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«Si el desarrollo implica la inclusion de personas excluidas como parte
de la sociedad, entonces es necesario que las personas con discapaci-
dad formen parte de las escuelas, del Congreso, de los lugares de tra-
bajo, de los autobuses, de los teatros y de cualquier otro sitio en los que
se da por supuesto que el resto de la poblacion estd. A no ser que las
personas con discapacidad se incluyan de forma transversal en las po-
liticas de desarrollo, serd imposible reducir la pobreza a la mitad para
el aiio 2015 .»

WoLFENSOHN, J. D. (2002): «Poor, Disabled and Shut Out».
Washington Post. (PA.25). Washington

A Angel con todo mi amor. Sin tu apoyo no hubiera sido posible.

A mi hermana Irene que a pesar de los obstdculos que se ha encontrado en el
iiltimo afio ha sabido superarlos con alegria y naturalidad siendo un ejemplo
de fortaleza para todos nosotros.

A mi sobrino Miguel, quien espero encuentre en su interior la fuerza que
necesita para desarrollar todo el talento y la sensibilidad que posee.

Y muy especialmente a mis padres, por su desinteresada generosidad y entrega
constante a los demds. Espero haber aprendido algo de vosotros.
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PROLOGO

La percepcién social de las personas con discapacidad en nuestro pafs ha vivido
una importante transformacién en las dltimas décadas. Nadie cuestiona ya la igualdad
de los derechos de las personas con discapacidad a formar parte activa de la comunidad,
a trabajar, a formar una familia, a una educacidn, etc.

Esto se ha debido en gran medida a la labor de las organizaciones de personas con
discapacidad y de sus familias, que se han encargado de sensibilizar tanto a la opinién
publica como a las administraciones de todo signo y nivel, al sector empresarial y al
resto del tejido asociativo, acerca de la igualdad de derechos de este colectivo.

Y, siguiendo esta transformacion, nuestra legislacion y politicas se han adaptado
alanueva vision de larealidad. La ley de Igualdad de oportunidades, no discriminacion
y accesibilidad universal de las personas con discapacidad (LIONDAU) de 2003 y la
Ley de Autonomia Personal y Atencién a las Personas en Situacion de Dependencia
(LAPAD) de 2006, y el actual proceso de adaptacion de nuestra legislacion a la Con-
vencién de Naciones Unidas sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad,
son claros ejemplos de ese proceso.

Gracias a este esfuerzo colectivo de todos los sectores, poco a poco, nos hemos
alejado de la visién médica y asistencialista de la discapacidad hacia un enfoque basado
en derechos humanos, en el que la persona con discapacidad es plena protagonista de
su integracidn y sujeto activo de sus derechos. Asi, hemos logrado que nuestro pais sea
uno de los referentes internacionales en igualdad de las personas con discapacidad.

Pero no podemos olvidar que de los 650 millones de personas con discapacidad
que hay en el mundo, al menos 500 millones se encuentran entre los mds pobres. Y
es que la discapacidad es, sin duda, uno de los factores con mds peso en este fendmeno
multidimensional que es la pobreza.
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Las dificultades que encuentran para acceder a la educacion y al mercado laboral
ponen con frecuencia a estas personas en situacion de vulnerabilidad. Y, si a esto su-
mamos los estereotipos y mitos que ain perviven en algunos paises acerca de la dis-
capacidad y que provocan el rechazo social, y la falta de medios para hacer frente a
los costes extraordinarios que supone una discapacidad, obtendremos un circulo vi-
cioso de pobreza para las personas con discapacidad y de sus familias, que se transmite
generacionalmente.

Asimismo, si a la discapacidad afiadimos el factor del género o el de la edad, en-
contraremos las peores situaciones de pobreza y exclusién social.

Nuestra accion exterior busca trasladar a nuestras relaciones con otros actores in-
ternacionales las prioridades y principios que se aplican dentro de nuestras fronteras.
Por ello, la cooperacién espanola ha buscado siempre ser reflejo de los valores de so-
lidaridad y de justicia social que caracterizan a la sociedad espafiola.

Para el Gobierno de Espaiia, la lucha contra la pobreza y la exclusion social es
una prioridad en nuestro pafs, y en coherencia con este principio, ese es también el
objetivo principal de nuestra cooperacion internacional.

Y, del mismo modo que la visién de la discapacidad se ha transformado en las po-
liticas estatales y autondmicas, este cambio se ha ido poco a poco reflejado en las po-
liticas de cooperacion.

Prueba de ello es la inclusién de la discapacidad en el Plan Director de la Coope-
racién Espafiola 2009-2012 como elemento transversal de la cooperacion y los proyec-
tos dirigidos a personas con discapacidad que se han llevado a cabo en los dltimos afos.
Asimismo, la creacion de la direccidon general de cooperacion sectorial en la AECID
ha creado ya los canales para transversalizar los derechos de aquellos colectivos mas
vulnerables y para poner en marcha un enfoque basado en los derechos humanos.

Estamos en camino, pero como tendran la oportunidad de leer en esta obra, atin
nos queda mucho por recorrer. Somos conscientes de la tarea que tenemos pendiente,
pero estoy seguro de que contaremos con la inestimable colaboracién del CERMI y
de sus entidades para seguir siempre avanzando.

Francisco MozA ZAPATERO

Director de la Agencia Espaiiola de Cooperacion
Internacional para el Desarrollo

14



PRESENTACION

Tengo la suerte de conocer a Beatriz Martinez Rios desde que hace mds de seis
afios iniciara sus estudios de doctorado en el Departamento de Economia Aplicada I:
Economia Internacional y Desarrollo de la Universidad Complutense de Madrid. Su
participacion en el seminario de Cooperacién al Desarrollo que yo imparto en dicho
programa hizo que confluyeran en su inquietud intelectual dos preocupaciones vitales:
la problematica del desarrollo econdémico y las dificultades a las que se enfrentan las
personas con discapacidad para integrarse plenamente en la vida social.

Desde entonces, Beatriz ha desarrollado una trayectoria investigadora que se inici6
con la tesina que daba acceso al Diploma de Estudios Avanzados y que continda ac-
tualmente con la preparacién de una tesis doctoral centrada en la estimacién de los
costes extraordinarios de la discapacidad. Su experiencia profesional en la ONCE ha
generado una particular sensibilidad hacia este &mbito y le ha proporcionado un amplio
bagaje de conocimientos en este campo.

Las relaciones entre desarrollo, pobreza, desigualdad y discapacidad son multiples
y complejas. A lo largo de varias décadas los economistas han estado perfilando un
concepto de desarrollo que fuera cada vez mas comprehensivo y que reflejara de modo
mds preciso los avances en el bienestar del conjunto de los miembros de cada sociedad.
Asi, a mediados del siglo pasado era frecuente identificar desarrollo con crecimiento
pero, poco a poco el concepto fue ampliando su contenido. La expresion «desarrollo
econdmico» representé primeramente una mezcla de crecimiento auto sostenido con
los cambios estructurales propios de la modernizacién. Mds adelante, el concepto de
«desarrollo socioeconémico» empezd a tener en cuenta si el proceso econdémico con-
ducia a una reduccion de la pobreza y a una mayor equidad. El adjetivo «politico»
unido al término «desarrollo» signific6 la toma en consideracidn de aspectos como la

15
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participacion democrdtica o el respeto a los derechos humanos. Mds tarde, la preocu-
pacién por la discriminacién sexual o por la degradacién medioambiental condujeron
respectivamente a que se hablara cada vez mds de «desarrollo con perspectiva de gé-
nero» o de «desarrollo sostenible».

Pero fue a partir de 1990 cuando esta evolucién dio un salto cualitativo con la in-
corporacién del concepto de «desarrollo humano». Influido por la reflexién multidis-
ciplinar liderada por el premio Nébel de Economia indio Amartya Sen, el Programa
de las Naciones Unidas para el Desarrollo (PNUD) comenz6 a analizar la evolucion
de los distintos paises a partir de un indicador sintético de bienestar social que inclufa
como variables la esperanza de vida, la educacién y el nivel de ingresos. El Indice del
Desarrollo Humano se apoyaba en una conceptualizacion del desarrollo que, ademas
de preocuparse por la cobertura de las necesidades humanas bdsicas como era tradi-
cional hasta la fecha, incorporaba también otros elementos absolutamente necesarios
para disfrutar de una vida digna: la posibilidad de desarrollar las diversas capacidades
humanas (intelectuales, fisicas, afectivas, relacionales, etc.), por una parte, y los de-
rechos a poder participar en la vida social y a elegir el género de vida mds acorde con
los propios valores y expectativas personales, por otra.

Con el tiempo, la preocupacion por satisfacer las necesidades basicas ha ido dando
paso al desarrollo entendido como derecho de autodeterminacién individual y colec-
tiva que deberia ser garantizado por los érdenes juridico y politico nacionales e inter-
nacionales a todos los seres humanos. Es en este contexto en el que tiene sentido hablar
de discapacidad, desarrollo y derechos humanos, ya que las personas con discapacidad
constituyen parte fundamental de los colectivos donde la pobreza material, el insufi-
ciente desarrollo de las capacidades individuales y los mayores niveles de exclusion
social (educativa, laboral, politica, etc.) alcanzan cotas mds altas. Demasiadas veces
su situacion especifica ha quedado invisibilizada, al quedar incluidos genéricamente
en el «cajon de sastre» de los pobres, excluidos y marginados, olvidando que sus di-
ficultades son especificas, mayores que las del promedio y facilmente combinables
con otros factores de exclusion (género, etnia, etc.)

Con todo, mas alld de cualquier perspectiva asistencialista —que puede tener su
espacio legitimo en determinados momentos y circunstancias- en general las personas
con discapacidad aspiran a ser y sentirse ttiles participando de todas las esferas de la
vida social, en la medida en la que sus limitaciones se lo permitan. No desean ser me-
ramente subsidiadas, sino ser sujetos de derecho y deberes, al tiempo que esperan que,
una sociedad sensible a la justicia y la igualdad, invierta los recursos necesarios para
aminorar todo lo posible las barreras de acceso a su inclusion social. Una sociedad
serd tanto mas desarrollada en la medida en la que minimice las dificultades de todos
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sus miembros para establecer y realizar sus proyectos de vida y enriquecer el bien
comtin, discriminando positivamente, si llega el caso para facilitar a quienes mas di-
ficultades tienen el ejercicio de la ciudadania en todos sus aspectos.

En Espafia la sensibilidad ante el fendmeno de la discapacidad ha ido aumentando
en los ultimos anos como dan cuenta los recientes desarrollos normativos. No obstante,
la lentitud con la que se estdn llevando a cabo las medidas de apoyo a las personas
con discapacidad y a sus familias da cuenta, también, de que otras prioridades tienen
mds peso. La crisis econémica afectard previsiblemente a los sectores sociales mas
débiles y ello puede reducir los apoyos con los que nuestra sociedad pensaba fortalecer
su inclusién social. Algo parecido ocurre con la Ayuda al Desarrollo. Por ello, conocer
la evolucién doctrinal que se estd produciendo en el mundo en relacidn con las politicas
inclusivas en el 4mbito de la discapacidad y analizar el coste econémico real que ten-
dria facilitar su inclusién e integracién sociolaboral, constituye a un tiempo un reto
para las ciencias sociales y una exigencia ética para quienes somos sensibles a su si-
tuacion de desventaja.

Por todo ello considero muy pertinente que se haya llevado a cabo una investiga-
cién como la presente en la que se atinan el interés objetivo del fendmeno estudiado,
la novedad de la perspectiva de andlisis (propia del reciente interés por reconocer que
el desarrollo humano es un verdadero derecho), la utilidad social de sus conclusiones
(que podrian inspirar unas politicas publicas mds eficaces y eficientes) y, por qué no
decirlo, el apasionamiento, la constancia y la competencia profesional de su autora,
Beatriz Martinez Rios. Esperemos que trabajos como éste contribuyan a que la Unién
Europea y nuestro propio pais vayan por delante en la reflexion y las buenas préicticas
en politicas inclusivas de modo que lleguen a constituir referencias de alcance inter-
nacional en el terreno de la cohesion social y la igualdad.

PEDRO JOoSE GOMEZ SERRANO

Profesor Titular de la Facultad de Ciencias Economicas y Empresariales
Departamento de Economia Internacional y Desarrollo
Universidad Complutense de Madrid
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Capitulo I
INTRODUCCION

En la actualidad se estima que existen 650 millones de personas con discapaci-
dad en el mundo. Toda persona puede adquirir una discapacidad en algin momento
de su vida. Los estudios y datos actuales afirman que «500 millones de personas
con discapacidad se encuentran entre las mds pobres de los pobres» (METTS,
2000). Sélo el 2% de los nifios con discapacidad de paises de renta baja recibe algtin
tipo de educacioén o rehabilitacion (QUINN & DEGENER, 2002). La poblacién con
discapacidad se ve afectada de manera mds frecuente por la pobreza estructural y
se encuentra entre la mas desaventajada y la que sufre mayor discriminacién y vul-
nerabilidad.

En todo el mundo existe un vinculo fuerte y directo entre la discapacidad, por un
lado, y la pobreza y la exclusion social, por el otro. Ademds, a finales de los afios no-
venta, los economistas y las instituciones de desarrollo llegaron a un acuerdo respecto
al cardcter multidimensional de la pobreza y a la idea de que el proceso de empobre-
cimiento es fruto de la compleja interaccion de varios factores, entre los que se en-
cuentra la discapacidad. Sin embargo las politicas de desarrollo convencionales no
han tenido este hecho en cuenta y han invisibilizado a las mismas.

Las teorias que han considerado la falta de desarrollo econémico como la principal
causa de pobreza, han omitido cuestiones esenciales sobre la situacioén de las personas
con discapacidad. Adicionalmente su «invisibilidad», y mds especialmente, la de las
mujeres con discapacidad, en las estadisticas oficiales dificulta el proceso de determi-
nacion de los efectos del desarrollo econémico en estas personas e impide su adecuada
inclusion en la elaboracién de politicas.
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La pobreza limita las libertades y priva a las personas de su dignidad y en ese sen-
tido estd asociada a los derechos humanos. Hacer una lectura de la pobreza desde los
derechos humanos la redimensiona, porque éstos aumentan la capacidad humana para
salir de la pobreza. El derecho a los alimentos, a la educacién, alalibertad de expresion,
de participacion, a la libertad que permite vivir sin discriminacién, expanden directa-
mente la libertad y el desarrollo.

Ver la pobreza desde el punto de vista de las capacidades nos proporciona una
nueva dimensién. Desde esta nueva perspectiva, la calidad de vida depende de lo que
el sujeto es capaz de conseguir y de las maneras en que es capaz de vivir. Los recursos
disponibles no proporcionan suficiente informacién sobre la calidad de vida puesto
que su aprovechamiento varfa segiin circunstancias personales, entre ellas, la existen-
cia de una discapacidad. A este respecto, hay que tener en cuenta que una persona con
discapacidad necesitard mas recursos que una persona sin discapacidad para poder lo-
grar su capacitacion personal y poder funcionar al igual que los demads en la realizacién
de sus actividades cotidianas. Asi surge el concepto de «coste extraordinario» por mo-
tivos de discapacidad. La existencia de estos costes contribuye a la pobreza, a la falta
de libertad y a la vulneracién de los derechos humanos.

La cobertura de los costes extraordinarios permite a las personas con discapacidad
participar en la sociedad y obtener las libertades que como ciudadanos les correspon-
den. El aumento de la libertad mejora la capacidad de los individuos para ayudarse a
si mismos, y por lo tanto influir en el mundo, provocando cambios y aportando al de-
sarrollo. Este es un hecho que durante mucho tiempo se ha obviado en referencia a
las personas con discapacidad, y que aunque en este momento a nivel internacional,
y a nivel nacional en muchos paises, ya se reconoce a través de la legislacion y la fi-
losofia politica, todavia faltan las herramientas y recursos necesarios, para que sea una
realidad y las personas con discapacidad puedan utilizar sus capacidades para conver-
tirse en agentes de desarrollo.

En las tdltimas décadas se ha producido un cambio de perspectiva muy positivo,
pues ya no es la caridad ni la beneficencia, sino los derechos humanos, el criterio que
se aplica al conceptualizar la discapacidad. Bdsicamente, la perspectiva de la disca-
pacidad basada en los derechos humanos equivale a considerar sujetos y no objetos a
las personas con discapacidad. Ello supone dejar de ver a éstas como problemas y
considerarlas poseedora de derechos.

La pobreza, la desigualdad, la exclusién social, y la falta de oportunidades para

generar un desarrollo sostenible constituyen una violacién de los derechos humanos.
La Declaracién Universal de los Derechos Humanos en su articulo 28 sefiala «Toda
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persona tiene derecho a que se establezca un orden social e internacional en el que
los derechos y libertades proclamados en esta Declaracion se hagan plenamente efec-
tivos». Esto implica un compromiso de todos los Estados y de la comunidad interna-
cional para adoptar las medidas necesarias para que todas las personas se encuentren
en una situacién econdmica, social y politica en la cual puedan ejercer plenamente
todos sus derechos.

Sin embargo a pesar de la existencia de tratados internacionales aplicables por
igual a toda la humanidad, las personas con discapacidad han sido olvidadas y carecian
de un drgano internacional que diera visibilidad a sus especificidades y velara por el
cumplimiento de sus derechos de forma singularizada. Las personas con discapacidad
no han sido tenidas en cuenta y este hecho ha significado que los derechos universales
no se apliquen por igual. Con la entrada en vigor de la Convencion de Naciones Unidas
sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad en Mayo de 2008, se ha creado
un marco juridico de cardcter vinculante para los paises ratificantes y una herramienta
de referencia fundamental para la conceptualizacion de la discapacidad y la formula-
cién de politicas a escala internacional, regional, nacional y local.

En este contexto, surge la propuesta de incorporar un enfoque basado en derechos
humanos que tenga en cuenta la perspectiva de las personas con discapacidad en las
politicas de desarrollo, lo cual implica asumir que el objetivo del desarrollo es la plena
realizacion de los derechos humanos de todas las personas. De esta forma se fomenta
un desarrollo basado en normas internacionales de derechos humanos que estaban con-
sensuadas hace ya 60 afios.

Este aspecto universal de la discapacidad y su pertinencia para las personas de
todos los paises, generaciones, niveles socioeconémicos y edades, exige que la «pers-
pectiva de la discapacidad» teniendo en cuenta el género sea parte integrante del di-
seflo, la aplicacién, el seguimiento y la evaluacién de las todas las politicas.

Considerando todo este contexto, el estudio se propone cuatro objetivos.

El primer objetivo es explorar en qué medida, y de qué manera, las teorias de de-
sarrollo han abordado la pobreza de las personas con discapacidad. Para ello, se exa-
mina el contexto actual de la discapacidad y su conceptualizacion. A partir del cual se
hace un recorrido por las principales teorias de desarrollo econémico y se determina
qué teorias son mds adecuadas para explicar su pobreza y exclusion social.

El segundo objetivo del estudio es examinar cémo han funcionado todas estas teo-
rias en la préctica en lo que respecta a la discapacidad, observando la manera en la
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que éstas se han puesto en marcha a través de las politicas y describir cual es la situa-
cidén real de pobreza de las personas con discapacidad. Los datos expuestos nos per-
miten sacar conclusiones generales sobre la existencia de la pobreza y su vinculacion
directa con la falta de cumplimiento de los derechos humanos, y cémo ambos factores
afectan a las vidas de las personas con discapacidad.

El tercer objetivo es explorar el vinculo existente entre la pobreza y la existencia
de costes extraordinarios de la discapacidad. A este respecto, se realiza una aproxima-
cidn al concepto de «coste extraordinario»,y se examinan las diferentes metodologias
empleadas para su conceptualizacidn y estimacién desde diferentes enfoques. Se logra
asf identificar los factores principales que afectan el nivel de los costes extraordinarios
seglin lo relatado en los distintos estudios revisados.

Asi mismo se analiza la situacién de las personas con discapacidad teniendo en
cuenta los costes extraordinarios a través de la Convencion sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad. Este andlisis pretende conceder un valor afiadido a la bi-
bliografia publicada en relacion a la pobreza y la discapacidad al intentar mostrar que
la proteccién de los derechos humanos es relevante también en el contexto de desa-
rrollo y estd ligada a factores econdmicos, como es, la existencia de costes extraordi-
narios que determinan el nivel de vida de las personas con discapacidad.

El dltimo objetivo del estudio, que es por otra parte fundamental, es ofrecer op-
ciones para el futuro. Para ello aporta recomendaciones, propuestas y posibles acciones
sobre la manera en que se podria combatir la pobreza y exclusién de las personas con
discapacidad. Todo ello desde una perspectiva internacional, europea y en relacién a
Espaiia, estructura que se ha mantenido en todo el andlisis realizado.

El estudio se divide en ocho capitulos.

El presente capitulo, que es de cardcter introductorio y pretende ser un resumen
analitico del estudio global.

En el capitulo II se presenta la definicién y contexto actual de la discapacidad.
Para ello, se proyecta una vision general de su conceptualizacion, se exponen los prin-
cipales modelos utilizados para definirla, la problemadtica existente para llevar a cabo
una estimacion de la poblacién con discapacidad, asi como las dificultades para la
comparacién de los datos. Todos ellos aspectos imprescindibles para entender el olvido
de la discapacidad por parte de las teorias de desarrollo. Por udltimo para completar
esta vision, se realiza un repaso de la legislacion internacional, europea y nacional que
regula este dmbito. Este recorrido se detiene esencialmente en los avances tedricos le-
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gislativos que se han producido a lo largo del tiempo en los distintos paises. Reali-
zédndose un acercamiento a su realidad, segin los distintos datos poblacionales reco-
gidos sobre la misma a nivel internacional, europeo y en Espafa. Se destacard la en-
trada en vigor de la Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad
como un nuevo paradigma desde el cual concebir a las personas con discapacidad, y
como un marco juridico vinculante que permite actuar para promover la proteccion
de sus derechos humanos.

En el capitulo III se presentan las principales teorias de desarrollo y su forma de
abordar la discapacidad. Se distingue entre las teorfas de desarrollo, basadas en el cre-
cimiento econdmico, que explican la pobreza en funcién del nivel de ingresos y bien-
estar, las cuales forman parte de las concepciones analiticas dominantes; y aquellas
teorfas que se centran en las causas estructurales de la pobreza. Especificamente nos
detendremos en las que justifican la existencia de la pobreza por la falta de derechos
y recursos. Veremos cémo el enfoque de las capacidades, explica la existencia de costes
extraordinarios derivados de la discapacidad debidos a las «desventajas en la obtencién
de ingresos» y a «desventajas en el intercambio» y, como estos costes, constituyen un
factor fundamental que contribuye a la pobreza. Asi mismo, se considera fundamental
la teoria del empoderamiento, desde la cual se introduce el principio de autodetermi-
nacién y se considera esencial la participacion de las personas con discapacidad en el
disefio, elaboracién y desarrollo de politicas asi como en todo el proceso de toma de
decisiones. Ambas teorias son partes indiscutibles del enfoque basado en los derechos
humanos que sustenta la Convencion sobre los Derechos de las Personas con Disca-
pacidad.

El capitulo IV versa sobre la situacion real de las personas con discapacidad. Co-
mienza con la elaboracién de un anélisis sobre como la aplicacion de los diferentes
paradigmas de desarrollo han conducido a la puesta en marcha de politicas que, en la
mayoria de los casos, olvidan o invisibilizan a las personas con discapacidad. Se hace
una revision de las politicas a nivel internacional, tanto en los diferentes organismos
como en los objetivos de desarrollo del milenio, asi como a nivel europeo y nacional.
A través de esta revision, es posible observar cémo, gradualmente, la discapacidad ha
ido formando parte de la agenda de desarrollo en los distintos dmbitos, si bien, esta
voluntad politica, atin no se ha traducido en medidas efectivas que puedan aliviar la
situacién de pobreza y la eliminacién de la existencia de costes extraordinarios para
las personas con discapacidad.

En el capitulo V se estudia el concepto de «coste extraordinario» por motivos de

discapacidad, se definen los distintos tipos que existen y, cudles son sus caracteristicas.
Ademais, se exploran los diversos estudios e investigaciones existentes, proporcionan-
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do una visién general de las metodologias que han sido empleadas para definir y medir
estos costes extraordinarios, asi como las dificultades que plantean. A partir de todos
estos estudios, se analizan los distintos factores que intervienen en su dimensién. Como
resultado de este andlisis es posible concluir que la estimacién cuantitativa de estos
costes es un proceso complejo. No existe un consenso sobre la mejor forma de medir
el coste de la discapacidad, sin embargo, se aprecia con claridad la influencia que estos
costes tienen sobre la calidad de vida de las personas con discapacidad y la importancia
de tenerlos en cuenta en la elaboracién de politicas.

En el capitulo VI se examinan algunos datos existentes procedentes de diversos
estudios sobre pobreza y discapacidad que se han llevado a cabo, tanto en paises avan-
zados como en pafses mds emergentes. Los costes de la discapacidad estdn presentes
en todas las dreas de la vida y en muchas ocasiones son fruto de valores culturales, de
la forma de concebir la discapacidad en el entorno en el que la persona se encuentra,
y de actitudes discriminatorias. Los resultados que nos encontramos son variables de-
pendiendo del grado de implantacién de politicas inclusivas, la existencia de barreras,
y el desarrollo de servicios sociales o prestaciones econémicas que los cubran en el
pais o poblacion estudiada. Sin embargo, en todos los casos, estos resultados indican
que la existencia de costes frena el desarrollo y vulnera los derechos humanos. Toda
esta evidencia se agrupa teniendo en cuenta los diferentes articulos de la Convencion
sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad. Si bien, habra articulos que
no sean tratados o principios de ésta que sean transversales a todos ellos y sin embargo
no se mencionen, el objetivo de este capitulo es la exposicidn de ciertos ejemplos que
nos ayuden a comprender la relacion existente entre la vulneracién de derechos y la
existencia de costes extraordinarios que finalmente se resuelven en situaciones de po-
breza y exclusion. Este capitulo nos muestra la relacion reciproca entre la vulneracion
de los derechos humanos y la existencia de costes extraordinarios. Por una parte, la
vulneracién de los derechos de las personas con discapacidad genera costes extraor-
dinarios, hecho que conduce a su vez a situaciones de pobreza. Por otra, la existencia
de costes extraordinarios no cubiertos genera una pérdida de derechos para las personas
con discapacidad, colocdndolas en una situacién de desventaja y desigualdad.

En el capitulo VII se exponen diversas observaciones, comentarios, recomenda-
ciones y acciones para incluir en las politicas de desarrollo y para combatir la pobreza
y la exclusién de las personas con discapacidad en el futuro. Como punto de referencia
se parte del articulo 4 sobre las obligaciones generales y el articulo 32 sobre coope-
racion internacional de la CDPD realizando una serie de recomendaciones generales
aplicables a todos los &mbitos. A continuacién se exponen una serie de propuestas ge-
nerales desde el punto de vista de los distintos articulos de la CDPD, cuya puesta en
marcha contribuirfa a la reduccién de los costes extraordinarios de la discapacidad y
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su exclusion social. Por tltimo se realizan una serie de propuestas para la accién a
nivel internacional, europeo y en Espafia que tienen el objetivo de reducir la pobreza.
Todas estas recomendaciones se dirigen a las distintas partes interesadas en la materia
y pretenden inspirar a los actores a disefiar politicas activas que incluyan a las personas
con discapacidad desde un punto de vista de los derechos humanos.

Cualquier accién que se emprenda debe seguir el enfoque de los derechos huma-
nos. Esto implica la asuncién de roles y el fomento del fortalecimiento de las capaci-
dades de los distintos actores que participan en el disefio y puesta en marcha de las
politicas de desarrollo, distinguiendo entre titulares de derechos que son todos los seres
humanos, titulares de obligaciones que son las instituciones del Estado y la comunidad
internacional, y los titulares de responsabilidades, que son otros actores sociales como
la familia, la comunidad, y las organizaciones sociales, entre otros.

Todo ello teniendo en cuenta el principio fundamental por el que se guia el mo-
vimiento asociativo de la discapacidad y que constituye un principio fundamental de
la Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad: «Nada para
nosotros, sin nosotros.»
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Capitulo II
DEFINICION Y CONTEXTO ACTUAL DE LA DISCAPACIDAD

2.1. Introduccion

El término «discapacidad» es muy amplio y debido a las diferencias de criterios
socioculturales no hay acuerdo sobre su definicion. Se ha pasado de definir la disca-
pacidad en el marco de un modelo caracterizado por una relacién agente/paciente, a
tratarla dentro de otros modelos en los que se considera que la libertad humana, eco-
ndmica, politica y social, conducen al desarrollo, por lo que es indispensable que las
personas con discapacidad alcancen estas libertades y derechos para que realmente se
produzca un desarrollo pleno.

Es fundamental mencionar la definicién proporcionada por la Convencion de los
Derechos de las Personas con Discapacidad de las Naciones Unidas, aprobada el 13
de diciembre de 2006 por su Asamblea General. La Convencidn, sitda a las personas
con discapacidad como sujetos de derecho, y afirma que sus «necesidades», actual-
mente definidas como demandas, deben ser cubiertas de forma que puedan alcanzar
la igualdad de oportunidades con respecto al resto de la ciudadania. Es, por lo tanto
desde este marco legislativo desde el que se debe formular cualquier accién valida en
relacion con la discapacidad.

Uno de los problemas que nos encontramos en la conceptualizacién y estima-
cién de la discapacidad radica en que la manera de baremar y utilizar las defini-
ciones por los distintos paises son diferentes, por lo que resulta muy complicado
comparar datos estadisticos, y hablar con coherencia de la situacién de las personas
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con discapacidad (BOLDERSON, 2002). A escala internacional, en la mayoria de
los casos, estas diferencias, se deben a la cultura, los intereses, el nivel econémico,
la capacidad de deteccién y el nivel de desarrollo de las politicas sociales de cada
pais, asi como a la metodologia utilizada en la recopilacién de datos. En muchas
ocasiones, su conceptualizacién es demasiado restrictiva y las estimaciones se efec-
tdan a la baja. Esta situacién se produce, entre otras cosas, porque cuanto mayor
es el nimero de personas con discapacidad reconocida, también lo es el nimero de
prestaciones sociales necesarias, y en consecuencia, la cuantia de recursos que
deben estar disponibles para proporcionarlas.

Los estudios realizados reflejan que el grupo de personas con discapacidad
es muy heterogéneo. Existen personas con deficiencias congénitas o adquiridas
alo largo de la edad, distintos grados de discapacidad, discapacidades temporales
o permanentes. Incluso también las hay con una combinacién de discapacidades.
Siendo en cada uno de los casos, muy diferentes las demandas y necesidades.
Como ocurre con la poblacién en general, hay personas con discapacidad que tra-
bajan, desempleadas o inactivas econémicamente; personas con discapacidad
analfabetas, sin estudios y ampliamente formadas. Existen poblaciones de perso-
nas con discapacidad que se encuentran en una situacion de mayor vulnerabilidad,
como las mujeres o los niflos, o las personas con discapacidad discriminadas por
su origen étnico, su orientacién sexual, o porque viven en lugares, —islas, en-
tornos rurales, lugares remotos...—, donde apenas llegan los servicios publicos
y, donde los prejuicios y estereotipos pueden ser mayores. En todos esos casos,
en los que confluyen varios factores de manera interseccional la discriminacién
es multiple. La combinacién de estos aspectos, da lugar a una gran cantidad de
variables a tener en cuenta cuando se desea definir o determinar la situacion de
las personas con discapacidad.

En las siguientes paginas, se presenta una vision general de la conceptualizacién
de la discapacidad, se exponen los principales modelos utilizados para definirla, la
problemdtica existente para llevar a cabo una estimacion de la poblacién con disca-
pacidad, asi como las dificultades para la comparacion de los datos. En ese sentido,
hay que reconocer que, para entender el contexto actual de la discapacidad, resulta in-
dispensable realizar un recorrido por la legislacion internacional, europea y nacional
que regula este &mbito, y detenerse en los avances tedricos que se han producido a lo
largo del tiempo en los distintos paises. A esta primera exposicién tedrica sobre la con-
ceptualizacion y contexto de la discapacidad, le seguird un acercamiento a su realidad,
segln los distintos datos recogidos sobre la existencia de la misma a nivel internacio-
nal, europeo y en Espaia.
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2.2. Conceptualizacion de la discapacidad

En general, para las personas que no han tenido experiencia con la discapacidad,
ésta se percibe como una tragedia, una pérdida o una deficiencia. Estas percepciones
tienden a producir sentimientos de miedo, ldstima, o admiracion, dependiendo de cémo
la persona con discapacidad de referencia interactie con el entorno. La respuesta ne-
gativa de la mayoria de las personas sin discapacidad hacia la misma, tiene que ver,
parcialmente con el desconocimiento. Se interpreta la discapacidad como una catés-
trofe, y ésta produce un miedo, que conduce a actitudes de evitacion, pena, incomo-
didad y prejuicios. Un primer paso para entender el fendmeno de la discapacidad es
explorar lo que ésta significa para aquellas personas que la tienen. Lo que las personas
con discapacidad manifiestan es, que lo que mds les cuesta, no es entender, aceptar y
sobrellevar su deficiencia sino vivir con la hostilidad, los prejuicios, y la discrimina-
cidn a la que se enfrentan todos los dias, simplemente por el hecho de tener una dis-
capacidad (COLERIDGE, 2006). Las barreras mentales de la sociedad en la que es-
tamos inmersos son a menudo las mds dificiles de vencer.

Con la entrada en vigor de la Convencion de Naciones Unidas sobre los Derechos
de las Personas con Discapacidad en Mayo de 2008, se ha creado un marco juridico
de caricter vinculante para los paises ratificantes y una herramienta de referencia fun-
damental para la conceptualizacién de la discapacidad y la formulacion de politicas a
escala internacional. La Convencién define a las personas con discapacidad, en su ar-
ticulo 1, como:

«Aquellas que tienen deficiencias fisicas, mentales, intelectuales o sensoriales
a largo plazo que, al interactuar con diversas barreras puedan impedir su
participacion plena y efectiva en la sociedad, en igualdad de condiciones con
las demds »'

En su predmbulo reconoce que:

«La discapacidad es un concepto que evoluciona y que resulta de la
interaccion entre las personas con deficiencias y las barreras debidas a la
actitud y al entorno que evitan su participacion plena y efectiva en la sociedad
en igualdad de condiciones con los demds.»*

" Naciones Unidas (2006): Convencién Naciones Unidas sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad. Articulo 1 (P. 4).
2 Ibidem, P. 1.
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Este reconocimiento de «concepto en evolucién» es fundamental, puesto que es-
tablece el cardcter no permanente de la definicion de la discapacidad, ya que ésta forma
parte de un proceso cambiante a lo largo del tiempo, asi como dependiente del entorno
politico, econdémico y sociocultural en el que se desarrolle.

La Convencidn establece como principios generales: el respeto a la dignidad
inherente a la persona, la autonomia individual, —incluida la libertad para tomar
las propias decisiones—, y la independencia de cada ser humano; la no discrimi-
nacion; la participacion e inclusién plenas y efectivas en la sociedad; el respeto por
la diferencia y la aceptacién de las personas con discapacidad como parte de la di-
versidad y la condicién humana; la igualdad de oportunidades; la accesibilidad; la
igualdad entre el hombre y la mujer, y el respeto a la evolucion de las facultades
de los nifios y las nifias con discapacidad y de su derecho a preservar su identidad
(ONU, 2006a).

La Convencién reconoce la especial situacién de vulnerabilidad y discriminacién
de las mujeres y nifias con discapacidad (articulo 6), asi como de los nifios y nifias
con discapacidad (articulo 7). Sefiala las necesidades especiales de proteccion debidas
a la mayor exposicién de este colectivo a la pobreza, exclusidn social, violencia, con-
flictos armados, posibilidades de sufrir abusos, etc., aunque, a la vez, valora su auto-
nomia e independencia. También indica como objetivo el acceso de las personas con
discapacidad a diversas esferas sociales, tales como, la educacion, el empleo, los servi-
cios de salud, la actividad politica, los entornos urbanos, la cultura y el ocio. Para ello,
seflala como necesario, la aplicacién del principio de accesibilidad universal de manera
transversal, mediante la realizacion de ajustes razonables y el empleo de tecnologias
de asistencia (ONU, 2006a).

En nuestra sociedad permanecen mentalidades, leyes, recursos, instalaciones y
servicios planificados con arreglo al paradigma de las carencias o deficiencias corpo-
rales de unas personas respecto a otras. La definicion utilizada en la Convencién, se
basa en un modelo social en el que el respeto a los derechos humanos de las personas
con discapacidad es esencial. Ver a la persona con discapacidad como un sujeto en
lugar de como un objeto supone reconocer su derecho al ejercicio pleno de las liber-
tades fundamentales de forma respetuosa y sensible a su diferencia. Todo ello implica
abandonar la tendencia a percibir a la persona con discapacidad como un problema,
para verla, en el contexto de sus derechos (QUINN, 2002).

Pero, ;como se conceptualiza actualmente la discapacidad en las distintas socie-

dades? No existe una tinica forma, pero de acuerdo al modo en el que la sociedad ha
asumido el fenémeno de la discapacidad se pueden distinguir tres modelos.
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2.3. Modelos utilizados para la conceptualizacion de la discapacidad
La discapacidad tiene dos componentes esenciales, cuya interaccion da lugar a si-

tuaciones diferentes. Estos son: la propia persona, y el contexto social en el que se
desenvuelve.

Cuadro 2.1. Interaccioén de los componentes que dan lugar a la discapacidad

PERSONA

Caracteristicas de la
deficiencia: Grado, tipo,
momento de aparicion de la
deficiencia

Caracteristicas personales:
Actitud, motivacion,
capacidad, potencial, etc

CONTEXTO SOCIAL

Entorno familiar:
caracteristicas familiares
Entorno social: existencia de
servicios, recursos materiales,
actitud social

Ambiente que rodea a la
persona

Discapacidad

Fuente: Elaboracion propia.

La deficiencia que una persona tiene puede ser mucho mas limitante en una sociedad
que en otra; depende de los obstaculos que la persona se encuentre y del grado de inclusién
en la misma. También es fundamental para determinar su situacion real, la actitud social
haciala persona con discapacidad para proporcionar, por derecho, la habilitacién necesaria
que le permita alcanzar la igualdad de oportunidades. Una persona con discapacidad que
cuenta con asistencia, apoyos y/o adaptaciones técnicas necesarias para su funcionamien-
to, estd habilitada para desarrollar sus capacidades con todo su potencial, y en este sentido,
se encontraria en igualdad de condiciones con respecto a otra persona sin discapacidad.
Sin embargo, sin estos apoyos, la persona con discapacidad vera mermada su posibilidad
de actuar. En este caso, no existe una falta de capacidad sino de habilitacion. Asi, por
ejemplo, una persona ciega total que tiene a su alcance un libro en Braille o un libro ha-
blado, gracias a su dominio del sistema Braille y a las nuevas tecnologfas se encontrara
habilitada para leer al igual que otra persona sin pérdida visual. Sin embargo si la persona
ciega no dispone de estos recursos y habilitacion (formacion, pauta y regleta, maquina
Perkins, linea braille, libro en Braille o hablado u otro dispositivo técnico), la persona
con discapacidad es sujeto de una discriminacién indirecta.
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El ejemplo anterior muestra, ademds, la existencia de una diferencia en la forma
de leer. La diferencia, en general, suele resultar ser un motivo de rechazo y de exclusion
social en una sociedad normalizada. Sin embargo, existe un paradigma en el que di-
ferencia equivale a diversidad, y en un sentido positivo, puesto que nos enriquece
como seres humanos. El modelo de la diversidad destaca que la persona con discapa-
cidad es, sencillamente, una persona distinta a otra, con lo que su presencia en las so-
ciedades (obviamente en igual satisfaccion de derechos que el resto) se puede consi-
derar como un factor de enriquecimiento (ASIS, 2008). Asi se expresa en la siguiente
definicién, que refleja la corriente de pensamiento del movimiento asociativo de la
discapacidad en la actualidad en Espaiia:

«La discapacidad, circunstancia personal y hecho social resultante de la
interaccion de un entorno inadecuado pensado para el pardmetro de
persona «normal» con la diferencia que presentan algunas personas, es una
manifestacion mds de la diversidad humana que una sociedad inclusiva y
abierta ha de acoger como elemento enriquecedor que ensancha la
humanidad y le agrega valor.»®

Existen tres modelos principales, que fundamentan la filosofia sobre la cual se
define la discapacidad:

2.3.1. El modelo de la prescindencia

Es el de origen mds antiguo, y se remonta a la Edad Media. Segun este modelo,
la discapacidad se ve desde la 6ptica de algunas religiones (por ejemplo el hinduismo
o el animismo) como un castigo divino. La sociedad tiende a prescindir de las personas
con discapacidad, excluyéndolas, puesto que son una carga que no aporta nada. Este
modelo, lleva, a las personas con discapacidad a la mendicidad y a pertenecer a los
grupos sociales mas pobres y marginales, dando lugar a politicas eugenésicas, como
las que se aplicaron durante el nazismo. A pesar de su antigiiedad este modelo sigue
teniendo vigencia. Y no se perpetia sélo por motivos religiosos sino que también los
sistemas liberales de muchos paises occidentales propician su continuidad.

Se aplica como modelo tinico en algunas sociedades, o coexiste con otros modelos
y forma parte de ciertos liberalismos en otras. A modo de ejemplo se pueden citar las

? Pérez Bueno, L. C., De Lorenzo Garcia, R. (2007) «Los difusos limites de la discapacidad en
el futuro. Hacia un nuevo estatuto de la discapacidad». Tratado sobre Discapacidad. Tema 43. Edi-
torial Aranzadi.
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diferentes leyes vigentes que regulan la interrupcién voluntaria del embarazo en mu-
chos paises occidentales. Estas leyes sobre la interrupcién voluntaria del embarazo
son, en general, de naturaleza eugenésica, y en lo que se refiere a las personas con
discapacidad son, ademds, discriminatorias, puesto que, en caso de sospecha o detec-
cién de una enfermedad grave o tara importante en el feto, conceden plazos mds largos
para su interrupcion que en el resto de los supuestos, por lo que se puede deducir que
conceden menor valor a la vida de una persona con discapacidad®.

2.3.2. El modelo médico o rehabilitador

Ha sido un modelo, muy habitual hasta hace poco, que ha dado lugar a politicas
asistenciales y rehabilitadoras, siguiendo una relacién agente— paciente. Su caracte-
ristica principal, es que centra la existencia de cualquier problema en la propia persona,
en la deficiencia, enfermedad o trastorno que ésta «padece» (término utilizado bajo
esta filosofia). Se le da un sentido negativo percibiendo la discapacidad como un pro-
blema. Se persigue la normalizacion’, ocultando la diferencia. Tiene como objetivo
principal la biisqueda de la cura, la rehabilitacion, o el cambio en el comportamiento
de la persona a través de tratamientos médicos individuales prestados por profesionales,
por tanto, centra su accién en la salud, en los servicios sanitarios y la rehabilitacion.

Bajo este modelo muchas politicas, programas y acciones promueven la institu-
cionalizacién de las personas con discapacidad. La pérdida de la capacidad legal de
la persona con discapacidad estd justificada, y en este sentido muchas personas con

* Esta legislacion esté presente en muchos paises de Europa (Bélgica, Holanda, Francia, Espaiia,
Reino Unido, Finlandia, etc). En otros paises como Canadd la legislacién no establece plazos especi-
ficos y en algunos otros como Polonia, Irlanda o Malta, la interrupcién del embarazo no estd permitida.
Sin entrar en una valoracién ética o religiosa sobre el valor de la vida o el derecho al aborto, el mo-
vimiento de la discapacidad actual articulado en torno al Comité Estatal de Representantes de Personas
con Discapacidad (CERMI) considera, a la luz de la Convencion sobre los Derechos de las Personas
con Discapacidad, que el hecho de conceder un plazo mds largo para la interrupcién del embarazo en
caso de sospecha de deficiencia del feto discrimina y diferencia el trato de la persona desde antes de
su nacimiento y en este sentido el CERMI a interpuesto una demanda a la actual Ley Orgdnica 2/2010,
de 3 de marzo de Salud Sexual y Reproductiva e Interrupcién Voluntaria del Embarazo. Vedse: Palacios,
A (2020): ;Por qué el aborto eugenésico basado en discapacidad es contrario a la Convencion In-
ternacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad? CERMI. Madrid.

> Todos los puntos de acceso a las estructuras de la vida cotidiana (el mundo de la educacion, del
trabajo, de la familia, o de la interaccion social) se establecen en gran medida en relacion con la
norma dominante, en este caso el de las personas sin discapacidades. Como habitualmente no se pre-
vén adaptaciones para las desviaciones o las diferencias respecto de la norma arbitrariamente elegida,
la diferencia sirve como base para la exclusion social. (QUINN, 2002).
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grandes necesidades de apoyo son tratadas socialmente como menores de edad, inca-
paces de tomar sus propias decisiones, estableciendo sistemas de supervisién, como
la tutela o la curatela, bajo el pretexto de su propio bienestar.

Este modelo conduce a la proliferacién de las situaciones en las que las personas
con discapacidad, y, especialmente las mujeres con discapacidad, por carecer de me-
dios econdmicos, son sometidas a tratamientos médicos sin contar con su consenti-
miento informado, y, en el caso de las personas con discapacidad psicosocial’, a ser
sometidas a internamientos forzados, electroshocks, operaciones quirtirgicas irrever-
sibles, esterilizaciones forzosas o abortos coercitivos, todas, acciones injustificables
bajo el paradigma de los derechos humanos’.

2.3.3. El modelo social

Ha cobrado relevancia paralelamente y coexistiendo con los otros modelos. El na-
cimiento del modelo social, tuvo lugar en Estados Unidos y en el Reino Unido, a raiz
de las demandas de las propias personas con discapacidad durante los afios sesenta y
principios de los setenta del siglo XX. Dirige su atencién a los problemas que la sociedad
tiene para absorber las caracteristicas diferentes de las personas con discapacidad. El
problema no se centra en la propia persona, ni es necesario afrontarlo de forma parti-
cular, sino que éste es mds bien un problema comun con soluciones colectivas.

La discapacidad es una construccién social, resultado de la interaccién de la per-
sona con un entorno no concebido para ella, que no permite la inclusion (este término
implica que el entorno debe hacer los ajustes necesarios para asimilar a la persona con
discapacidad, y no sélo al revés). No se persigue la eliminacion de la discapacidad
sino el cambio y rehabilitacién de un sistema social que no ha logrado acomodar a
estas personas teniendo en cuenta sus derechos humanos, politicos y civiles.

® A lo largo de este estudio se hace referencia a la discapacidad psicosocial que aunque es un tér-
mino no empleado por la CDPD, es utilizado por muchas personas con esta discapacidad a nivel in-
ternacional. La discapacidad psicosocial es la que se puede derivar de una enfermedad mental, que
tiene factores bioquimicos y/o genéticos, donde los sintomas se presentan, por lo general, en la ado-
lescencia, y no estd relacionada con la discapacidad intelectual. La discapacidad psicosocial puede
ser temporal o permanente y se convierte en una condicién de vida.

" La Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad en su Articulo 12. Igual
Reconocimiento ante la Ley reafirma que las personas con discapacidad tienen derecho en todas partes
al reconocimiento de su personalidad juridica. Asi mismo, proclama que los Estados Partes adoptaran
las medidas pertinentes para proporcionar acceso a las personas con discapacidad al apoyo que puedan
necesitar para su ejercicio, proporcionando las salvaguardas necesarias para evitar abusos.
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Este paradigma se centra en acentuar las capacidades, en lugar de eliminar las dis-
capacidades. La discapacidad salta del dmbito de la medicina, al de las politicas pu-
blicas, las cuales deben incorporar transversalmente, y con medidas de accion positiva,
los derechos de las personas con discapacidad. Segtin este modelo, la discapacidad es
un tema de cardcter politico. Es necesario el desarrollo de politicas, programas, me-
didas y herramientas que promuevan la inclusion de éstas.

El modelo social de la discapacidad y el enfoque de las capacidades comparten el
reconocimiento de la existencia de barreras sociales para la igualdad, y adjudican un
papel central a la discriminacién. Cuando desde ambas perspectivas se trata de disehar
un plan de actuacion éstas se centran en la eliminacion de obstdculos. En este sentido,
Nussbaum afirma que los Estados tienen la obligacién de promover el establecimiento
de una base social para conseguir el desarrollo de las capacidades humanas centrales
(BALYES, 2002). De manera similar, para Sen: «la politica ptiblica tiene un papel fun-
damental no solo para intentar conseguir la implementacion de las prioridades que
emergen de los valores y afirmaciones sociales, sino también para facilitar y garantizar
una discusion mds amplia con mayor contenido» . Ademds menciona que «la promocion
de la educacion, la independencia economica, y otros cambios econémicos y sociales
que ayudan al individuo a ser ciudadanos participativos es crucial en este proceso™».

Las soluciones, frente a la situacién de desventaja en la que se encuentran estas
personas se plantean a partir del respeto a los valores esenciales que son el fundamento
de los derechos humanos (CAMPOY, 2004), protegiendo al individuo contra el abuso
de poder por una parte, y garantizando un espacio de desarrollo de la persona, por
otra. El modelo social de tratamiento de la discapacidad se fundamenta en la idea de
los derechos humanos, y se rige bajo los principios de no discriminacién, dignidad
humana, libertad de eleccion, vida independiente, accesibilidad universal, didlogo
civil, disefio para todos, y transversalidad en las politicas, con el objetivo de lograr la
igualdad de oportunidades para todas las personas. Es por ello que se considera nece-
saria una breve alusién a la idea de los derechos humanos y a sus valores fundamentales
en relacién con la discapacidad desde la perspectiva asumida por el modelo social.

2.4. Los cuatro valores basicos del sistema de libertades
y Derechos Humanos

Los cuatro valores bdsicos que constituyen los cimientos del sistema de libertades
fundamentales que protege a las personas en general y con discapacidad en particular,

8 Sen, A. (200a): Libertad y Desarrollo. Editorial Planeta (P 281).
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contra el abuso de poder, creando un espacio para el desarrollo del espiritu humano,
son: la dignidad, la autonomia, la igualdad y la solidaridad’.

La dignidad humana es el presupuesto basico de los derechos humanos. Todas y
cada una de las personas tienen un valor inestimable y nadie es insignificante. Las
personas han de ser valoradas no sé6lo en términos de rentabilidad econdmica. Esta
perspectiva contrasta profundamente con el impulso social contrario que trata de cla-
sificar a las personas en funcién de su utilidad y dejar de lado a las que presentan di-
ferencias importantes, apartdndolas de la norma dominante. Ademds, las teorfas eco-
némicas basadas en el utilitarismo han llevado a que las personas con discapacidad,
en algunas ocasiones, hayan perdido su personalidad juridica y hayan sido considera-
das como personas menores de edad.

En este sentido, las personas con discapacidad tienen un papel y un derecho en la
sociedad que hay que atender con absoluta independencia de toda consideracion de
utilidad social y econémica. El Estado tiene la responsabilidad de hacer frente a los
obstdculos, creados socialmente, a fin de garantizar el pleno respeto de la dignidad y
la igualdad de derechos de todas las personas (QUINN, 2002).

La autonomia, como valor asociado a la dignidad, deriva del antiguo compromiso
griego con el autogobierno. Entrafia la apertura de un espacio libre o sin restricciones
para la accion voluntaria basada en la conciencia y las elecciones vitales libremente
adoptadas de la persona, preservando al mismo tiempo una libertad comparable para
los demas. El valor de la autonomia se basa en el supuesto previo de una capacidad
de accién y comportamiento auto dirigido. En el contexto de la discapacidad, esta ima-
gen ideal plantea dos grandes problemas. La sociedad estd inclinada a asociar la dis-
capacidad, especialmente la intelectual, a la falta de capacidad para la libertad moral.
El otro problema es que la sociedad a menudo no se toma en serio la autonomia de
las personas con discapacidad. Sus elecciones vitales no se consideran tan merecedoras
de apoyo social como las de las personas sin discapacidad. En consecuencia, las so-
ciedades no han hecho mucho por habilitar a las personas con discapacidad en el ejer-
cicio de este derecho (QUINN, 2002).

Otro valor es la igualdad. Aunque existen diversos enfoques para abordar este
concepto, nos vamos a centrar en el concepto de «igualdad de oportunidades» que
es el que mds se utiliza segiin la tendencia internacional actual para tratar el tema

° Quinn, G y Degener, T. et al. (2002): Derechos Humanos y Discapacidad. Uso Actual y Posi-
bilidades Futuras de los Instrumentos de Derechos Humanos de las Naciones Unidas en el Contexto
de la discapacidad. Naciones Unidas. Nueva York y Ginebra. (P. 19).
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de la discapacidad. Segtn éste, no debe permitirse que factores respecto a los cuales
la persona no tiene control, y que, por tanto, son arbitrarios desde el punto de vista
moral dicten las oportunidades de esa persona en la vida. Ejemplos conocidos son:
la posicidn social, el origen racial, el género y la discapacidad. La igualdad de opor-
tunidades entrafia cambios estructurales, preparar a las personas para una mayor par-
ticipacion, para combatir la discriminacién y para modificar las actitudes sociales
(QUINN, 2002).

Por dltimo, nos encontramos el valor de la solidaridad. Este valor se basa en
el reconocimiento de que existen lazos y obligaciones entre las personas por el
hecho de ser miembros de la misma comunidad politica. La solidaridad debe dar
a todas las personas la posibilidad de participar en todos los procesos generales
de la sociedad. Sin embargo en el contexto de la discapacidad, la eliminacién de
barreras gracias a los derechos civiles y la legislacién contra la discriminacién es
claramente insuficiente. Las personas con discapacidad a veces, aunque no siem-
pre, requieren un apoyo afiadido. Con demasiada frecuencia, los sistemas de pro-
teccion social han servido para atraparlas. Las personas con discapacidad tienen
derecho al apoyo social con independencia de la utilidad de su posible contribucién
a la sociedad.

El objetivo tltimo de este modelo social basado en los derechos humanos es cons-
truir sociedades que sean auténticamente integradoras, sociedades que valoren la di-
ferencia y respeten la dignidad y la igualdad de todos los seres humanos, incluidas las
personas con discapacidad, con independencia de sus diferencias.

A partir de estos cuatro valores surgen los derechos civiles, politicos, econdmicos,
sociales y culturales y los derechos Humanos.

2.5. Principales sistemas para la clasificacion, medicién y estimacion
de la discapacidad

Alolargo de los afios han surgido diferentes métodos para intentar clasificar, medir
o valorar la existencia de una discapacidad, de manera que las personas con discapa-
cidad pudieran recibir de la sociedad los servicios, prestaciones o proteccion, mas ade-
cuados conforme a sus caracterfsticas individuales. Los sistemas de clasificacién pro-
puestos por la Organizacién Mundial de la Salud desde 1980 hasta el 2001 son un
exponente claro y universal de la evolucién en la visién del fenémeno de la discapa-
cidad. Entre ellos, a continuacién, se citan los principales marcos conceptuales de re-
ferencia que se han utilizado para su andlisis.
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2.5.1. Clasificacion Internacional del Funcionamiento, la Discapacidad
v la Salud (CIF)

En 1980, la Organizaciéon Mundial de la Salud (OMS) desarrollé y publicé la Cla-
sificacion Internacional de las Deficiencias, Discapacidades y Minusvalias (ICIDH),
y el ICIDH—2 en su segunda version. En ella, los conceptos de deficiencia, discapa-
cidad y minusvalia se construyen a partir de las situaciones de salud—enfermedad de
la persona. Se definen tres niveles de la enfermedad.

El primer nivel estd formado por los sintomas, sefiales o manifestaciones de una
enfermedad a nivel de 6érgano o funcién del mismo, cualquiera que sea su causa. A
este nivel de manifestacion de una enfermedad se le denomina deficiencia, que es cual-
quier pérdida o anormalidad en la funcién. El segundo nivel lo constituye la discapa-
cidad referida a cualquier restriccién o falta de habilidad para llevar a cabo una tarea
de la manera considerada normal para un ser humano. Estas son las consecuencias
que la enfermedad produce en la persona. Por ejemplo, dificultad para subir escaleras,
comunicarse, realizar tareas del hogar, etc. El tercer nivel son las minusvalias, que re-
cogen las consecuencias que la enfermedad produce a nivel social, las desventajas que
la enfermedad origina en el individuo en su relacién de una manera normal con las
demds personas que forman su entorno (OMS, 1980).

El movimiento social de la discapacidad ha rechazado estas tres definiciones. En
primer lugar porque se basan en un modelo médico, para el cual la nocién de norma-
lidad es central. Y en segundo lugar, porque, en la prictica, no se distingue la diferencia
real entre una deficiencia y una discapacidad. Pérdida de funcién y falta de habilidad
para funcionar, son en realidad casi lo mismo (COLERIDGE, 2006).

Sin embargo, desde entonces, la conceptualizacion de la discapacidad ha evolu-
cionado. En el afo 2001, la OMS publicé una nueva clasificacion denominada Clasi-
ficacion Internacional del Funcionamiento, la Discapacidad y la Salud (CIF), adop-
tada durante la 54* Asamblea Mundial de la Salud, en Ginebra (Suiza). Segtin este
modelo, la discapacidad es un término muy amplio, que engloba a las deficiencias, a
las limitaciones en la actividad (antes definidas como discapacidades), y a las restric-
ciones en la participacion (antes definidas como minusvalias).

La CIF recibe este nombre porque hace hincapié en la salud y el funcionamiento,
en vez de en la discapacidad. En las clasificaciones previas, la discapacidad comenzaba
cuando la salud finalizaba. Cuando a una persona se le clasificaba dentro de un grupo
por tener una discapacidad, formaba parte de una categoria diferente. Este debe ser
un instrumento que mida el funcionamiento en sociedad, sin tener en cuenta la razén
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por la cual una persona tiene una deficiencia. Se produce asi un cambio tedrico radical.
Se pasa de subrayar la discapacidad de las personas, a centrarnos en el nivel de salud.
No clasifica las consecuencias de las enfermedades y de los componentes de la salud,
ya que establece una linea continua que va desde el funcionamiento completo a la dis-
capacidad total, y por lo tanto, a través de él, pueden ser clasificadas todas las personas.
Se reconoce que cualquier ser humano puede experimentar una pérdida de salud y por
lo tanto alguna forma de discapacidad. La discapacidad no ocurre sélo a una minoria
de la humanidad.

La CIF «transversaliza» la experiencia de la discapacidad y la reconoce como
una experiencia humana universal. Cambiando el énfasis de la causa al efecto, todos
los estados de salud se colocan en el mismo lugar, permitiendo que éstos sean com-
parados utilizando una métrica comin —Ila regla de la salud y la discapacidad
(OMS, 2002).

La discapacidad tiene lugar como resultado de la aparicién de una deficiencia fi-
sica, mental, intelectual o sensorial. La severidad de la discapacidad asociada con una
deficiencia concreta es el resultado de una funcién compleja del impacto de la defi-
cienciaen la capacidad de funcionamiento de la persona, y de los impactos combinados
de muchos otros factores sociales y medioambientales en la habilidad de la persona
para conseguir acceso a la familia, la comunidad y la sociedad.

La CIF integra el modelo médico y el modelo social, presenta la discapacidad
como la repercusion del estado de salud de un individuo sobre su funcionamiento en
dos niveles: el individual y el social. Denota los aspectos negativos que se producen
de la interaccion de la persona en estos dos niveles. Tanto la respuesta médica como
la social son necesarias para abordar los problemas asociados con la discapacidad. No
se puede rechazar completamente cualquiera de los dos tipos de intervencion. Este
modelo de entender la discapacidad se podria llamar el modelo biopsicosocial. La CIF
se basa en este modelo y proporciona una visidn de las diferentes perspectivas de la
salud: la biologfia, lo individual, lo social.

El siguiente cuadro es una representacion del modelo de la discapacidad que forma
las bases de la CIF.

La CIF incluye varios conceptos fundamentales de referencia como son:
Déficit en el funcionamiento: la pérdida o anormalidad de una parte del cuerpo o

de una funcién fisiolégica o mental. Utilizado en este contexto el término «anorma-
lidad» se refiere a una desviacion significativa de la norma estadistica.
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Cuadro 2.2. Modelo de la Discapacidad segtn la CIF

ESTADO DE SALUD
Desorden o enfermedad

! ! '
Funciones y estructuras <+«—> Actividad +—>
corporales
t I f

v v

Factores Factores
Medioambientales Personales

| Factores Contextuales |

Fuente: OMS (2002): Towards a Common Language: International Classification of Functioning. Ginebra.

Limitacion en la actividad: dificultad que un individuo puede tener en la ejecucion
de las actividades. Las limitaciones en la actividad pueden clasificarse en distintos
grados, segun sea la desviacion producida de la norma en la ejecucion de la actividad
con respecto a una persona sin problemas de salud.

Restriccion en la participacion: obstaculos que un individuo puede experimentar
en su implicacién en situaciones vitales. La presencia de restricciones en la participa-
cion es determinada por la comparacién de la participacion de un determinado indi-
viduo con la participacién esperada de un individuo sin discapacidad en una determi-
nada cultura o sociedad.

Barrera: todos aquellos factores ambientales en el entorno de una persona que
condicionan el funcionamiento y crean discapacidad. Pueden incluir aspectos como
por ejemplo un ambiente fisico inaccesible, la falta de tecnologia asistencial apropiada,
las actitudes negativas de las personas hacia la discapacidad, y también la inexistencia
de servicios, sistemas y politicas que favorezcan la participacion.

La CIF se ha convertido en un instrumento de referencia utilizado a nivel nacional
e internacional, sobre todo en paises industrializados, para la formulacién de politicas,
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la toma de decisiones, la planificacion de servicios, la baremacién de la discapacidad,
y la recogida de datos, entre otros. En ésta se ha fundamentado, por ejemplo, la Ley
39/2006, de 14 de diciembre, de Promocion de la Autonomia Personal y Atencion a
las Personas en Situacion de Dependencia, en Espana.

A nivel internacional, entre otros, es el marco tedrico del trabajo que estd llevando
a cabo el Grupo de Washington sobre Estadisticas de la Discapacidad, creado por las
Naciones Unidas desde el 2001, para impulsar la toma de datos, ayudar a los paises
en la confeccion de estadisticas y reforzar su papel en la elaboracion de politicas sobre
discapacidad, para lograr la plena participacion social y mejorar su la calidad de vida.

2.6. Los derechos de las personas con discapacidad en la legislacion

Para poder precisar el marco tedrico sobre el que se asienta el concepto de disca-
pacidad, asi como las garantias de proteccion de las que gozan las personas con dis-
capacidad, es necesario hacer un breve recorrido por la legislacion internacional, eu-
ropea y nacional mds relevante.

2.6.1. Los derechos de las personas con discapacidad a nivel internacional

El enfoque dado a la conceptualizacion de la discapacidad en el sistema de Na-
ciones Unidas ha experimentado un cambio de perspectiva, desde una aproximacion
médica y rehabilitadora, a la basada en la proteccion de los derechos humanos. Esta
ultima refleja la necesidad de alcanzar la igualdad de oportunidades, destacando la
importancia de intentar conseguir la plena participacion de las personas con discapa-
cidad en la vida social, econdmica, politica y cultural.

En los afios cuarenta y cincuenta, las agencias de Naciones Unidas participaron en
el desarrollo de algunos programas de asistencia en las dreas de prevencion y de rehabi-
litacién junto a algunos Estados miembros. El enfoque estaba basado en el bienestar; se
consideraba una cuestion social. Se form¢6 una Comision de Asuntos Sociales en la que
se trataba la discapacidad como uno de sus temas. Gradualmente, se considerd la nece-
sidad de establecer unos estdndares internacionales para evaluar el tratamiento, la educa-
cion y el emplazamiento de las personas con discapacidad. M4s adelante, esta Comision,
expreso su interés en la promocion de servicios que fomentaran un papel independiente
y productivo de las personas con discapacidad en la sociedad (OHCHR, 2009).

En los afios setenta hubo un cambio de paradigma. El concepto de derechos hu-
manos para las personas con discapacidad empez6 a ser aceptado a nivel internacional.
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Se dieron los primeros pasos para conseguir la garantia del cumplimiento de los de-
rechos y se proclamaron dos declaraciones. Se elaboré la Declaracion de los Derechos
del Retrasado Mental, Asamblea General de 20 de diciembre de 1971,y la Declaracion
de los Derechos de los Impedidos', Asamblea General de 9 de Diciembre de 1975.
Estableciendo que las personas con discapacidad tienen los mismos derechos que el
resto de las personas.

Gradualmente se fue incrementando la coordinacién y planificacion entre las agen-
cias de Naciones Unidas para llevar a cabo programas de rehabilitacién. Se comenzé
a sugerir que se potenciara el reclutamiento de personas con discapacidad dentro de
sus agencias. La accesibilidad fisica y arquitectnica para permitir la integracion social
de las personas con discapacidad comenz6 a ser un tema relevante (OHCHR, 2009).

En 1982, otro paso fundamental, fue 1a adopcidn del Programa de Accion Mundial
de la Discapacidad, mediante el que se establecieron una serie de directrices para po-
tenciar la igualdad y la participacion integral de las personas con discapacidad en la
vida social. Con este objetivo se proclamé la Década de las Naciones Unidas para
las Personas con Discapacidad entre 1983 —1992. Asi mismo, se declar6 el 3 de di-
ciembre como el Dia Internacional de las Personas con Discapacidad. A partir de
ahi, el instrumento mds relevante e integral en materia de derechos y de politicas pu-
blicas fueron las Normas Uniformes sobre la Igualdad de Oportunidades para las Per-
sonas con Discapacidad aprobadas en diciembre de 1993. Se trata de una guia de re-
ferencia para recordar a los Estados Partes sus obligaciones contenidas bajo los
distintos instrumentos de derechos humanos. Su objetivo es «asegurar que las nifias,
nifios, mujeres y hombres con discapacidad, como personas miembro de sus socieda-
des, tengan los mismos derechos y obligaciones,"» y requiere a los Gobiernos, que
eliminen los obstdculos existentes para que estos hombres y mujeres alcancen la igual-
dad de oportunidades.

Los objetivos globales del Programa son tres: i) prevencion, ii) rehabilitacion y
iii) equiparacién de oportunidades.

Los dos primeros objetivos son los tradicionales que figuran en el modelo de «asis-
tencia». La presencia del tercer objetivo en el Programa demuestra el cambio lento
hacia un modelo basado en derechos.

' Actualmente el lenguaje empleado para dirigirse a las personas con discapacidad en ambas De-
claraciones se considera obsoleto y discriminatorio.

"' Naciones Unidas, (1993): Normas Uniformes sobre la Igualdad de Oportunidades para las
Personas con Discapacidad. Ginebra. Apartado 15.
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En el parrafo 12, el Programa define la «equiparacion de oportunidades« del si-
guiente modo:

Equiparacion de oportunidades significa el proceso mediante el cual el
sistema general de la sociedad, tal como el medio fisico y cultural, la vivienda
y el transporte, los servicios sociales y sanitarios, las oportunidades de
educacion y trabajo, la vida cultural y social, incluidas las instalaciones
deportivas y de recreacion, se hacen accesibles para todos.”

Aunque no son de cumplimiento obligatorio, las Normas pueden convertirse en
normas internacionales consuetudinarias cuando las aplique un gran nimero de Esta-
dos con la intencién de respetar una norma de derecho internacional.

Se cred la figura del Relator Especial para la Discapacidad. El Alto Comisionado
de Derechos Humanos cre6 un programa especifico dedicado a promover la discapa-
cidad como un tema transversal que debia ser incluido dentro del sistema de Naciones
Unidas. La continua vulneracién de los derechos humanos llevé a que en el afio 2001,
se viera la necesidad de desarrollar una Convencién Universal especifica que velara
por los derechos de las personas con discapacidad. De esta forma, se constituy6 un
Comité Ad Hoc con el cometido de desarrollar una Convencién amplia e integral que
cubriese los derechos de las personas con discapacidad y que tuviese en cuenta la re-
flexidn existente hasta el momento en esta materia (OHCHR, 2009).

Los informes de los Relatores Especiales sobre discapacidad y de la Subcomi-
sién de Prevencién de Discriminaciones y Proteccidn a las Minorias, y las diversas
resoluciones aprobadas por la Comisién de Derechos Humanos en 1998,2000 y 2002
contribuyeron significativamente a allanar el camino para el enfoque de derechos
humanos.

El segundo informe fue preparado por Leandro Despouy, que también fue desig-
nado Relator Especial por la Subcomision. Su informe, de gran profundidad y ampli-
tud, fue titulado «Los Derechos Humanos y las Personas con Discapacidad» (1993).
El informe Despouy da cuenta de los abusos generalizados de los derechos humanos
en la esfera de la discapacidad y cita un conjunto de abusos de ese tipo como causas
de discapacidad. Su informe goza de gran prestigio y fue respaldado por la Comisién
de Derechos Humanos de las Naciones Unidas y por la Asamblea General.

2 Naciones Unidas, (1993): Normas Uniformes sobre la Igualdad de Oportunidades para las
Personas con Discapacidad. Ginebra. Apartado 12.
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Despouy recomendé que todos los 6rganos de vigilancia de los tratados supervi-
saran la aplicacion de sus respectivos tratados de derechos humanos a las personas
con discapacidad. No obstante, su principal recomendacién fue que el Comité de De-
rechos Econdmicos, Sociales y Culturales (CESCR) (el 6rgano que vigila la aplicacion
del Pacto Internacional de Derechos Economicos, Sociales y Culturales) asumiese el
papel principal de la aplicacién de los derechos humanos de las personas con disca-
pacidad. El Comité adopté su conocida Observacion General N.° 5 sobre las personas
con discapacidad”. El Alto Comisionado de Derechos Humanos cre6 un programa es-
pecifico dedicado a promover la discapacidad como un tema transversal que debia ser
incluido dentro del sistema de Naciones Unidas.

Podriamos decir que la necesidad de una Convencion especifica surgid, a pesar
de la existencia de otros tratados internacionales destinados a proteger los derechos
humanos de todas las personas, incluidas las personas con discapacidad, porque los
informes realizados por los 6rganos de Naciones Unidas reflejaban las numerosas de-
mandas ante la vulneracién de los derechos de las personas con discapacidad, poniendo
de manifiesto su «invisibilidad» dentro del sistema de derechos humanos de Naciones
Unidas. A diferencia de otros grupos —tales como mujeres o nifios y niflas—, las per-
sonas con discapacidad no contaban con un instrumento juridicamente vinculante ni
con un Comité que velara por la proteccion de sus derechos de manera expresa.

Se celebraron nueve reuniones de este Comité Ad Hoc, formado por representantes
gubernamentales de los distintos paises, las principales organizaciones internacionales
de representantes de personas con discapacidad, expertos, y agencias especializadas
de Naciones Unidas. Durante estas reuniones se fundd, asi mismo, el Caucus Inter-
nacional de la Discapacidad, con la participacién de mds de una veintena de organi-
zaciones internacionales, regionales y nacionales, a las que a lo largo del proceso se
unieron mas, hasta llegar a mds de setenta. El nicleo del Caucus estuvo constituido
por la Alianza Internacional de la Discapacidad, el Foro Europeo de la Discapacidad,
Handicap Internacional, el Instituto Interamericano de la Discapacidad y el Proyecto
Sur, orientado a mejorar la participacion e incidencia de los paises en desarrollo (Ob-
servatorio Estatal de la Discapacidad, 2010) .

Se desarroll6 un debate muy enriquecedor que culminé en la adopcion por parte
de la Asamblea General, en su 76* sesion plenaria, el dia 13 de diciembre de 2006,

" La Observacién General N.° 5 sobre las personas con discapacidad emanada del CESCR en su
11° periodo de sesiones (1994), reconoce que a las personas con discapacidad se les niega, a menudo,
la oportunidad de disfrutar de toda la gama de derechos econdmicos sociales y culturales que se re-
conocen en el Pacto de los Derechos Economicos, Sociales y Culturales, y establece una serie de
obligaciones generales que los Estados Partes deben cumplir para evitar que esto ocurra.
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por Resolucién A/Res/61/106, de la Convencion sobre los Derechos de las Personas
con Discapacidad, asi como de su Protocolo Facultativo que permite la creacion de
un Comité de vigilancia. Entre las principales funciones de este Comité estd la de re-
cibir informes periddicos de los Estados Partes para evaluar la situacién de los derechos
humanos de las personas con discapacidad en el pais de referencia. También, puede
recibir peticiones individuales relacionadas con la violacién de los derechos conteni-
dos en la misma, por parte de los Estados que hayan ratificado su Protocolo.

No cabe duda que la Convencién ha sido un gran paso en el reconocimiento de
los derechos de las personas con discapacidad en general, y como instrumento juridico
vinculante para el cumplimiento de los mismos por parte de los Estados que la ratifi-
quen. La aprobacién de la Convencién es una prueba evidente de que la discapacidad
constituye una cuestién de derechos humanos y no de «buena voluntad» por parte de
los gobiernos. Esta es, ademds, de gran valor para aumentar la visibilidad de las per-
sonas con discapacidad, por una parte, en el sistema de Naciones Unidas, y por otra,
en la sociedad en general. Puede, asi mismo, utilizarse con una funcién educativa hacia
los miembros de la sociedad y como instrumento de difusion, ademads de ser incluida
en el curriculo educativo y en los distintos programas académicos (CERMI, 2006).

2.6.2. Los derechos de las personas con discapacidad en la Union Europea

La politica sobre discapacidad en la Unién Europea (UE) ha experimentado una
evolucién similar a la de Naciones Unidas, con la excepcidon de que el proceso de la
Unién Europea comenzé mads tarde, y por lo tanto, lo hizo con politicas y estrategias
de pensamiento mds avanzadas.

Hasta la reforma aprobada en la cumbre celebrada en Amsterdam en 1997, los
tratados comunitarios no mencionaban la discapacidad. El informe «Ciudadanos In-
visibles» '*, ponfa de manifiesto que las personas con discapacidad eran ignoradas en
la legislacién comunitaria y esta préctica contribuia a la proliferacién de situaciones
de discriminacién.

En estos ultimos afios, se estd construyendo el modelo social europeo que abarca
numerosos dmbitos: la educacion, la formacion, el empleo, la asistencia y la proteccion
social, la salud, la seguridad en el trabajo, la lucha contra la exclusién y la discrimi-

" Informe «Ciudadanos Invisibles» de 1995 «los actos comunitarios no vinculantes no son su-
ficientes y es necesaria una base legal para luchar, con eficacia, contra la discriminacion respecto
a las personas con discapacidad».
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nacién, y la igualdad de oportunidades de hombres y mujeres, entre otros. No obstante
hay grandes dificultades para lograr su puesta en marcha satisfactoria, debido a la gran
diversidad entre los sistemas sociales existentes.

Teniendo en cuenta el principio de subsidiariedad, la Unién se ocupa sélo de los
asuntos para los que tiene sentido la actuacién a escala comunitaria. Hasta el momento,
la Unién Europea se ha limitado a fijar normas y derechos minimos, mientras los Es-
tados miembros, pueden adoptar normas y reglamentaciones por encima de las esta-
blecidas por éstas.

La estrategia que sigue la UE en torno a la discapacidad tiene el objetivo de con-
seguir una Europa abierta y accesible para todos, siendo necesario identificar las ba-
rreras existentes para eliminarlas. Esta estrategia tiene tres objetivos primordiales: la
cooperacién entre la Comision y los Estados Miembros; la plena participacion de las
personas con discapacidad; y la integracién del concepto «discapacidad» en todos los
aspectos de la elaboracién de politicas.

Con referencia a la legislacion, podemos distinguir, la emanada del Consejo de Eu-
ropa y la de la Unién Europea. El marco de proteccién de los derechos humanos de las
personas con discapacidad del Consejo de Europa se articula en torno a dos instrumentos
fundamentales: la Convencion Europea para la Proteccion de los Derechos Humanos
y Libertades Fundamentales de 1953 y sus Protocolos, y la Carta Social Europea.

En la Unién Europea, existen diversos cauces y mecanismos de actuacién a favor
de las personas con discapacidad. El primero, son los tratados (de naturaleza constitu-
cional) como los Tratados de Maastricht, Tratado de Amsterdam y Tratado de Niza. El
Tratado de Amsterdam, introdujo mediante su articulo 13, una disposicién sobre la lucha
contra la discriminacién en diversos dmbitos, entre otros, las discapacidades. Aun asf,
las personas con discapacidad han sido «ciudadanos invisibles» dentro de los tratados.

El Nuevo Tratado sobre el Funcionamiento de la Unién Europea (TFEU) entré
en vigor el 1 de diciembre de 2009, preservando y reforzando el articulo 13 (Nuevo
Articulo 19 del TFEU) y afiadiendo una nueva provision (el Articulo 10 TFEU) que
establece que «en la definicion e implementacion de sus politicas y actividades, la
Union debe tener como objetivo combatir la discriminacion basada en motivos se-
xuales, raciales, de origen étnico, religion o credo, discapacidad, edad u orientacion
sexual».”

'S BU (2008): Treaty on the Functioning of the European Union (TFEU). Official Journal of the
European Union C 115/49 (P. C115/53).
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Con la entrada en vigor del Tratado, la Carta Fundamental de los Derechos Fun-
damentales adoptada en el 2000, y que contenia distintas referencias a la discapacidad,
supone que estds sean juridicamente vinculantes para las instituciones de la Unién Eu-
ropea y para los Estados miembro. El Tratado de Lisboa también proporciona las bases
legales para el acceso de la Unién Europea a la Convencion Europea sobre Derechos
Humanos.

Existen también las regulaciones contenidas en el derecho europeo derivado, pu-
diendo destacar los programas europeos, como el Programa Helios, en cuyo contexto,
y tras las adopcién de las Normas Uniformes sobre Igualdad de Oportunidades de las
Personas con Discapacidad de 1a ONU de 1993, surgi6 el Foro Europeo de la Disca-
pacidad (EDF), cuyo objetivo es promover la igualdad de oportunidades para las per-
sonas con discapacidad y asegurarse de que esta ciudadania tenga acceso a los derechos
humanos y fundamentales a través de su implicacion activa en el desarrollo de politicas
y su puesta en marcha en la UE.

Otras herramientas son las Directivas, las normas sectoriales como los reglamen-
tos, diversos programas y decisiones de apoyo a favor de la discapacidad, normativa
y, sobre todo, estrategias europeas de cardcter general. En este sentido cabe destacar
la Directiva 2000/78/CE, de 27 de Noviembre de 2000, de Igualdad de trato en el
Empleo y la Ocupacion, que prohibe toda forma de discriminacion en este sentido y
afecta de manera directa e importante a la discapacidad, habiendo tenido una amplia
transposicién a nivel nacional.

Asi mismo, otros instrumentos son las actuaciones de la Comisién Europea, como
las Agendas Sociales, las comunicaciones, y planes de accion, érganos de participacion,
etc. En este sentido, en el afio 2003, se aprobé el Plan de Accion Europeo de Personas
con Discapacidad 2003-2010,donde se reconoce la necesidad de abordar la discapacidad
desde una perspectiva transversal, aunque esto, en la realidad, todavia apenas se ha lle-
vado a cabo, salvo en el drea de los transportes. Ademds, todas estas actuaciones, en ge-
neral, en lo que se refiere a las mujeres con discapacidad, han olvidado el género'’, per-
petuando hasta el momento su situacion de discriminacién multiple e invisibilidad.

Como respuesta a las demandas del tejido asociativo y en concordancia con la Con-
vencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad (CDPD), la Unién Eu-

' Tgualmente las politicas de género invisibilizan la discapacidad. Actualmente desde la Comisién
de la Mujer del EDF se esta llevando a cabo una labor de defensa de los derechos de las mujeres con
discapacidad intentando transversalizar su situacién y demandas especificas tanto en las politicas de
discapacidad como en las de género.
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ropea ha puesto en marcha la Estrategia Europea sobre Discapacidad 2010-2020: un
compromiso renovado para una Europa sin barreras, que tiene como objetivo general
capacitar a las personas con discapacidad para que puedan disfrutar de todos sus derechos
y beneficiarse plenamente de una participacion en la economia y la sociedad europeas,
especialmente a través del mercado Unico. La Estrategia identifica medidas a escala de
la UE complementarias a las actuaciones nacionales y determina los mecanismos nece-
sarios para aplicar la CDPD en la Uni6n, sin olvidar las propias instituciones de la UE.
También expone el apoyo que se necesita para la financiacidn, la investigacion, la sen-
sibilizacidn, la recopilacion de datos y la elaboracion de estadisticas.

La Estrategia se centra en la supresion de barreras. La Comisién ha identificado
ocho dmbitos primordiales de actuacion: accesibilidad, participacidn, igualdad, em-
pleo, educacién y formacién, proteccién social, sanidad y accién exterior.

Por ultimo, un paso importante en la lucha por conseguir el cumplimiento de los
derechos de las personas con discapacidad ha sido la participacién activa por parte de
la Comisién Europea'” en las negociaciones para el desarrollo asf como la reciente ra-
tificacién por parte de la Unién Europea de la Convencion sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad de Naciones Unidas'®.

2.6.3. Los derechos de las personas con discapacidad en la legislacion
nacional espafiola

Como primera fuente de derecho nacional nos encontramos la Constitucion Es-
paiiola que exige medidas concretas a los poderes ptiblicos, a fin de que se produzca
la pretendida integracion social de las personas con discapacidad, y éstas puedan, asf,
disfrutar de los derechos fundamentales, tal y como se enuncia en su articulo 49: «Los
poderes piiblicos realizardn una politica de prevision, tratamiento, rehabilitacion e
integracion de los disminuidos fisicos, sensoriales y psiquicos, a los que prestardn la
atencion especializada que requieran y los amparardn especialmente para el disfrute
de los derechos que este Titulo otorga a todos los ciudadanos »

'” Comunicacién de la Comisién al Consejo y al Parlamento Europeo. Hacia un instrumento juri-
dicamente vinculante de las Naciones Unidas para promover y proteger los derechos y la dignidad de
las personas con discapacidad (Doc. 5937/2003 de 31 de Enero de 2003) y Recomendacién de la Co-
mision al Consejo «para que autorice a la Comision a participar en las negociaciones dirigidas a la
elaboracion de un instrumento internacional juridicamente vinculante para promover y proteger los
derechos y la dignidad de las personas con discapacidad «. (Doc. 6041/2003 de 4 de Febrero de 2003).

' La Unién Europea ratificé la CDPD el 23 de Diciembre de 2010, pasando a ser 97 el ndmero
de paises que la han ratificado y 60 los que han ratificado el Protocolo Opcional en esa fecha.
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El 7 de abril de 1982 se aprobd la Ley de Integracion Social de los Minusvdlidos
(LISMI). Esta Ley fue elaborada para dar una respuesta integral a la situacion de las
personas con discapacidad como colectivo de personas desfavorecidas. El objetivo
principal de la LISMI es conseguir que la persona con discapacidad cuente con los
medios idéneos para paliar y prevenir sus circunstancias personales. Establece una
serie de prestaciones sociales y econdmicas de cardcter no contributivo a favor de
las personas con discapacidad, y estipula la necesidad de cubrir, al menos, la asis-
tencia sanitaria y la prestaciéon farmacéutica, el subsidio de garantia de ingresos mi-
nimos, el subsidio por ayuda de tercera persona, el subsidio de movilidad y com-
pensacién por gastos de transporte, la recuperacion profesional, y la rehabilitacion
médico funcional.

La LISMI cubre el dmbito de los servicios sociales, y por ultimo, establece una
serie de medidas de accesibilidad al medio fisico. Sin embargo, a pesar de estas me-
didas no se incluye la idea de la integracion ni de la igualdad de oportunidades.

Un gran paso fue la aprobacién de la Ley 51/2003, de 2 de diciembre, de Igualdad
de Oportunidades, no Discriminacion y Accesibilidad Universal de las Personas con
Discapacidad (LIONDAU) que supuso una gran ampliacion de los derechos de este
colectivo. Esta Ley no sélo establece una serie de prestaciones fundamentales para la
inclusion social de las personas con discapacidad sino que establece que éstas «puedan
disfrutar del conjunto de todos los derechos humanos: civiles, sociales, economicos
y culturales »"

Lo mads positivo de esta Ley es que introduce el modelo social. Desde este mo-
mento, se entiende que las desventajas que sufre una persona con discapacidad tienen
su origen no sélo en sus condiciones personales (objeto de la LISMI), sino también,
y sobre todo, en los «obstdculos y condiciones limitativas que en la propia sociedad,
concebida con arreglo al patron de la persona media, se oponen a la plena partici-
pacion de estos ciudadanos »™.

En la Exposicion de Motivos la Ley afirma que desde 1982, «se ha ido recorriendo
un largo camino en el que se ha pasado de hablar de disminuidos, minusvdlidos o de-
ficientes, a sustituir estos términos por los de personas con discapacidad o déficit de
ciudadania. Ello supone, por tanto, cambiar el concepto de persona con problemas

" Ley 51/2003, de 2 de diciembre, de igualdad de oportunidades, no discriminacion y accesibi-
lidad universal de las personas con discapacidad (LIONDAU). BOE Num. 289. Espaiia. Exposicion
de motivos. (Pag. 43187).

* Ibidem, p. 43187.
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que necesita una atencion especial por el de ciudadano con especial dificultad para
disfrutar de los derechos constitucionales» '

La LIONDAU se divide en tres Capitulos. El primero describe el objeto de la ley
y las definiciones de los conceptos que utiliza (vida independiente®, normalizacién®,
accesibilidad universal®, disefio para todos™, didlogo civil®®, y transversalidad®). El
segundo Capitulo trata de la regulacién del derecho a la igualdad de oportunidades™.
El Capitulo tercero es una relacion de las medidas de fomento, y posteriormente, de
las medidas de defensa que pueden ser ejercidas por los ciudadanos con discapacidad
cuando se vulneran los derechos que la norma reconoce.

La LIONDAU reconoce en su predimbulo que la falta de accesibilidad de los edi-
ficios y entornos urbanos representa una discriminacién muy eficaz contra la persona
con discapacidad. La Ley en materia de accesibilidad se aplica también a las teleco-

! Ibidem, p. 43187.

* La «Vida Independiente» se define como «la situacion en la que la persona con discapacidad
ejerce el poder de decision sobre su propia existencia y participa activamente en la vida de su co-
munidad, conforme al derecho al libre desarrollo de la personalidad » (LIONDAU).

# La «Normalizacién» se define como «el principio en virtud del cual las personas con disca-
pacidad deben poder llevar una vida normal, accediendo a los mismos lugares, dmbitos, bienes y
servicios que estdn a disposicion de cualquier otra persona». (LIONDAU).

* La «Accesibilidad Universal» es, «la condicién que deben cumplir los entornos, procesos, bien-
es, productos y servicios, ast como los objetos o instrumentos, herramientas y dispositivos, para ser
comprensibles, utilizables y practicables por todas las personas en condiciones de seguridad y co-
modidad y de la forma mds autonoma y natural posible. Presupone la estrategia de «diseiio para
todos» y se entiende sin perjuicio de los ajustes razonables que deben adoptarse » (LIONDAU).

» «Disefio para Todos» es, «la actividad por la que se concibe o proyecta, desde el origen, y
siempre que ello sea posible, entornos, procesos, bienes, productos, servicios, objetos, instrumentos,
dispositivos o herramientas, de tal forma que puedan ser utilizados por todas las personas, en la
mayor extension posible » (LIONDAU).

* «Didlogo Civil» es, «el principio en virtud del cual las organizaciones representativas de per-
sonas con discapacidad y de sus familias participan, en los términos que establecen las leyes y demds
disposiciones normativas, en la elaboracion, ejecucion, seguimiento y evaluacion de las politicas
oficiales que se desarrollan en la esfera de las personas con discapacidad.» (LIONDAU).

7" La «Transversalidad de las politicas en materia de discapacidad» es, «el principio en virtud
del cual las actuaciones que desarrollan las Administraciones piiblicas no se limitan inicamente a
planes, programas y acciones especificos, pensados exclusivamente para estas personas, sino que
comprenden las politicas y lineas de accion de cardcter general en cualquiera de los dmbitos de ac-
tuacion publica, en donde se tendrdn en cuenta las necesidades y demandas de las personas con dis-
capacidad». (LIONDAU).

* La «Igualdad de Oportunidades» se define como «la ausencia de discriminacion directa o in-
directa, que tenga su causa en una discapacidad, asi como la adopcion de medidas de accion positiva,
orientadas a evitar o compensar las desventajas de una persona con discapacidad para participar
plenamente en la vida politica, economica, cultural y social» (Articulo 1). (LIONDAU).

52



DEFINICION Y CONTEXTO ACTUAL DE LA DISCAPACIDAD

municaciones, los transportes, los espacios publicos urbanizados, las infraestructuras,
la edificacion y los bienes y servicios puestos a disposicién del ptiblico. Plantea como
objetivo que el Gobierno alcance las condiciones bdsicas de accesibilidad para con-
seguir la no discriminacién e igualdad de oportunidades, aunque esto se desarrolle de
manera gradual.

Otras Leyes y medidas legislativas importantes son, entre otras, el resultado de la
transposicién de la Directiva 2000/7/CE a través de la Ley 62/2003, de 30 de diciembre,
de medidas fiscales, administrativas y del orden social que aborda la definicion legal
de la discriminacidn, directa e indirecta, y que se actualiza la regulacién de la igualdad
de trato y no discriminacién en el trabajo. Esta Ley contempla en su Articulo 35 la
posibilidad de adoptar acciones positivas en la contratacién de personas con discapa-
cidad, como un instrumento que promueva la igualdad a trabajadores que parten de
situacion de desventaja.

Igualmente contamos con la Ley 53/2003, sobre empleo piiblico de discapacitados
yla Ley 56/2003, de 16 de diciembre, de empleo, que introduce una reserva de empleo
puiblico para personas con discapacidad con un grado de minusvalia igual o superior
al 33%”. Las politicas de empleo se traducen en distintas medidas como la reserva
del 2% de puestos de trabajo para personas con discapacidad en empresas de mas de
50 trabajadores, y el fomento de la contratacion de trabajadores a través de la concesion
de subvenciones o reducciones en la cuota de la seguridad social, entre otras.

En lo que se refiere a la educacion, las personas con discapacidad al igual que el
resto de la ciudadania gozan de este derecho y de que la ensefianza sea gratuita. En
este sentido, la normativa actual ha ido encaminada a incorporar a las personas con
discapacidad en los centros educativos, proporciondndoles las ayudas, recursos, o apo-
yos necesarios para poder lograr que éstas reciban una ensefianza de calidad, y puedan
estar incluidas de igual manera que el resto del alumnado.

Es de notable importancia para las personas con discapacidad y para el fomento
de la equidad y cohesién social, la reciente publicacion de la Ley 39/2006, de 14 de
diciembre, de promocion de la autonomia personal y atencion a las personas en si-
tuacion de dependencia. Esta ley ha surgido, entre otras cosas, para dar respuesta a

* Introduce también el concepto de ajuste razonable, por el que los empresarios se ven obligados
a tomar las medidas adecuadas para la adaptacion del puesto de trabajo y accesibilidad de la empresa
de forma que la persona con discapacidad pueda acceder al empleo, siempre que esto no suponga una
carga excesiva para el empresario. El concepto de carga excesiva se determina teniendo en cuenta as-
pectos como «las medidas, ayudas o subvenciones publicas para las personas con discapacidad»,
«los costes de las medidas»,y «el tamaiio y volumen de negocios de la organizacion y la empresa».
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una poblacion cada vez mds envejecida, que cuenta ademds con menos apoyos de asis-
tencia al incorporarse la mujer al mercado laboral, aunque no se limita a ese rango de
edad sino que engloba todas las fases del ciclo vital, siempre que haya una necesidad
intensa de apoyo. Esta ley establece prestaciones sociales, econdmicas y beneficios
fiscales a todas aquellas personas que acrediten estar en situacién de dependencia.

Desde la ratificacion por parte de Espafia de la Convencion de Naciones Unidas
sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, ésta se ha convertido en la he-
rramienta juridica y modelo de conceptualizacién de la discapacidad mds importante
en nuestro pais. Aunque la Convencién no introduce derecho nuevo, si hace necesario
un ajuste del ordenamiento juridico bajo sus principios. Por ello, serd necesario, entre
otras cosas, la revisién de conceptos relacionados con la privacién de la capacidad
legal como son la tutela y la curatela; o la ilegalizacion de la esterilizacion forzosa o
el aborto coercitivo de las personas con discapacidad.

2.7. Datos poblacionales sobre las personas con discapacidad
2.7.1. Datos poblacionales a nivel internacional y europeo

La cuantificacién de la poblacion con discapacidad es una cuestiéon complicada,
dada la diversidad de métodos empleados para la recogida de datos, asi como los dis-
tintos modelos conceptuales y sistemas de clasificacion de la discapacidad utilizados.
Antes de la introduccién de la ICIDH en 1980, la comparacién internacional de esta-
disticas era casi inexistente, dada la variedad de definiciones de discapacidad utiliza-
das. Tanto la ICIDH como su sucesora, la ICIDH-2 se disefiaron para superar este pro-
blema, proporcionando definiciones estandarizadas de la discapacidad que se pudiesen
utilizar de manera sistemadtica en la tarea de recoleccidon de datos. Sin embargo, a pesar
de este avance, la formulacién de politicas relacionadas con la discapacidad, se ve to-
davia muy limitada por la falta de datos e informacion estadistica en este drea.

En 1981 en relacion con el Afio Internacional de la Discapacidad, se recopil6 in-
formacion sobre 63 censos nacionales, encuestas y sistemas de registro de 55 paises y
distintas regiones. Estos datos se almacenaron en la Base de Datos sobre Discapacidad
de las Naciones Unidas, DISTAT (Version 1),y su andlisis se presentd en el Compendio
de Datos Estadisticos sobre Discapacidad® (Oficina de Estadisticas de Naciones Uni-
das, 1990). Las estadisticas recogidas presentan porcentajes totales de personas con

* Titulado en su version original en inglés Disability Statistics Compendium. Naciones Unidas
(1990): Disability Statistics Compendium. Statistical Office. Nueva York. (EE.UU).
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discapacidad en relacién con la poblacién global que oscilan entre un minimo del 0,2%
y un maximo del 20,9%. Sin embargo en el Compendio se advierte que los datos han
sido recopilados utilizando diferentes modelos, sistemas de datos y rangos de edades
lo que hace imposible la comparacién de los mismos (ELWAN, 1999).

La creacion de la Base de Datos sobre Discapacidad de las Naciones Unidas (DIS-
TAT) en 1988 representa el primer esfuerzo de carécter integral para identificar y re-
copilar datos de las poblaciones nacionales con discapacidad a nivel mundial. Los
datos encontrados fueron dispersos, escasos, arbitrarios e inadecuados para realizar
un andlisis de las poblaciones con discapacidad tanto a nivel regional como nacional.

El nimero de personas que se estima con discapacidad suele ser mayor en paises
industrializados que en paises menos avanzados, esto puede deberse principalmente a
la metodologia utilizada, a un concepto de discapacidad empleado mds amplio, a la
mayor esperanza de vida de la poblacién (ya que la prevalencia de las situaciones de la
discapacidad aumenta con la edad), a los avances médicos que permiten una mayor su-
pervivencia de recién nacidos con discapacidades severas, y a una mayor capacidad de
deteccion de la discapacidad en estos paises. Sin embargo, en términos absolutos, mas
del 70% del total de las personas con discapacidad viven en paises pobres, donde es mas
frecuente encontrar dificultades relacionadas, por ejemplo, con la accesibilidad.”

La Organizacién Mundial de la Salud (OMS) y las Naciones Unidas afirman que
hay 650 millones de personas con discapacidad, lo que representa un promedio del
10% de la poblacién mundial (OMS, 1981). Sin embargo, en 1992, la OMS estimd
que en los paises industrializados el 7% de la poblacién nacional tiene una discapa-
cidad, mientras que en los paises mas pobres este porcentaje se reduce al 4%™. El Pro-
grama de Desarrollo de las Naciones Unidas en 1993, también estimé una proporcion
global de personas con discapacidad del 5,2% de la poblacién mundial. No obstante,
no existe un acuerdo global en esta tendencia a reducir las cifras. La Agencia de De-

1 Pérez Bueno, L. C. y Huete Garcia, A. (2008): «Discapacidad y Exclusién Social». Documento
de trabajo. CERMI. Madrid. Espaiia.

2 Ver Coleridge (1993) P. 108. Aunque los datos muestran que las cifras de personas con disca-
pacidad son aparentemente mayores en paises desarrollados, esto no quiere decir que la existencia
real sea mayor que en paises mds pobres. Hay que tener en cuenta que el concepto de discapacidad
no es estatico. Evoluciona con el tiempo, y ademas difiere de un pais a otro dependiendo de las cir-
cunstancias y del nivel de desarrollo socioecondmico alcanzado en el pais. En este sentido, la bare-
macién de la misma también cambia de un pafs a otro, por ejemplo, en Suecia la alergia se considera
una discapacidad, mientras que en otros paises europeos no se da esa situacion. Ademads, el recono-
cimiento de una discapacidad va, en muchos casos, asociado a los recursos que el pafs tiene para
cubrir las demandas asociadas a ella.
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sarrollo Internacional de los Estados Unidos (USAID) estima que la proporcién de
personas con discapacidad es el 10% o mds, y el Roeher Institute de Toronto (Canad4)
afirma que la proporcién total estd entre el 13% y el 20% (METTS, 2000). Asi mismo,
la Organizacién Mundial de la Salud (OMS) considera que la cifra va en aumento de-
bido al proceso de crecimiento de la poblacién, mayor envejecimiento y los avances
médicos (ONU, 2009b).

El estudio llevado a cabo por la OMS ha considerado las poblaciones con disca-
pacidad de 175 paises aplicando las estimaciones del Programa de Desarrollo de las
Naciones Unidas sobre la proporcion de personas con discapacidad en paises con un
Desarrollo Humano Alto (HHD), Desarrollo Humano Medio (MHD) y Desarrollo Hu-
mano Bajo (LHD). La estimacién fue de 9,9%, 3,7% y 1,0% respectivamente.

Cuadro 2.3. Rangos estimados de poblacion con discapacidad a nivel mundial

Categoria Humana de Desarrollo Indice Bajo Indice Alto
Paises de Desarrollo Humano Alto 124.226.190 124.226.190
Paises de Desarrollo Humano Medio 93.517.500 250.222.500
Paises de Desarrollo Humano Bajo 17.650.000 174.735.000
TOTAL 235.393.690 549.183.690

Fuente: (Metts, 2000, pag. 4).

El Cuadro 2.3. presenta un resumen de los resultados. La poblacién total con dis-
capacidad se estima entre 235 y 549 millones de personas. Sin embargo, se considera
que en general estas cifras no representan la realidad ya que estdn estimadas muy por
debajo de ésta, en especial en el caso de los paises con un Desarrollo Humano Medio
y Bajo, considerdndose poco fiables™. Esto nos lleva a que la estimacién del 10% rea-
lizada por la OMS sea la més generalizada y globalmente aceptada.

Las discapacidades mds comunes estdn asociadas con enfermedades crénicas como
enfermedades cardiovasculares y respiratorias crénicas, cdncer y diabetes; lesiones,
como las producidas por accidentes de trafico, caidas, minas y violencia; enfermedad
mental; malnutricién; VIH/SIDA y otras enfermedades infecciosas (ONU, 2009b).

3 Metts, R. (2000): Disability Issues, Trends and Recommendations for the World Bank. Banco
Mundial. Anexo C. Estimacion de la Poblacion con Discapacidad Nacional y Global. (P. 63-64).
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La insuficiencia de datos hace que sea imposible estimar con precision la distri-
bucién geografica de las personas con discapacidad entre las dreas rurales y urbanas,
aunque las estimaciones realizadas por Naciones Unidas, a través de los datos de la
DISTAT en trece paises, apuntan a que existe una proporcion mads alta de personas
con discapacidad en las dreas rurales (ONU, 1990). Otros estudios realizados llegan
a la misma conclusién, sin embargo, los resultados no pueden considerarse conclu-
yentes puesto que las muestras tomadas no son los suficientemente extensas y repre-
sentativas. Existen, ademds, otros argumentos en contra que afirman que en las zonas
urbanas la proporcién de personas con discapacidad es mayor debido a los accidentes
de tréfico e industriales, asi como a la existencia de movimientos migratorios hacia
las mismas, lo que muestra la falta de acuerdo en este sentido.

Respecto a la edad, los investigadores de Naciones Unidas, utilizando los datos de
la DISTAT compararon las proporciones de poblacion general y poblacion con discapa-
cidad existente en 19 paises de mds de 60 anos de edad, encontrando que la estructura de
la edad de la poblacion con discapacidad era mds alta que la de la poblacién general.

En lo que respecta al género, el niimero de mujeres con discapacidad parece su-
perar el de los hombres. Las mujeres con discapacidad representan las tres cuartas par-
tes del total de personas con discapacidad en paises de renta media y baja (USAID).
Entre otros factores, esto se debe, a que la pobreza afecta mayoritariamente a las mu-
jeres, y esta situacién lleva a que ellas adquieran una discapacidad con mayor frecuen-
cia. Ademads su mayor longevidad conlleva a que las probabilidades de adquirir una
discapacidad sean mayores a edad avanzada (ONU, 2009c).

Por otra parte, la Unién Europea, a través del EUROSTAT ha publicado dos es-
tudios fundamentales sobre personas con discapacidad en 1995 y 2001. El estudio de
1995, EUROSTAT muestra que la proporcion de personas con discapacidad es del
12% aproximadamente, con amplias diferencias entre los Estados miembros que van
desde el 9,3% en Grecia al 15,2% en Espafia®.

Segtin el estudio llevado a cabo en 2001, basado en los resultados del Panel de Familias
de la Comunidad Europea (ECHP), utilizando datos de 1996, se llegé a la conclusion de
que aproximadamente el 13% de la poblacién europea tiene alguna discapacidad®. Por otra
parte, de forma oficiosa se afirma que el 10% de la poblacién europea (aproximadamente

* Ver CERMI (2003) (P. 27).

* Es importante hacer notar que el hecho de que las estadisticas sobre la existencia de personas
con discapacidad arrojen cifras mayores en los pafses de la Unién Europea, puede deberse, funda-
mentalmente, a que los datos procedentes de la Unién Europea son mds actuales y probablemente
han sido recogidos con mayor rigor y empleando una mayor inversion de recursos.
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46 millones en la Europa de los veinticinco, y 65 millones con los paises candidatos) tiene
algtin tipo de discapacidad™®, y asf lo sostiene, entre otros, el Foro Europeo de la Discapacidad
(EDF), organizacién paraguas que representa a los Consejos Nacionales de la Discapacidad,
asf como a las principales organizaciones de y para personas con discapacidad de Europa.
Hay una mayor incidencia entre las personas mayores, el 63% de las personas con disca-
pacidad son mayores de 45 afios. Se puede afirmar que la poblacién con discapacidad es
relativamente mayor, debido, principalmente, a que la salud se va deteriorando con la edad.

Con respecto al género, el modulo especifico de la Encuesta Europea de Poblacion
Activa (EPA) de 2002 —basada en la auto percepciéon— sugiere que las mujeres con
discapacidad representan aproximadamente el 16% de la poblacién total de las mujeres
en Europa®. El dato esta basado en una poblacién actual de mujeres casi por debajo de
250 millones. Lo que quiere decir que existen aproximadamente 40 millones de mujeres
con discapacidad en la UE-27. Segtin los estudios, no existen grandes diferencias po-
blacionales, aunque si las hay en cuanto a su nivel de integracion en la sociedad, su-
friendo las mujeres con discapacidad una discriminacién multiple y un menor grado
de integracion en todos los sentidos. Esta misma encuesta, encontré que la proporcion
de mujeres que informaron tener una discapacidad en cada pais varfa sustancialmente.
La proporcién va del 6,3% en Italia al 33,6% en Finlandia®™. Teniendo en cuenta que
este dato se basa en la discapacidad percibida, los resultados sugieren que las personas
encuestadas estaban directamente influidas por las definiciones de discapacidad exis-
tentes en sus paises, asi como por las nociones culturales y los beneficios existentes.

2.7.2. Datos poblacionales en Espariia

Segtin cifras recientemente hechas oficiales por el Instituto Nacional de Estadistica
a través de la Encuesta de Discapacidad, Autonomia Personal y Situaciones de Depen-
dencia (EDAD 2008), en Espafia viven casi 4 millones de personas con discapacidad,
el 8,5% de la poblacion, De ellas, alrededor de 600.000 personas viven solas. Los datos
disponibles evidencian que edad y género son variables de andlisis fundamentales a la
hora de analizar los procesos de exclusion de las personas con discapacidad.

% Asi se afirma en el Dictamen del Comité Econémico y Social sobre la integracion de las personas
con discapacidad en la sociedad, de 17 de julio de 2002, o en el lema del Foro Europeo de la Disca-
pacidad.

7 Comisién Europea DG Empleo, Asuntos Sociales e Igualdad de Oportunidades (2007): Men
and Women with Disabilities in the EU: Statistical Analysis of the LFS Ad Hoc Module and the
EU-SILC. Informe Final.

* Comisién Europea (CE) (2002): Labour Force Survey ad- hoc Module on Employment of
Disabled People. No 1566/2001.
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Cuadro 2.4. Personas con discapacidades por edad. Espafia, 2008
EDAD 2008

Total personas % sobre Personas

(miles de personas) con Discapacidad
0 A 5 anos 604 1,6
6 A 64 afios 1.560,0 40,5
65 A 79 afios 1.201,7 31,2
80 y mds afios 1.025.8 26,7
Total 38479 100,0

Fuente: INE (2008). Encuesta de Discapacidad, Autonomia personal y situaciones de Dependencia

(EDAD).

Las tasas especificas de discapacidad se incrementan segiin avanza la edad. Res-
pecto al sexo, el 60% de la poblacion con discapacidad son mujeres y la poblacién

con discapacidad femenina es mayor que la masculina en términos absolutos, a partir
de los 50 anos (INE, 2008).

Griéfico 2.5. Tasas (x 1.000) especificas de discapacidad por edad y sexo

de la poblacién espafiola, 2008
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Si se compara la EDAD-2008 con el dltimo estudio sobre discapacidad realizado
por el INE en el afio 1999 se observa que el nlimero de personas con discapacidad ha
crecido en 320.000. Dado que el crecimiento de las personas con discapacidad ha sido
menor que el del total de la poblacién, se considera que la tasa de discapacidad ha ba-
jado 0,5 puntos desde 1999.

Para explicar este hecho, hay que tener en cuenta que la evolucion del nimero de
personas con discapacidad depende fundamentalmente de dos cuestiones. Por un lado,
se ha producido un considerable aumento de la poblacion mayor de 64 afios —un
14,4% — , (grupo de edad en el que mds incide la discapacidad) que hace crecer el nu-
mero de personas con discapacidad; por otro lado, la mejora de las condiciones sociales
y de salud, hace que el niimero de estas personas sea menor de lo esperado. También
hay que tener en cuenta que el aumento de poblacidén general proviene principalmente
del fenémeno de la inmigracion, siendo la poblacion inmigrante que llega a Espafia
personas adultas sin discapacidad en términos generales.

En general, actualmente la discapacidad aparece a edades mds tardias, aunque ha
aumentado el periodo de exposicion al riesgo de discapacidad como consecuencia del
aumento de la esperanza de vida.

Los principales grupos de discapacidad de las personas de seis y mds aflos resi-
dentes en hogares son los de movilidad (que afecta al 6,0% de la poblacién), vida do-
méstica (4,9%) y auto cuidado (4,3%). De hecho, més de la mitad de las personas con
discapacidad tienen limitaciones en su actividad debido a alguno de estos tres motivos.
Para el grupo de 80 y mds afios estos tres principales grupos de discapacidad afectan
a siete de cada 10 personas con discapacidad.

En cuanto a la distribucién geogréfica, Galicia presenta la mayor tasa de disca-
pacidad y La Rioja la menor. En todas las comunidades se mantiene el mismo perfil
por sexo y edad que se encuentra a nivel nacional; es decir, mayor nimero de mujeres
que de hombres con discapacidad, asi como tasas femeninas inferiores a las masculinas
para los grupos de edad hasta 44 afios, y superiores a partir de los 45 afios.

Por dltimo, en lo que se refiere al sexo, las mujeres presentan mayores tasas que
los hombres en todos los tipos de discapacidad. Y tanto para las mujeres como para
los varones la movilidad es el principal motivo de restriccion de la actividad.

2.8. Conclusiones

La discapacidad es un término muy amplio y su definicién plantea ciertas dificul-
tades dadas la diferencias culturales y sociales existentes en los distintos paises. Exis-
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ten varios modelos para definir la discapacidad (prescindencia, médico y social). Se
ha pasado de un modelo médico y rehabilitador, en el que la persona con discapacidad
se consideraba un paciente, a un modelo social que dirige su atencidn a los problemas
que la sociedad tiene para absorber las caracteristicas diferentes de las personas con
discapacidad. Este paradigma se centra en acentuar las capacidades, en vez de en eli-
minar las discapacidades. La discapacidad pasa al 4mbito de las politicas publicas, las
cuales deben incorporar transversalmente y con medidas de accion positiva, objetivos
que logren el cumplimiento de los derechos de las personas con discapacidad.

La Convencion de Naciones Unidas sobre los Derechos de las Personas con Dis-
capacidad, de caricter vinculante en los paises ratificantes, es una herramienta de re-
ferencia fundamental para la conceptualizacién de la discapacidad y la formulacién
de politicas. A la luz de la Convencidn, las personas con discapacidad son sujetos de
derechos humanos que deben tener acceso al beneficio pleno de las libertades funda-
mentales. La Convencién define a las personas con discapacidad, como, «aquellas
que tienen deficiencias fisicas, mentales, intelectuales o sensoriales a largo plazo que,
al interactuar con diversas barreras puedan impedir su participacion plena y efectiva
en la sociedad, en igualdad de condiciones con las demds *»

A lo largo de los afios, han surgido diferentes métodos para intentar clasificar,
medir o evaluar la existencia de una discapacidad, de manera que las personas con
discapacidad pudieran recibir de la sociedad los servicios, prestaciones o proteccion,
que se consideraran apropiados. Los sistemas de clasificacién propuestos por la Or-
ganizacion Mundial de la Salud desde 1980 hasta el 2001 son un exponente claro y
universal de la evolucién en la visién del fenémeno de la discapacidad. Segin la
CIF, que es el dltimo sistema de clasificacion de la OMS, la severidad de la disca-
pacidad asociada con una deficiencia concreta es el resultado de una funcién com-
pleja del impacto de la deficiencia en la capacidad de funcionamiento de la persona,
y de los impactos combinados de muchos otros factores sociales y medioambientales
en la habilidad de la persona para conseguir acceso a la familia, la comunidad y la
sociedad.

Tanto la legislacion internacional, como la europea o la nacional reflejan en su
recorrido histdrico este cambio de paradigma basado en la proteccion de los derechos
humanos, sustentando la importancia de conseguir la plena participacién de las per-
sonas con discapacidad en la vida social, econémica, politica y cultural, si bien, en la
préctica, la aplicacion de los distintos modelos contintia mezclada.

¥ Naciones Unidas (2006): Convencién Naciones Unidas sobre los Derechos de las Personas
con Discapacidad. Articulo 1 (P. 4).
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Antes de la introduccién de la ICIDH en 1980, la comparacién internacional de
estadisticas era casi inexistente, dada la variedad de definiciones de discapacidad uti-
lizadas. Actualmente aunque se ha conseguido una mayor estandarizacién en su defi-
nicidn, las personas con discapacidad contintan siendo invisibles en muchos sentidos.
Esta situacion se refleja en la ausencia de datos sobre las personas con discapacidad
y la falta de acuerdo sobre las cifras. Sin embargo aunque hay variaciones en la esti-
macién de la poblacién en los distintos paises, la Organizacién Mundial de la Salud
(OMS) y las Naciones Unidas afirman que existen 650 millones de personas con dis-
capacidad, representando una media del 10% de la poblacién mundial®.

Es necesario continuar con el trabajo de unificacién de la forma de conceptualizar
la discapacidad desde un modelo social. Y fomentar la recogida de estadisticas sobre
la poblacién de personas con discapacidad para conocer con precisién y de forma ex-
tensa la situacién en que éstas se encuentran y poder elaborar las politicas adecuadas
para conseguir su plena participacién en la sociedad de acuerdo con los principios de
la Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad.

4 ONU (2009): Fact Sheet on Persons with Disabilities. Descargado de Internet: http://www.
un.org/disabilities/documents/toolaction/pwdfs.pdf (02/09/2009).
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Capitulo III

LA DISCAPACIDAD Y LA POBREZA DESDE LAS PRINCIPALES
TEORIAS DE DESARROLLO

3.1. Introduccion

En este capitulo, se realiza una aproximacion a las principales teorias de desarrollo
y su forma de abordar la discapacidad dentro del marco tedrico de la investigacion.
Se distingue entre las teorias de desarrollo, basadas en el crecimiento econémico, que
explican la pobreza en funcién del nivel de ingresos y bienestar, las cuales forman
parte de las concepciones analiticas dominantes; y aquellas teorfas que se centran en
las causas estructurales de la pobreza. Especificamente nos detendremos en las que
justifican la existencia de la pobreza por la falta de derechos y recursos. Asi mismo,
se estudia cdmo estds teorias han tratado de explicar y analizar la pobreza de las per-
sonas con discapacidad.

El objetivo principal de la investigacion es sefalar en qué medida, y de qué ma-
nera, las teorias de desarrollo han abordado la pobreza de las personas con discapaci-
dad, ademds de determinar qué teorias son mds adecuadas para explicarla. En esta
linea, veremos como el enfoque de las capacidades, explica la existencia de costes ex-
traordinarios derivados de la discapacidad debidos a las «desventajas en la obtencion
de ingresos» y a «desventajas en el intercambio» y, como los costes, constituyen un
factor fundamental que contribuyen a la pobreza.

En la exposicion tedrica, se comienza realizando un acercamiento a la definicion
de pobreza desde la perspectiva del desarrollo humano y describiendo los vinculos
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existentes entre la discapacidad y la pobreza. A continuacion se define el cardcter mul-
tidimensional de la misma. Se recorren las teorias dominantes sobre la pobreza (el
crecimiento econdmico y la cobertura de necesidades bdsicas) que invisibilizan, en la
préctica, las demandas especificas de las personas con discapacidad y no pueden ex-
plicar satisfactoriamente su situacion de pobreza, ya que, proponen modelos de desa-
rrollo que son ajenos a las necesidades de esta poblacion.

Para finalizar, el capitulo se centra en exponer los modelos que explican la pobreza
de las personas con discapacidad de manera mas adecuada y con mayor profundidad,
como es el caso de la teoria del desarrollo humano basado en el empoderamiento, o
en las capacidades y el desarrollo como una cuestién de libertad y derechos humanos.
Asf, se procede a un andlisis de las principales herramientas para la medicién del de-
sarrollo y la pobreza en relacién con la discapacidad.

3.2. Definicion de pobreza desde la perspectiva del desarrollo humano

La pobreza puede manifestarse como la privacién existente en las vidas de las per-
sonas. La pobreza no implica sélo la falta de bienestar material, sino la negacion de las
oportunidades para vivir una vida tolerable. La vida puede verse acortada de manera
prematura, puede ser excepcionalmente dificil, dolorosa o peligrosa. La persona puede
verse privada del conocimiento o de la comunicacion, de la dignidad, la confianza o el
respeto por uno mismo o por los otros. Todos estos son aspectos de la pobreza que li-
mitan y truncan la vida de muchos millones de personas actualmente en el mundo.

A lo largo de los afios, la pobreza se ha definido de maneras diferentes, los prin-
cipales enfoques empleados se detallan en el Cuadro 3.1., a continuacién:

Cuadro 3.1. Tres enfoques sobre la pobreza

El enfoque de los ingresos. Una persona es pobre, si y sélo si, su nivel de ingresos estd
por debajo del umbral de la pobreza que se ha definido. Muchos paises han adoptado como
definicién un nivel de ingresos que determina el umbral de la pobreza y que se utiliza para
monitorizar el progreso obtenido con el objeto de lograr la reduccién de la incidencia de
la pobreza. A menudo el umbral de la pobreza se define en términos de los ingresos nece-
sarios para comprar una cantidad especifica de comida.

El enfoque de las necesidades basicas. La pobreza implica una privacion de los requisitos
materiales minimos para conseguir cubrir las necesidades humanas, incluida la alimenta-
cién, de manera aceptable. Este concepto de privacion va mds alld de la falta de ingresos.
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Incluye la necesidad de disfrutar de una educacién y una salud bdsica, y se considera ne-
cesario que la comunidad proporcione los servicios esenciales para prevenir la pobreza.
Reconoce igualmente la necesidad de trabajar y de participar.

El enfoque de las capacidades. La pobreza representa la ausencia de algunas capacidades
bésicas para funcionar. Los funcionamientos relevantes de este andlisis van desde los pu-
ramente fisicos como son tener una buena alimentacién, disponer de ropa y refugio ade-
cuados, y prevenir la morbilidad evitable, hasta otros logros sociales mas complejos como
pueden ser formar parte de la vida de la comunidad. El enfoque de las capacidades recon-
cilia las nociones de pobreza absoluta y relativa, ya que la privacion relativa de los bienes
e ingresos puede llevar a una privacién absoluta de las capacidades minimas.

Fuente: Elaboracion propia a partir de la traduccion del cuadro sobre los enfoques de la pobreza del PNUD
(2003) (P.39).

Como veremos mds adelante, la aplicacién de cada uno de estos enfoques ha dado lugar
al disefio de politicas de desarrollo con diferentes consecuencias para las personas con dis-
capacidad. El enfoque de los ingresos, no estima adecuadamente su situacién de pobreza,
puesto que no tiene en cuenta que éstas necesitan mayores ingresos que otras personas para
mantener el mismo nivel de vida, subestimando la situacién de pobreza de las mismas. Por
otra parte, el enfoque de las necesidades bdsicas ha llevado al desarrollo de servicios y pro-
gramas para las personas con discapacidad con un cardcter asistencialista y, en ocasiones,
basado en la beneficencia. Desde esta filosofia se han desarrollado muchos programas para
lograr la integracion de las personas con discapacidad, pero éstos no han tenido en cuenta
el potencial que estas personas tienen para aportar a la sociedad. Por dltimo, como se verad
a continuacion con mayor profundidad, el enfoque de las capacidades explica la situacion
de pobreza que sufren muchas personas con discapacidad en el mundo, como resultado de
la existencia de costes extraordinarios derivados de la discapacidad, y que se traducen en
una falta de libertad que lleva a no poder disfrutar de los derechos humanos.

3.3. Pobreza y exclusion social

Aungque se habla del concepto de pobreza, es imprescindible ampliar sus margenes,
teniendo en cuenta que existen otros mecanismos de segregacién social que han sido
considerados como significativos a la hora de impedir o dificultar a las personas, y
mads en concreto a las personas con discapacidad, su acceso al mercado de trabajo, a
la vivienda, la formacidn, etc.

Ante la crisis relativa o reconsideracion de los modelos del Estado de Bienestar,
no se puede seguir hablando de la pobreza y sus efectos como la causa dltima de las
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desigualdades y la integracién social. Asistimos a nuevos desequilibrios, a nuevas for-
mas de desigualdad que emergen mds alld de los ingresos, y se consolidan como de-
terminantes de la marginacién y la inhibicién social, politica, econémica y laboral que
padecen ciertos colectivos y personas.

El concepto de exclusién social se revela como extraordinariamente titil para ha-
blar de todas aquellas situaciones en que, mds alld de la privacién econémica, se sufre
una privacién de la propia idea de ciudadania, o dicho de otra manera, de los derechos
y libertades bdsicas de las personas sea cual sea su situacién, como en el caso de las
personas con discapacidad.

Desde esta dptica, la pobreza, a pesar de ser una constante en muchas situaciones
de exclusién, puede tomarse como un factor importante de vulnerabilidad social que,
unido a otros factores como por ejemplo la discapacidad, el sexo, la sobrecarga do-
méstica y familiar o el desempleo de larga duracién, puede conducir a las personas
hacia una situacién de exclusion social de dificil solucién. Asi pues, con el concepto
de exclusion social se quiere abarcar y recoger aspectos de desigualdad propios de la
esfera econémica, pero también muchos otros como la precariedad laboral, los déficits
de formacion, la falta de vivienda digna o de acceso a la misma, las precarias condi-
ciones de salud, la falta de relaciones sociales estables y solidarias, la ruptura de lazos
y vinculos familiares, etc.

La plena integracion social pasa por la participacion de las personas en tres ejes
bésicos: el mercado y/o la utilidad social aportada por cada persona, como mecanismo
de intercambio y de vinculacién a la contribucién colectiva de creacion de valor; la
redistribucién, que bdsicamente llevan a cabo los poderes y administraciones publi-
cas; y finalmente, las relaciones de reciprocidad que se despliegan en el marco de la
familia y las redes sociales.

Las situaciones de exclusién social son el resultado de una cadena de aconteci-
mientos reforzados o impulsados por las desigualdades y determinaciones estructura-
les del sistema econdmico y social. Por otra parte, la exclusién social no es tanto una
situacién estable e inamovible como un proceso dindmico que cada vez afecta a mas
personas, y mds diversas. En este sentido, podemos hablar de exclusién social no sélo
como un fenémeno estructural o arraigado en la estructura econémica y social, sino
también como un fendmeno dindmico y en constante expansion.

Ademds, asi como la pobreza se ha asociado a la falta de recursos econdmicos,

la exclusién social no se puede explicar con arreglo a una unica causa o factor, sino
que precisamente se define por una acumulacién de factores o déficits que se interre-
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Cuadro 3.2. Los pilares de la inclusién social

Participacion en la produccién y en la creacion de valor.
Mecanismo de integracion: utilidad social

INCLUSION
SOCIAL

Adscripcion politica y cindadania Adscripcion cultural y conexion con
Mecanismos de integracion: redes sociales. Mecanismo de
redistribucién y reconocimiento integracion: reciprocidad

Fuente: (Subirats, 2004).

lacionan y retroalimentan entre si. La exclusion social se define entonces como una
situacién concreta fruto de un proceso dindmico de acumulacion, superposicién y/o
combinacién de diversos factores de desventaja o vulnerabilidad social que pueden
afectar a personas o grupos, generando una situacién de imposibilidad o dificultad in-
tensa de acceder a los mecanismos de desarrollo personal, de insercién socio comu-
nitaria y a los sistemas preestablecidos de proteccién social. Dicho de otra manera:
hay personas, como las personas con discapacidad, que viven en unas condiciones de
vida, materiales y psiquicas, que les impiden sentirse y desarrollarse plenamente como
seres humanos. La exclusién hace dificil sentirse ciudadano en su proyeccién concreta
en cada contexto social, sentirse formando parte de la sociedad de referencia (SUBI-
RATS, 2004).

En su concepcién etimoldgica estricta, ser o estar excluido nos evoca situaciones
de deportacién o expulsion concreta de una comunidad, o nos hace pensar en personas
«recluidas», apartadas institucionalmente del quehacer habitual de un colectivo, o
personas a las que simplemente se les niegan ciertos derechos que los demds si tienen.
Desde esta perspectiva evocamos a las personas con discapacidad que en tantas oca-
siones son institucionalizadas, segregadas en los procesos educativos, privadas de su
capacidad juridica y en resumidas cuentas negadas del disfrute de sus libertades y
derechos.
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3.4. Relacion entre pobreza y discapacidad

Las personas con discapacidad, se encuentran entre los grupos de poblacién con
mads riesgo de vivir en una situacion de pobreza, especialmente, en los paises en vias
de desarrollo, y de exclusion social, en paises mds avanzados. La informacién sobre
discapacidad y pobreza es escasa, y la que hay, refleja que aunque no todas las personas
con discapacidad son pobres, si que existe un nimero desproporcionado de estas per-
sonas que viven en condiciones de pobreza extrema en todos los paises.

Existe una relacion reciproca entre discapacidad y pobreza, y ambas se retroali-
mentan. La discapacidad aumenta el riesgo de pobreza y la pobreza el riesgo de dis-
capacidad.

Por una parte, la pobreza, produce discapacidad, que puede resultar como conse-
cuencia de una alimentacion inadecuada o desnutricion, por falta de cuidados sanita-
rios, como cuidados perinatales, durante la maternidad, o por causa de enfermedades
y deficiencias que podian haber sido evitadas, siendo el problema principal la falta de
prevencién®'.

Por otra parte, la discriminacion que se deriva de la discapacidad lleva a la exclu-
sién, la marginacidn, la falta de estudios, el desempleo, y todos estos factores aumentan
el riesgo de pobreza. Las personas con discapacidad tienen méds probabilidades de tener
un nivel de ingresos por debajo del umbral de la pobreza, y tienen menos ahorros y
propiedades que otros ciudadanos (ELWAN, 1999). Los estudios de caso, indican que
los mayores indices de discapacidad estdn asociados con altos indices de analfabetis-
mo, estados nutricionales muy pobres, cobertura de vacunacién e inmunizacion mi-
nima, alto indice de VIH, peso bajo al nacer, mayor riesgo de sufrir violencia y abuso,
asi como mayor desempleo y menor movilidad ocupacional®*.

# La prevencién de la discapacidad formd parte de las primeras politicas y actuaciones en materia
de desarrollo y discapacidad de los Organismos Internacionales, Agencias de Naciones Unidas y
ONG:es, llevadas a cabo para romper el vinculo entre pobreza y discapacidad. Se trata de evitar que
la pobreza conduzca a la discapacidad y en este sentido se desarrollan programas como el de VISION
2020 que aspira a eliminar las principales causas de ceguera evitable para el afio 2020, reuniendo go-
biernos y agencias no gubernamentales para facilitar la planificacién e implementacion de programas
nacionales de salud ocular sostenibles, que giran en torno al control de enfermedades mediante el ac-
ceso al cuidado médico y la rehabilitacion, al desarrollo de recursos humanos con la formacién de
profesionales, y por dltimo, al desarrollo de infraestructuras.

2 Est4 situacién constituye la otra cara del vinculo existente entre pobreza y discapacidad. La
discapacidad como factor que conduce a la pobreza. Las politicas de desarrollo tardaron mas tiempo
en incluir programas relacionados con la mejora de las condiciones de vida de las personas con dis-
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La pobreza de las personas con discapacidad no sélo se da en paises en vias de
desarrollo sino también en paises desarrollados. Algunos estudios disponibles proce-
dentes del Reino Unido, afirman que las personas con discapacidad tienen el doble de
posibilidades de vivir por debajo del umbral de la pobreza (hogares con ingresos in-
feriores al 60% de la mediana de la renta nacional) que las personas sin discapacidad,
las cifras actuales sugieren que alrededor del 16% de la poblacién vive en un estado
de pobreza relativa, sin embargo cuando hablamos de personas con discapacidad esta
cifra sube al 30%".

Tanto a nivel individual, como familiar, la discapacidad influye en las oportuni-
dades disponibles para desarrollar una vida plena de muchas maneras. El Cuadro 3.3.,
muestra algunas de estas conexiones, y sefiala tres caracterfisticas relevantes.

La primera es el vinculo entre los diferentes aspectos de la pobreza. Por ejemplo,
el acceso limitado a la educacién y al empleo, y esta situacidn, lleva a la aceptacion
de trabajos en condiciones peligrosas. A su vez, esto conlleva un alto riesgo de contraer
enfermedades y deficiencias. La adquisicién de una deficiencia, conduce a la disca-
pacidad y a la discriminacién que a su vez conduce a la exclusion de la educacién y
el empleo formal. Esta situacion, supone la obtencién de menores ingresos, una mayor
exclusion y por ultimo la pobreza crénica. El Cuadro 3.3., refleja el modelo social de
la discapacidad, revelando que la pérdida de oportunidades experimentada por las per-
sonas con discapacidad, es el resultado, mds bien, de las barreras fisicas y sociales
existentes que de la falta de capacidad funcional de las personas con discapacidad.

La discriminacién que lleva a la exclusiéon toma muchas formas, clasificadas como
discriminacion institucional, medioambiental y actitudinal (YEO, 2003).

La discriminacion institucional constituye la marginacién sistemdtica producida
por las leyes, las costumbres y las practicas establecidas. Por ejemplo, en algunos pai-
ses, los nifios con discapacidad no estdn obligados a ir al colegio, o en otros las personas
con discapacidad no pueden votar. Esta discriminacién puede ser directa cuando es la
ley la que establece la préctica o puede ser indirecta, cuando no siendo la ley discri-
minatoria estd no ha sido aplicada de facto para que la ciudadania ejerza su derecho

capacidad que en relacién a la prevencion. En este sentido la Convencion de Naciones Unidas sobre
los Derechos de las Personas con Discapacidad enfatiza la necesidad de desarrollar politicas que
mejoren las condiciones de vida de las personas con discapacidad y no hace referencia a la prevencion
de la misma, recogiendo las demandas expresadas por parte de los Estados, las Agencias de Naciones
Unidas y la sociedad civil organizada durante su negociacion.

* Palmer, Maclnnes y Kenway (2006): Monitoring Poverty and Social Exclusion 2006. Joseph
Rowntree Foundation y New Policy Institute.
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Cuadro 3.3. Ciclo de la pobreza/discapacidad

INCLUSION
(Ruptura del circulo)
Alto riesgo de contraer l =
enfermedades, — | DEFICIENCIA * ——————— *l DISCRIMINACION Y DISCAPACIDAD
lesiones y deficiencias
X ” >
Forzados a aceptar Acceso limitado a la Exclusion de la educacion y el
condiciones de trabajo educacién y el empleo empleo formal \\‘ Y
li . .
peligrosas Acceso limitado a la Contacto social limitado <___"cuahf'lca\cumcs
Falta de higiene/ rtierra y un hogar . . . .
h:ci;arili elf:tlgne L1 Bajas expectativas por parte de la T Baja autoestima
A/ Sanidad pobre comunidad y de uno mismo // -
P Py Falta de habilidad
alta de habilidad pdra . 101
exigir derechos Exclusion de los procesos EX(fl}‘S“m de los procesos P gara (:lglr S
politicos y legales politicos y legales 1 crechos
Malnutricion, salud % i e
pobre, debilidad fisica Acceso limitado a Equusgon def los.serv1c1os Sah}q pobr'e/‘
’ servicios sanitarios sanitarios primarios debilidad fisica
w I~Comida insuficiente y Ultimos para el acceso a cualquier /
poco saludable recurso limitado, p.e. comida/ _~
agua potable/ herencias/ tierra
Falta de cobertura de los costes
'y directos relacionados con la
discapacidad mas importantes .
Menores posibilidades
de conseguir ingresos
POBREZA MAYOR INGRESOS
CRONICA < EXCLUSION < | POBRES

Fuente: Elaboracion propia a partir de Yeo, 2003.

establecido por la ley. Este tltimo caso, por ejemplo, seria el de una persona ciega
que habiéndole sido reconocido su derecho al voto en igualdad de condiciones que al
resto de la poblacién, no pudiera ejercerlo por falta de accesibilidad del sistema de
votacién (por ejemplo: ausencia de papeletas en Braille, informacién accesible o ca-
recer de una persona de su confianza que le acompaie a votar, etc.).

La discriminacion medioambiental se produce por la aparicion de factores del en-
torno fisico que crean exclusién, por ejemplo, para personas ciegas la falta de infor-
macién en Braille o de libros hablados, la falta de profesores especializados que puedan
apoyar las necesidades especificas de nifios y nifias ciegos en entornos escolares, y la
falta de adaptacién de los puestos de trabajo, por ejemplo, mediante la adjudicacién
de un lector de pantalla JAWS o de una linea Braille para el trabajo con el ordenador,
entre otros.
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El tercer aspecto, estd relacionado con la discriminacion actitudinal, por ejem-
plo las bajas expectativas que las familias y la sociedad pueden tener con respecto
a las personas con discapacidad, que llevan a la sobreproteccién o a la exclusion.
Siguiendo la linea de los ejemplos anteriores, esto seria equivalente a pensar que
una persona ciega no es capaz de estudiar, de trabajar, de ser una buena madre o un
buen padre o de desplazarse por diferentes entornos, y por lo tanto considerar que
es mejor que dicha persona permanezca en casa sin invertir demasiado en ella 'y en
su formacion.

Otra caracteristica importante que se ve representada en el Cuadro 3.3. es que la
discapacidad no s6lo se relaciona con la pobreza en general sino con la pobreza crénica.
Esta, se define como «aquellos individuos y hogares que experimentan la pobreza por
largos periodos de tiempo o durante toda su vida. La pobreza cronica es multidimen-
sional, severa y perdura a lo largo del tiempo, se transmite a las distintas generacio-
nes, de manera que las personas nacen y viven pobres, para después legar la pobreza
a sus hijos»*

En este sentido, segin las teorias sobre discapacidad basadas en el modelo social,
la dnica forma de romper el circulo existente entre discapacidad y pobreza es mediante
la inclusion. El concepto de inclusién hace hincapié en la necesidad de que el entorno
realice los ajustes necesarios para asimilar a la persona con discapacidad, mediante el
cambio y la rehabilitacion del sistema social con el objetivo de lograr acomodar a
estas personas teniendo en cuenta sus derechos humanos, sociales y civiles.

3.5. El caracter multidimensional de la pobreza

A finales de los afios noventa, los economistas y las instituciones de desarrollo
llegaron a un acuerdo respecto al cardcter multidimensional de la pobreza y a la idea
de que el proceso de empobrecimiento es fruto de una compleja interaccidn entre varios
factores. Este cardcter multidimensional y complejo de la pobreza, que va mucho mas
alla de la falta de ingreso o consumo, quedé plasmado en el informe sobre desarrollo
del Banco Mundial (2001) en el que se vefan algunos cambios en cuanto al concepto
y a la medicién de la pobreza al reconocer las diferentes variables que influyen en la
misma. El informe planteaba una reconsideracion de la pobreza, en la que se incluyen
como elementos constitutivos: la educacidn, la salud, el riesgo, la vulnerabilidad, y el
acceso a la toma de decisiones en el plano local y nacional.

# Chronic Poverty Research Centre (2005): The Chronic Poverty Report 2004-5. Institute for
Development Policy and Management. University of Manchester. (P. 3).
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La pobreza de las personas con discapacidad se reconoce como el resultado de
diferentes aspectos tanto individuales como del ambiente en el que viven. Estos, estan
relacionados con aspectos materiales como son: el umbral de la pobreza, el empleo,
los ingresos, los costes extraordinarios, las deudas, los bienes en propiedad, el consu-
mo, y la vivienda. También, estdn relacionados con los servicios que las personas con
discapacidad reciben en relacion con la educacion, la salud, la rehabilitacion y la in-
tegracion social. Ademads de los ligados a los elementos sociales y psicoldgicos de la
pobreza como son la autoestima, el estigma, el contacto social, el matrimonio, la vio-
lencia, el poder y la autoridad. Existe, ademds, un elemento fundamental de caricter
transversal a todos ellos que es la accesibilidad.

Todos estos factores estdn interrelacionados, por ejemplo, el nivel educativo puede
afectar el empleo conseguido, y la accesibilidad a la posibilidad de desarrollar éste
mismo. Ademads, caracteristicas como el género, el grado de deficiencia, o la locali-
zacion geografica pueden definir el impacto de la discapacidad en la pobreza. En este
sentido, serfa un error estimar la pobreza de las personas con discapacidad teniendo
en cuenta s6lo y exclusivamente el nivel de ingresos y consumo obtenidos, puesto que
es necesario tener en cuenta también las capacidades reales para convertir esos ingresos
en bienestar (SEN, 2000a).

El principal problema ligado al cardcter multidimensional de la pobreza es el
riesgo de medir sus diversos factores desde una perspectiva simplista en exceso,
como puede ocurrir en relacion al Indice de Desarrollo Humano, que entre otros fac-
tores no tiene en cuenta a la discapacidad. Este Indice aunque es muy ttil para com-
parar el nivel de desarrollo obtenido en diferentes paises a través de indicadores
como el nivel de educacion, el indice de mortalidad u otros, y que, ademds, presenta
un avance con respecto a indices anteriores como el Producto Interior Bruto (PIB),
es, sin embargo, demasiado amplio para acomodar situaciones mas especificas que
no dejan de ser, por ello, menos importantes para evaluar el grado de desarrollo de
un pais, como puede ser el grado de inclusién obtenido por sus poblaciones mas
desfavorecidas.

En el estudio realizado por el Banco Mundial «La Voz de los Pobres,» —que re-
coge las opiniones de 60.000 hombres y mujeres pobres de 60 paises del mundo a
través de consultas realizadas a diversas personas que viven en condiciones muy di-
ferentes, recopiladas en un estudio que puede ser considerado como uno de los estudios
participativos mds amplios que se han realizado, —1a discapacidad fue considerada
en un gran nimero de ocasiones como una de las caracteristicas que solian tener los
«muy pobres» y, a las personas con discapacidad se las situaba entre los mds excluidos
«los més pobres de entre los pobres.» Por lo tanto, se concluia que las definiciones de
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pobreza y sus causas varfan en funcién del género, edad, la cultura y otros factores
sociales y econdémicos como la discapacidad (NARAYAN, 1999), (NARAYAN ET
AL, 2000), (NARAYAN Y PETESCH, 2002).

En Bangladesh, por ejemplo, los pobres consideran que las personas ricas son
aquellas que «tienen sus propias tierras y otras propiedades, animales de tiro para el
cultivo, dinero para invertir, y pueden permitirse comprar suficiente comida, llevar
ropa buena, llevar a sus hijos al colegio, tener trabajo y movilidad, y estar libres de
la discapacidad.»* Las personas que participaron en este estudio pusieron especial
énfasis en este dltimo factor.

De forma similar las personas que contribuyeron a un estudio participativo en
Uganda manifestaron que la discapacidad y la pobreza se reforzaban mutuamente, y
resaltaron la asociacién entre discapacidad y pobreza crénica. Las personas con dis-
capacidad se identificaron como las mas pobres del pais y se resalté que permanecian
en estado de pobreza por largos periodos de tiempo y de generacién en generacion
(LWANGA- NTALE, 2003).

Sin embargo, los participantes en un estudio del Banco Mundial hicieron notar
que no siempre la discapacidad tiene que ir asociada a la pobreza. Por ejemplo en un
ejercicio de clasificacion de la riqueza en Sierra Leona, se mostré que las personas
del entorno local consideraban que si las personas con discapacidad se vefan provistas
de las redes de apoyo adecuadas, y tenfan un trabajo con el que subsistir, su discapa-
cidad no tenia porque conducirles a la pobreza (BROCK, K. 1999).

En esta linea, una investigacién en Chuadanga (Bangladesh) comparaba los nive-
les de pobreza basdndose en tres indicadores: si los adultos o nifios sufrian hambruna
por una falta de recursos, si la familia estaba desalojada o sin hogar durante algunos
periodos de tiempo, o si no les habia sido posible pagar sus deudas. En casi todos los
casos, los tres indicadores resultaban positivos para las familias en las que uno de sus
miembros tenfa una discapacidad (CHODWHURY, 2005).

De tal manera que, la pobreza, es consecuencia de miltiples factores, relaciona-
dos entre si que inciden en la experiencia de la gente. Desde este enfoque, cualquier
necesidad humana fundamental que no es adecuadamente satisfecha revela pobreza.
Se puede hablar entonces de pobreza de subsistencia, debida a alimentacién y abrigo
insuficientes; pobreza de proteccion debida a sistemas de salud insuficientes; pobreza
de afecto debida al autoritarismo, la opresion, la violencia, las relaciones de explo-

# Narayan, D. y Petesch, P. (2002): Voices of the Poor: From Many Lands. World Bank. (P.120).
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tacion al hombre y al medio natural, y pobreza de entendimiento debida a la impo-
sicién de valores extrafios a culturas locales y regionales, emigracion forzada, exilio
politico.

La pobreza limita las libertades humanas y priva a las personas de su dignidad y
en tal sentido estd asociada a los derechos humanos. Leer la pobreza desde los derechos
humanos la redimensiona, porque los derechos humanos aumentan la capacidad para
salir de la pobreza. El derecho a los alimentos, a la educacién, alalibertad de expresion,
a la participacion, al empleo, a la cultura, el deporte y el ocio expanden directamente
la libertad humana y el desarrollo.

3.6. Teorias sobre pobreza y desarrollo
3.6.1. Teoria del crecimiento econémico y el efecto goteo

La pobreza y el desarrollo han sido definidos y medidos de maneras muy diversas.
Hasta los afios 90, los enfoques dominantes se han caracterizado por conceptualizar
la pobreza y el desarrollo en términos de PIB per cdpita; seguridad alimentaria en tér-
minos de disponibilidad de alimentos; y pobreza en términos de falta de ingresos. Se
considera que una persona es pobre si sus ingresos o su consumo estan por debajo de
un minimo estipulado. Se destaca la eficiencia econdmica y no se concede sitio a las
libertades fundamentales ni a los derechos humanos.

Uno de los conceptos que mds se ha utilizado para medir el bienestar ha sido
el de Producto Interior Bruto (PIB) (el valor de la produccién anual de un pais).
Una de las limitaciones de este indicador es que intenta medir el bienestar a través
de los ingresos Unicamente, sin evaluar el uso efectivo que se hace de éstos ni su
reparto.

Durante muchos afios, se ha visto el aumento del PIB, el aumento de la renta, la
industrializacion, los avances tecnoldgicos o la modernizacion social, como factores
principales de crecimiento econémico y de desarrollo. Sin embargo, muchos estudios
actuales demuestran que éstos indicadores, por si solos, no son vélidos para estimar
el nivel de bienestar y calidad de vida de los paises, o su nivel de desarrollo. Existen
otros muchos factores que han de ser tenidos en cuenta al realizar la estimacién de
estos conceptos, y que suponen una gran aportacion en el aumento del nivel de vida
de las personas. El problema basico de este enfoque fue sefialado con mucha claridad
hace 2.300 afios por Aristdteles, en su libro Etica Nicomaquea (Etica a Nicodmano).
Aristételes puntualizé: «La rigueza no es, evidentemente, el bien que estamos bus-
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cando, pues es meramente un iitil, y la naturaleza de su utilidad reside en su capacidad
para conseguir algo mds»*.

La riqueza no es algo que valoremos en si mismo. Una persona con una discapa-
cidad severa no tiene porqué ser considerada aventajada con respecto a otra persona
sin discapacidad, atin teniendo un nivel mds alto de ingresos o riquezas que la persona
sin discapacidad (SEN, 2004). Debemos examinar la capacidad global que tiene cual-
quier persona para llevar el tipo de vida que ha elegido vivir, y esto requiere que se
preste atencion a sus caracteristicas personales (incluyendo sus discapacidades, si las
hay), asi como a sus ingresos y a otros recursos, ya que, todos ellos, pueden influir en
sus capacidades reales. Los ingresos y la riqueza son recursos que buscamos «para
conseguir algo mds» como planted Aristételes.

Sin embargo, las teorfas sobre crecimiento econdmico sostienen que, si éste se
mantiene, eventualmente «goteard» a todos los miembros de la sociedad incremen-
tando los ingresos, la inversién y las oportunidades de empleo.*”’ Los resultados de las
investigaciones para verificar que el crecimiento conduce a la reduccién de la pobreza
indican que no es asi. El Banco Mundial en su Informe de Desarrollo Mundial
2000/2001 , muestra cémo una fuerte desigualdad inicial disminuye los efectos del cre-
cimiento econdmico sobre la pobreza. Ante una poblacién desfavorecida por las ba-
rreras existentes, como en el caso de las personas con discapacidad, resulta impres-
cindible la elaboracién de politicas de accidn positiva para lograr reducir las
diferencias existentes que proceden de una situacion de partida desigual, de forma que
todas las personas tengan las mismas oportunidades.

Otros autores, como Stiglitz (1974), también han criticado el efecto «goteo» del
crecimiento econémico haciendo hincapié en la existencia de informacién asimétrica
e imperfecta en el mercado. Las personas pobres y en concreto las personas con dis-
capacidad carecen de informacion suficiente para elegir aquellas opciones que maxi-
mizarfan sus beneficios, entre otras cosas porque ésta no es accesible para muchas
personas con discapacidad.

Por otra parte, instituciones como el Banco Mundial miden la pobreza en términos
de ingresos econdmicos y establecen un umbral de pobreza, con distintos niveles de
ingresos, que determina cuando la persona es pobre. La ventaja de utilizar el ingreso

“ Aristételes, Nicomachean Ethics. Traducido por D. Ross (Oxford: Oxford University Press, re-
vised edition, 1980), libro I, seccién 5, pagina 7.

* Los autores que apoyan este enfoque son muy numerosos y van desde Smith (1976) a Lewis
(1954) y el Banco Mundial (1990).
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per cdpita o el umbral de la pobreza como indicadores de ésta, es que son aspectos
facilmente medibles y comparables, y permiten hacer un seguimiento general del pro-
ceso. Sin embargo, la desventaja es que s6lo miden una dimensién de la pobreza y no
registran su interaccién con otras variables importantes como se ha dicho anterior-
mente. A pesar de ello, diversos estudios se han centrado en delimitar la proporcién
relativa de personas con discapacidad que viven por debajo del umbral de la pobreza
definido, utilizando datos tanto locales como nacionales. Los resultados indican que
los hogares en los que habita una persona con discapacidad tienen un riesgo mucho
mayor de estar por debajo de éste, y que la discapacidad aumenta el riesgo de ser pobre
(ZAIDI y BURCHARD, 2003), (MOHAPATRA, 2004), (CHOWDHURY, 2005),
(HOOGEVEEN, 2005), (GOODING, 2006).

Otra critica al célculo de la pobreza a través del PNB per cdpita es que, la mayor
parte de las veces, se basa en encuestas realizadas a los hogares, y no detectan las desi-
gualdades producidas en su interior y la forma en que los ingresos son distribuidos entre
los miembros, que depende de una serie de variables como las mencionadas en el parrafo
anterior (SEN, 1988), (TORTOSA, 2001), (CHOWDHURY, 2005). Sin embargo, la
desigualdad importa porque se trata de un asunto fundamental para el desarrollo humano.
Las desigualdades extremas de oportunidades y posibilidades de vida inciden de manera
muy directa en lo que una persona estd en condiciones de ser y de hacer, es decir, en las
capacidades del ser humano. Por ejemplo, los nifios que enfrentan mayor riesgo de morir
por nacer con una discapacidad en un hogar de bajos ingresos o por ser de sexo femenino
y con discapacidad, tendrdn claramente menos oportunidades de hacer realidad su poten-
cial. Pero también existen poderosas razones instrumentales por las cuales debemos
preocuparnos de la desigualdad: las profundas disparidades fundadas en la riqueza, la
geografia, la existencia de discapacidad, el género y el origen étnico son perniciosas tanto
para el crecimiento como para la democracia y la cohesién social. (PNUD, 2005).

La economia neocldsica se sustenta en el supuesto de la igualdad de oportunidades
entre todos los actores (que no se produce) y excluye la influencia de factores ajenos
a la economia, como puede ser la desigualdad en la ostentacion del poder, como pa-
lanca para la multiplicacién del bienestar.

Lareciente discusidn sobre la vigencia o el fracaso de «la gran teorfa del desarrollo,
parte de la constatacién indiscutible, de la evidencia de un panorama desolador: des-
moronamiento del Estado, pérdida de competitividad, violencia, miseria y desigualdad
crecientes, asi como ausencia de mercados transparentes y eficientes (ONU, 2005).

Los polos entre el mundo industrializado y el subdesarrollado, asi como entre los
grupos minoritarios de personas cada vez mds acomodadas y las grandes masas des-
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poseidas en los paises subdesarrollados, se distancian cada vez més. Esto se refleja en
el aumento de la pobreza y la exclusidn, asi como en los magros resultados obtenidos
por la mayoria de los paises subdesarrollados o empobrecidos en su empefio por su-
perar su situacion de retraso tecnoldgico, y la tendencia hacia un creciente empeora-
miento de su situacién (TORTOSA 2001).

La exclusién se puede considerar el cuarto mecanismo de desigualdad®®. La
exclusion define un «dentro» y un «fuera» de la sociedad, sustituyendo la imagen
de la linea continua o de los polos enfrentados, por la imagen de sucesivos circulos
concéntricos de los que, en su extremo quedan apartados segmentos de la sociedad.
También entran aqui los casos de discriminacidn por variados criterios de diferen-
cia desde el sexual, hasta el racial, el credo o la existencia de una discapacidad,
entre otros. Criterios que vienen expresamente prohibidos en muchas constitucio-
nes pero que no por ello se dejan de poner en practica. Las diferencias pueden ser
irrelevantes desde el punto de vista de la sociedad concreta, otras, en cambio, son
importantes a la hora de adjudicar recursos. El hecho es, que los diferentes pueden
colaborar o pueden competir por un bien deseado y suficientemente escaso como
para generar un conflicto. Esa competicién puede llevarles a distanciarse entre si
(en salud, renta, estilo de vida, y en capital simbdlico, entre otros) y, en algunos
campos, a jerarquizarse. La desigualdad socialmente relevante es, pues, por lo ge-
neral, resultado del conflicto por bienes escasos o por avaricia. Si el conflicto se
estabiliza y siempre es una de las partes la que gana, se convierte en violencia es-
tructural (THERBORN, 2006).

A este respecto, la globalizacién ha venido acompafada por la desigualdad tanto den-
tro de un mismo pafs como entre los distintos paises. Esta ha tenido consecuencias ne-
gativas en muchas dreas incluyendo la desigualdad existente entre las personas indigenas,

* Therborn indica cuatro formas bésicas en las que se puede observar la desigualdad (THER-
BORN, 2006):.

1. Ladistancia entre elementos, que define un «mds» o un «menos». Los ejemplos incluyen las
estadisticas sobre esperanza de vida, proporcién de renta entre el 10 por ciento mds rico y el 10 por
ciento mds pobre o el nivel de estudios. Esta distancia puede ser aumentada o disminuida por los po-
deres ptiblicos mediante politicas ptblicas.

2. La jerarquizacion de las distintas unidades, definiendo un «arriba» y un «abajo». Bajo este
capitulo entra la desigualdad de géneros y lo que en la sociologia estadounidense se llamaron «clases
sociales» y que es preferible llamar estratos sociales, es decir, el resultado de ordenar a los miembros
de una sociedad en un continuo de poder/privilegio/prestigio realizado ad hoc por los investigadores.

3. La explotacion es una relacion entre actores, clases sociales pero también paises. En esta re-
lacion la desigualdad lo es desde el punto de vista de qué gana cada cual a costa del otro y qué me-
canismos utiliza para mantenerse en tal estado.

4. Por ultimo la exclusion.
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las personas con discapacidad, las personas mayores y los jévenes que suelen estar ex-
cluidos de los procesos de toma de decisiones que afectan su bienestar (ONU, 2005).

Las teorias que han considerado la falta de desarrollo econémico como la principal
causa de pobreza, han omitido cuestiones esenciales sobre la situacion de las personas
con discapacidad. Debido a que el efecto «goteo» depende supuestamente del mercado,
y las personas con discapacidad se ven con frecuencia excluidas de éste o participan
desde una posicién desfavorable, resulta poco probable que se beneficien del creci-
miento econdémico general.

La discriminacién de las personas con discapacidad constituye otro factor no eco-
némico que explica la ausencia de beneficios monetarios para las mismas. Las acti-
tudes y creencias del empresariado, la calificacion de las personas con discapacidad
como incapaces, la falta de accesibilidad, etc., contribuyen a su exclusion sociolaboral.
De hecho, la tasa de desempleo de las personas con discapacidad en paises industria-
lizados es de dos a tres veces mds alta que la de las personas sin discapacidad
(O’REILLY, 2007).

Adicionalmente la «invisibilidad» de las personas con discapacidad, y mds espe-
cialmente de las mujeres, en las estadisticas oficiales dificulta el proceso de determi-
nacién de los efectos del desarrollo econdmico en estas personas e impide su adecuada
inclusién en la elaboracion de politicas de desarrollo. En algunos paises pobres, mu-
chos nifios y nifias con discapacidad no son registrados al nacer o no se les proporciona
un nombre y, por tanto, apenas hay datos sobre la existencia de hombres y mujeres
con discapacidad. En otros casos, como en los paises europeos, entre ellos Espafia,
por ejemplo, donde se elaboran encuestas sobre las condiciones de vida de la poblacion
general, la discapacidad no estd incluida en ella como un tema concreto a considerar,
siendo este el caso del Panel de Hogares de la Union Europea (PHOGUE) o de la
Encuesta sobre Condiciones de Vida® de Espafia. Todo esto indica que el crecimiento

* El cuestionario utilizado en esta encuesta no hace referencia directa a la discapacidad, si bien,
si realiza las siguientes preguntas:.

25. sCudl de las siguientes es la principal razon por la que ha estado trabajando menos de 30
horas a la semana.

c. Por enfermedad o discapacidad propia.

B.5 Situacion de la Actividad en 2008 y 2009.

d. Incapacitado permanente para trabajar.

Con las dos preguntas arriba detalladas no se obtiene informacién sobre aquellas personas con
discapacidad que nunca han trabajado, caso muy habitual, sobretodo entre las mujeres con discapa-
cidad. Tampoco ofrece informacién sobre las familias que tienen hijos con discapacidad o que sean
cuidadores de personas con discapacidad, caso también m4s habitual entre las mujeres. El cuestionario
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econdémico y la confianza en el efecto del «goteo» no son estrategias adecuadas para
combatir la pobreza de las personas con discapacidad.

A continuacion, en el Cuadro 3.4. se exponen de manera contrastada los objetivos,
principios y estrategias de desarrollo, tal y como son concebidas por el paradigma del
neoliberalismo y por otros paradigmas que surgieron a continuacién como es el del
concepto del desarrollo humano.

Cuadro 3.4. Comparativa de estrategias y objetivos de desarrollo

Neo-liberalismo Desarrollo Humano

Objetivo: Maximizacion del bienestar Objetivo: Expansion de las oportunidades

econdmico y capacidades humanas

Centrado en los mercados Centrado en las personas

Principios: la eficiencia econdmica Principios: la equidad y la justicia

Enfasis: los medios Enfasis: los fines

Crecimiento econémico Reduccioén de la pobreza

Definicién de la pobreza: poblacién bajo el Definicién de la pobreza: poblacién con unas

umbral de la pobreza privaciones multidimensionales

Indicadores clave: el Producto Interior Bruto Indicadores clave: el Indice de Desarrollo

y el porcentaje de poblacién por debajo del Humano (IDH), el Indice de Pobreza (IDP),

umbral de la pobreza Medida de Empoderamiento de Género
(MEG), Indice de Pobreza Humana (IPH)

Fuente: Traduccién de Fukuda-Parr y Shiva Kumar (2003): «Human Development and Neoliberalism:
Paradigms compared.» Readings in Human Development. Oxford University Press. (P.108). PNUD. India.

hace referencia a posibles prestaciones econdmicas recibidas en el afio anterior por el cuidado de una
persona dependiente.

También se realizan las siguientes dos preguntas sobre el estado de salud y limitaciones derivadas.
Sin embargo la forma en que estas preguntas han sido realizadas, por una parte siguen un enfoque
médico, y, por otra, no proporcionan informacion suficiente para detectar la existencia de una disca-
pacidad puesto que no se debe confundir la discapacidad con la enfermedad.

77 ¢Tiene alguna enfermedad o problema de salud cronicos? Con cronico me refiero a enfer-
medades o problemas de salud que hayan durado o se espera que duren al menos 6 meses.

78. Durante al menos los iiltimos seis meses, jen qué medida se ha visto limitado debido a un
problema de salud para realizar las actividades que la gente habitualmente hace?
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El Cuadro 3.4., ilustra sobre como las estrategias, principios y objetivos de desa-
rrollo de estos dos paradigmas son conceptualmente muy diferentes y, por tanto, no
es de extrafiar que la aplicacion de uno u otro en la elaboracién de politicas brinde re-
sultados muy distintos.

3.6.2. Teoria de las necesidades bdsicas

Durante los afios setenta, hubo consenso sobre el hecho de que, el crecimiento
econdmico, no era condicion suficiente para la eliminacién de la pobreza, sino que,
era ademads, necesario trabajar para este fin. Los economistas distinguieron entre una
estrategia indirecta, que consistia en esperar los resultados del efecto goteo, y otra di-
recta que implicaba la satisfaccion de las necesidades basicas para combatir la pobreza.
En la Conferencia sobre Empleo Mundial, 1976, se definieron las necesidades bdsicas
de acuerdo a la presencia de dos elementos:

«Primero, incluyen determinados requerimientos minimos para una familia
para el consumo privado: comida adecuada, vivienda, ropa, lo mismo que
ciertos utensilios del hogar y muebles. Segundo, incluyen servicios esen-
ciales provistos por y para la comunidad en su mds amplia escala, tales
como agua potable, sanidad, transporte publico y facilidades de salud y
educacion.»”

Sin embargo, la principal critica al paradigma de las necesidades bdsicas es que
corre el riesgo de permanecer exclusivamente a nivel de bienestar para culminar en
programas de caridad y proyectos aislados dirigidos a mitigar la pobreza en lugar
de atacar sus causas estructurales. Bajo esta teoria de las necesidades bdsicas, las
personas con discapacidad son calificadas como beneficiarios pasivos de los servi-
cios proporcionados para satisfacer sus principales necesidades. La expansion del
conocimiento y la salud de las personas tiene lugar con el tinico propésito de mejorar
la economia (FUKUDA-PARR y SHIVA KUMAR, 2003). Bajo esta filosofia se pro-
mueven programas de salud y rehabilitacion para las personas con discapacidad,
pero sin una perspectiva real de inclusion de éstas en la poblacién general. Las per-
sonas con discapacidad son vistas como objetos pasivos receptores de servicios so-
ciales, pero no como sujetos de cambio y de aporte al valor de la economia a través
del trabajo.

% OIT (1976): Declaration of Principles and Programme of Action for a Basic Needs Strategy
for Development. OIT. Ginebra.
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Adicionalmente, la perspectiva basada en la satisfaccién de las necesidades basi-
cas identifica los sintomas pero no las causas estructurales de la pobreza. Existen dis-
tintas razones que explican la insatisfaccién de las necesidades bdsicas de diferentes
grupos de una sociedad. Por ejemplo, en relacion a la educacidn; la necesidad basica
de educacién primaria para un nifio ciego puede no ser cubierta por distintos motivos:
que los padres no lo consideren necesario o capaz, que la escuela no cuente con el
material accesible especifico que él necesita, o simplemente que ésta se encuentre a
mucha distancia. La identificacién de por qué una necesidad no es resuelta, se presenta
fundamental para explicar la pobreza en general y la de las personas con discapacidad
en particular, sin embargo, esta cuestion ha recibido escasa atencion por parte de la
Teoria de las Necesidades Basicas.

Hay dos puntos de vista sobre las necesidades bdsicas: uno objetivo, que define
las necesidades humanas como cuantificables, medibles y comparables internacional-
mente —en esta idea se basé el Indice de Desarrollo Humano que surgi6 a principios
de los afios noventa (PNUD, 1990)—; y otro subjetivo, que relaciona las necesidades
humanas con un contexto histdrico, social o cultural especifico, y que, por tanto, hace
que resulte dificil de comparar y medir (MAX-NEEEF, 1986).

En términos generales, el proceso de desarrollo consiste en mejorar las condiciones
de vida de la poblacién. Estas condiciones dependen de una gran cantidad de factores.
Hay un conjunto de necesidades bdsicas cuya satisfaccién es fundamental para que se
garantice la subsistencia: la alimentacion, el vestido, la salud, y la vivienda, entre otros;
pero hay otro conjunto de necesidades que surgen con el propio desarrollo: la educacion,
el ocio, el acceso a la cultura, y otras, todas ellas imprescindibles para un buen funcio-
namiento social. En cada momento, el nivel de «necesidades bédsicas», depende del nivel
de desarrollo alcanzado y de los «usos y costumbres» de cada sociedad.

En la determinacion del concepto de «bienestar», hay un elemento histérico y otro
cultural muy importantes. Mientras que el primero permite la comparacién de las ne-
cesidades de las personas con discapacidad dentro de un pais, por ejemplo, las tasas
de analfabetismo o el nivel de empleo, el segundo, se centra en el vinculo entre desa-
rrollo y cultura. La pobreza se define de distintas formas dependiendo de qué necesi-
dades son prioritarias en las diferentes culturas. En algunos paises, la pobreza de las
personas con discapacidad se mide por su acceso al agua o a la alimentacién. En otros,
se tiene en cuenta el niimero de personas con discapacidad que han obtenido un empleo,
o tienen acceso al ocio y a la cultura.

El principal problema al utilizar la teoria de las necesidades bdsicas para ex-
plicar la pobreza de las personas con discapacidad es que generalmente utiliza una
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perspectiva universal sobre lo que son las necesidades humanas, y una respuesta
propia de los gobiernos y de los donantes sobre como deben ser satisfechas. De
esta forma, impide que las personas con discapacidad identifiquen sus propias
prioridades de desarrollo, y desestima medidas especificas adecuadas a las nece-
sidades diferentes de las personas con discapacidad, recurriendo a medidas uni-
formes. Un ejemplo de medida especifica es la existencia de un servicio de intér-
pretes de lengua de signos en el caso de una persona sorda o de un sistema de
apoyo a la toma de decisiones en el caso de una persona con discapacidad inte-
lectual en el mecanismo de acceso a la justicia. A este respecto, cuando en una so-
ciedad no se proporcionan estos servicios especializados a una persona sorda usua-
ria de lengua de signos o a una persona con discapacidad intelectual, éstas se verdn
privadas del acceso a la justicia en igualdad de condiciones que los demds al verse
insatisfechas estas necesidades.

3.6.3. Teoria del desarrollo humano

Siguiendo la perspectiva de las necesidades bdsicas, y teniendo en cuenta el de-
terioro de la situacién econdmica y social de la poblacién pobre en muchos paises en
desarrollo en los afios ochenta, UNICEF lanzé la influyente propuesta de Ajuste con
Rostro Humano, proponiendo un modelo de ajuste compatible con el crecimiento y la
equidad (PNUD, 1987), basado en la idea de que los pobres debian ser protegidos de
los efectos negativos de los Programas de Ajuste Estructural (PAE) puestos en marcha
en los paises mds pobres para poner fin a la caida de la produccién y de la renta, a los
desequilibrios macroecondémicos, al asfixiante endeudamiento externo, la inestabili-
dad politica y social, y el empobrecimiento de las clases medias y de los sectores po-
pulares. Las politicas propuestas, consistian en proteger el gasto publico para los
servicios sociales, como la educacidn y la salud, de los recortes generales en los pre-
supuestos ptblicos.

El Programa de Naciones Unidas para el Desarrollo (PNUD) fue més alld y
puso en préctica la teorfa del Desarrollo Humano que afirma que éste implica per-
mitir a las personas que tengan una vida que valoren y puedan aprovechar todo su
potencial humano. En 1990, Mahbub ul Haq en el Primer Informe de Desarrollo
Humano escribi6:

«El primer objetivo del desarrollo humano es el de crear un entorno de po-
sibilidades en el que las personas puedan tener una vida larga, saludable
y creativa. Las personas son la riqueza de las naciones, aunque en la ma-
yoria de los casos esto se olvida y tendemos a igualar la riqueza economica
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con el bienestar humano. Estos dos conceptos, sin embargo, no son equi-
parables, como lo demuestra el reciente crecimiento economico que ha te-
nido lugar y que sin embargo ha ido acompaniado de desigualdad social,
pobreza y falta de fortalecimiento politico.»"'

Esta teoria, sostiene que las politicas no se pueden centrar tinicamente en la ge-
neracién de ingresos. Tampoco el crecimiento de ingresos per cdpita puede ser el cri-
terio dominante para juzgar el estado de la sociedad. Aunque la expansién de los in-
gresos es importante, lo es, solamente, como medio y no como fin en si{ mismo. Sin
embargo, cuando el objetivo del desarrollo es centrarse en las vidas humanas, se ar-
ticulan politicas muy diferentes que tienen su raiz en el avance de su bienestar. El de-
sarrollo humano estd motivado por una preocupacién por la libertad, el bienestar y la
dignidad de los individuos.

El PNUD perfeccion6 éste concepto en sus sucesivos informes de desarrollo hu-
mano a partir de los afios noventa, que incluyen indicadores sociales para intentar cap-
tar la dimension no econdémica de la pobreza. Bajo este nuevo enfoque se elaboré el
Indice de Desarrollo Humano (IDH), como herramienta critica a las comparaciones
que se hacian sobre el nivel de desarrollo—o bienestar—entre paises, basadas en el
valor del PIB. Para éste, el valor del producto generado en un pais cualquiera, no es,
necesariamente, un buen indicador del nivel de desarrollo alcanzado. Si se reconoce
que el fin dltimo del desarrollo es mejorar el bienestar de las personas, es necesario
disefiar un indicador que permita observarlo de manera mas directa. Lo importante,
segln esta perspectiva, no es medir el tamafio de la produccion, sino el uso que se
hace de ella, es decir, la manera en que ésta se traduce en desarrollo humano. El prin-
cipal logro de este Indice es que elevé la importancia de las dimensiones sociales del
desarrollo al nivel politico.

Sin embargo, la amplitud y capacidad de este enfoque contrastan con la constriccion
y especificidad del Indice de Desarrollo Humano. Medir el bienestar no es tarea facil.
Es un concepto con multiples dimensiones relacionadas con el cardcter de las necesi-
dades humanas, y que varia segiin el tiempo y el contexto. Este ha sido determinado
histéricamente por el grado de desarrollo de la capacidad productiva de las sociedades,
y por la manera en la que se distribuyen y consumen los bienes o servicios producidos.
Es necesario contar con indicadores adecuados que permitan evaluar los avances y re-

> Programa de las Naciones Unidas para el Desarrollo (PNUD) (2006): Informe sobre Desarrollo
Humano. Mds alld de la Escasez: Poder, Pobreza 'y la Crisis Mundial del Agua. Nueva York (EE.UU).
(P. 263).
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trocesos del proceso de desarrollo y el impacto de las politicas econdmicas y sociales
sobre las condiciones de vida de la poblacién. E1 PNUD propone tres indicadores de
bienestar: i) la longevidad, medida por la esperanza de vida al nacer, que intenta captar
la capacidad de las personas para tener una vida sana; ii) la escolaridad, medida como
una variable compuesta que incluye la tasa de alfabetizacién de los adultos y las tasas
brutas de inscripcion en la educacion primaria y secundaria, que se propone medir la
capacidad de las personas para conocer y entender su entorno; iii) la tercera dimension
del desarrollo es «el nivel general de vida alcanzado», medido a través del valor real
del producto interno bruto per cdpita, como una variable sustitutiva que intenta captar
todas las otras dimensiones del desarrollo humano (PNUD, 2000a).

Una de las limitaciones obvias del IDH desde el punto de vista de la perspectiva
general del desarrollo humano, es que el nivel de bienestar y de libertad que disfruta-
mos son muy diversos a nivel interno, y dependen de una gran variedad de factores
(politicos, econémicos, sociales, legales, epidemiolédgicos, y otros). Todos estos fac-
tores aunque son tinicos, estdn interrelacionados. El IDH realiza una seleccion heroica
y se centra en algunas de estas caracteristicas pero descarta totalmente otras. Esto con-
duce a una pérdida de sensibilidad de la informacién que se produce al traducir una
realidad compleja a un nimero (FUKUDA-PARR y SHIVA KUMAR, 2003).

El segundo problema que se debe resolver es el de la agregacion. Es decir, una
vez que se ha decidido cuales son los indicadores que se van a utilizar para cuantificar
el bienestar, hay que encontrar una manera de integrarlos en un solo indice que permita
representar, de manera sintética la evolucion de las condiciones de vida de la poblacion
y hacer comparaciones regionales o por grupos de poblaciéon (FUKUDA-PARR y
SHIVA KUMAR, 2003).

Ante la necesidad de entender la situacion de los pobres y de los diferentes grupos
en la sociedad, se han elaborado una serie de indicadores relacionados como el Indice
de Pobreza Humana, que ha sido adaptado para medir tanto la pobreza de los paises
pobres como de los mds industrializados. Para los paises pobres, el indice posee tres
dimensiones principales: la longevidad, calculada por el porcentaje de la poblacién
que no vive mds de 40 afios; la tasa de analfabetismo adulto; y la calidad de vida, me-
dida a su vez por tres indicadores —el porcentaje de la poblacion sin acceso al agua
potable, el acceso a los servicios de salud y el porcentaje de nifios de menos de cinco
afios con falta de peso.

Para captar las dimensiones multiples de la pobreza en un indicador compuesto,

se cred un Indice especifico para paises industrializados, centrdndose en las mismas
dimensiones pero mds ajustadas a la realidad social y econdmica de estos paises. Se
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aflade asi el concepto de exclusion social, calculado segiin uno de sus aspectos mas
criticos como es el porcentaje de desempleo de larga duracién’®. Existen ademads in-
dicadores para medir la situacién de las mujeres. Estos son la Medida de Empodera-
miento de Género y el Indice de Desarrollo relacionado con el Género, que coincide
con el Indice de Desarrollo Humano, con la diferencia de que desagrega la situacién
de los hombres y mujeres.

Sin embargo, hasta ahora no existe un indice que comprenda las diferencias entre
las distintas poblaciones o las caracteristicas especificas de los grupos mds desfavo-
recidos como en el caso de la discapacidad. Este olvido, a su vez, ha sesgado las po-
liticas concretas hacia la inactividad, y ha contribuido incluso a suprimir el sentimiento
de fracaso en el desarrollo de politicas al no tomar una actitud responsable ante la
obligacién humana, civil y social hacia las personas con discapacidad (SEN, 2004).
De esta manera, estos indices ocultan la exclusion econémica y social de las personas
con discapacidad, y en la medida en que las poblaciones mds desfavorecidas no son
tenidas en cuenta, suponen un freno al progreso y al desarrollo.

El criterio esencial para medir el progreso es la calidad de vida, y ésta no sélo se
puede valorar en funcién de los ingresos de una persona, sino de las oportunidades
reales con las que cuenta para emplearlos en su desarrollo dentro del contexto en el
que se encuentra. Los ingresos y las posibilidades que le brinda el entorno deben ser
suficientes para poder acceder a la educacién, gozar de buena salud, y poder participar
de una vida politica y en sociedad sin estar excluidos en ningin sentido. La persona
es ante todo un ser social y politico y como tal debe tener un sentimiento de pertenencia
al entorno y a la sociedad si quiere alcanzar el desarrollo (SEN, 2000a).

Aunque la renta puede parecer una buena representacion de la calidad de vida,
hay dos problemas principales a tener en cuenta. Primero, la renta no estd correlacio-
nada con el acceso a los bienes ptiblicos. Segundo, la forma en que los individuos pue-
den convertir su renta en un determinado nivel de vida varfa. El mismo nivel de in-
gresos puede representar distintos niveles de vida para personas diferentes segin sus
circunstancias particulares.

En este sentido, son ampliamente reconocidas las variaciones en las necesidades
que surgen del tamafo del hogar y su composicion, siendo una préctica comun la apli-
cacion de escalas de equivalencia para la comparacion de las rentas. Sin embargo,
existen también otras causas de variacién en la relacién existente entre la capacidad

52 Fukuda-Parr y Shiva Kumar (2003): Readings in Human Development. Oxford University
Press. PNUD. India. (P. 45).
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de pago y el nivel de vida. Una de estas causas es la discapacidad. En este ultimo caso,
cuando en la renta no se hacen los ajustes pertinentes, se subestima el problema que
tienen las personas con discapacidad por tener ingresos bajos o por soportar unos costes
extraordinarios adicionales que reducen su acceso a los bienes y servicios disponibles
para toda la poblacién general (MALO y DAVILA, 2006).

En términos generales, una escala de equivalencia es una combinacién de coefi-
cientes asociada a los diferentes tipos de hogares que permite ajustar las rentas obte-
nidas por los mismos y realizar comparaciones sobre una base homogénea. La apli-
cacién de escalas de equivalencia persigue introducir un ajuste que proporcione
informacién comparable (en términos de renta por adulto equivalente, o renta equiva-
lente) sobre la utilidad, el nivel de vida o el grado de bienestar que un hogar obtiene
por su renta.

Amartya Sen apunta que hay grandes diferencias en las necesidades de los indi-
viduos y llama la atencién sobre cinco categorias amplias en torno a las diferencias
existentes en la conversion de la renta del hogar en bienestar social:

e las diferencias personales (el género o la discapacidad, entre otros),
¢ la diversidad medioambiental (el clima o la epidemiologia),
e el marco econdmico (la disponibilidad de bienes publicos),

e las normas sociales (la determinacion de las posesiones necesarias para ser so-
cialmente aceptado),

e la distribucién de la renta en el interior del hogar.

Sen dice que es preferible utilizar los resultados (nivel de vida) y las oportunidades
de conseguirlos antes de utilizar la renta. La privacion no se puede medir solo en tér-
minos de privacién econémica sino que es necesario medir el grado de adversidad.
(SEN, 2000a). A los hogares en los que vive una persona con discapacidad se les tendra
que aplicar una escala de equivalencia de forma que los ingresos se computen como
menores a los inicialmente establecidos.

La discapacidad y el género son factores clave para determinar cémo se reparten
los ingresos en el hogar y el gasto que desde el hogar se realiza en habilitacion, reha-
bilitacion y tratamientos médicos para la persona con discapacidad. Algunas fuentes
centradas en estudiar la discapacidad en paises pobres, muestran que el gasto de los
hombres con discapacidad es mucho mayor que el de las mujeres. Las mujeres con
discapacidad pasan desapercibidas y ellas mismas posponen cualquier tipo de inter-

86



LA DISCAPACIDAD Y LA POBREZA DESDE LAS PRINCIPALES TEORIAS...

vencién para la mejora de su bienestar (intervencién médica, programa de rehabilita-
cién, programa educativo, etc.) para invertir ese dinero en el bienestar de la familia.
En este sentido, las mujeres con discapacidad sin ingresos se encuentran las dltimas
dentro de la lista de prioridades del hogar, y sélo los hombres con discapacidad que
tienen un puesto de trabajo pueden llegar a recibir tratamientos que requieran opera-
ciones quirdrgicas (CHOWDHURY, 2005).

Por otra parte, el desarrollo debe concebirse como un proceso de expansion de las
libertades reales de las que disfrutan los individuos. Las libertades fundamentales,
como son, por ejemplo la libertad de participacion politica o la oportunidad de recibir
educacidn o asistencia sanitaria bdsica, forman parte constitutiva del desarrollo y ade-
mds también contribuyen muy eficazmente al progreso econémico. La imposibilidad
de participacion en el mercado de trabajo es también una forma de mantener a los in-
dividuos en la cautividad, de negarles la libertad y por tanto de frenar el desarrollo.

Existen, al menos, cinco tipos distintos de libertad: 1) las libertades politicas, 2)
los servicios econdmicos, 3) las oportunidades sociales, 4) las garantias de transpa-
rencia y 5) la seguridad protectora. Todos estos derechos y oportunidades contribuyen
a mejorar la capacidad general de una persona, y es importante estudiar la relacién
existente entre si para poder comprender mejor el papel de la libertad (SEN, 2000a).

La teoria de desarrollo basada en la libertad se apoya en el concepto de agente.
Con suficientes oportunidades sociales, las personas pueden disefiar su propio destino
y no tienen que concebirse como receptores pasivos de las prestaciones de distintos
programas de desarrollo, sino que pueden beneficiarse de su propia impaciencia crea-
tiva. Siendo ésta una forma mads efectiva de conseguir su desarrollo. Existen muchos
tipos de privacién de libertad, y las personas con discapacidad se ven sometidas a mu-
chas de éstas. En paises pobres sufren desnutricidn, falta de asistencia sanitaria, falta
de acceso al agua limpia, e incluso la propia discapacidad puede ser un resultado de
su pobreza. Pero, en los paises mds ricos, a menudo, se ven excluidos, en desigualdad
de condiciones, sin oportunidades para acceder a la educacién, a un empleo digno, y
en definitiva sus libertades y sus derechos se ven vulnerados, afectando al desarrollo
de sus capacidades y, por ende, al desarrollo econémico.

El aumento de la libertad mejora la capacidad de los individuos para ayudarse a
si mismos, y por lo tanto influir en el mundo, provocando cambios y aportando al de-
sarrollo. Este es un hecho que durante mucho tiempo se ha obviado en referencia a
las personas con discapacidad, y que aunque en este momento a nivel internacional,
y a nivel nacional en muchos paises, ya se reconoce a través de la legislacion y la fi-
losofia politica, todavia faltan las herramientas y recursos necesarios, para que esto

87



POBREZA, DISCAPACIDAD Y DERECHOS HUMANOS

sea una realidad y las personas con discapacidad puedan utilizar sus capacidades para
convertirse en agentes de desarrollo.

Hay que tener también en cuenta que la privacién de capacidades individuales
guarda una relacién estrecha con la falta de renta, y la exclusién del acceso a las opor-
tunidades reales, los derechos, y por lo tanto, la libertad. Esta relacion se produce en
un doble sentido. En primer lugar, una renta baja puede ser una causa importante de
analfabetismo y de falta de salud, y por otra parte, una mejora de la educacién y de
la salud contribuye a conseguir una renta mds alta.

En las personas con discapacidad se dan estos factores, que se retroalimentan, per-
cibiendo rentas bajas y encontrdndose en un segmento de la poblacién que tiene un
porcentaje muy alto de analfabetismo, si se compara con la poblacién sin discapacidad.
Ademais, también existen otros factores que influyen en sus capacidades, como son la
falta de oportunidades y el contexto en el que se encuentran.

3.64. Teoria del empoderamiento

La filosofia del empoderamiento tiene su origen en el enfoque de la educacioén
popular desarrollada a partir del trabajo en los afios 60 de Paulo Freire™. Aunque el
empoderamiento es aplicable a todos los grupos excluidos o marginados, su nacimiento
y su mayor desarrollo tedrico se ha dado en relacion a las mujeres. Su aplicacién a
éstas fue propuesta por primera vez a mediados de los 80 por DAWN (1985)*, una
red de grupos de mujeres e investigadoras del Sur y del Norte, para referirse al proceso
por el cual las mujeres acceden al control de los recursos (materiales y simbdlicos) y
refuerzan sus capacidades y protagonismo en todos los &mbitos. Desde su enfoque fe-
minista, el empoderamiento de las mujeres incluye tanto el cambio individual como
la accién colectiva, e implica la alteracién radical de los procesos y estructuras que
reproducen la posicién subordinada de las mujeres como género.

>3 Freire, especialmente en su obra La Pedagogia de los Oprimidos, apela a la discusién central
de su trabajo sobre como puede transformarse la conciencia. Sus fundamentos tedricos son impor-
tantes para entender la dinamica del aprendizaje transformador y liberador. Llama la atencién sobre
procesos mediante los cuales las personas excluidas se liberan de las estructuras que limitan su par-
ticipacion social, intelectual y politica. Este autor plantea un continuo que va desde la forma de con-
ciencia no reflexiva, en que la persona es objeto y se encuentra sin capacidad de seleccion, a la vision
de conciencia critica, en la cual se pasa a una persona sujeto que se encuentra con la realidad y participa
con capacidad de tomar decisiones y transformar (FREIRE, 1986).

** DAWN (Development Alternatives with Women for a New Era) (1985): Development, Crisis
and Alternative Visions: Third World Women Perspectives. Delhi.
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Cuadro 3.5. Ciclo de igualdad y empoderamiento de UNICEF

BIENESTAR MATERIAL

CONTROL

ACCESO

EMPODERAMIENTO

PARTICIPACION

CONCIENCIACION

Fuente: Elaboracion propia a partir de datos UNICEF. www.unicef.es 19-04-2010

Segtin la definicién® de empoderamiento planteada por UNICEF, éste es «una parte
importante del desarrollo, siendo el proceso en el que las personas toman control y ac-
cion para superar los obstdculos. Empoderamiento se refiere especialmente a la accion
colectiva por parte de los afectados para superar los obstdculos de una desigualdad es-
tructural, la cual les puso previamente en una posicion de desventaja.»>

% Para encontrar un conjunto de marcos conceptuales, modelos y listados de contraste, remitirse
a Mayoux, L. (2005): Gender Equity, Equality and Women’s Empowerment? Principles, Definitions
and Frameworks. Aga Khan Foundation. India. En ese trabajo se hace un recuento de los marcos
conceptuales de Longwe (1989, 1991), Marco de Proceso de Empoderamiento de Longwe, de Kabeer,
(2003), Marco de Dimensiones y Niveles, y, de Rowlands (1997), Marco de Relaciones de Poder,
(elaborado sobre la propuesta de Kabeer de 1994 y la de Nelson y Wright, en 1996). Igualmente se
presenta una serie de indices empleados en las microfinanzas, principalmente en Asia y Africa: Indice
de Empoderamiento de Schuler, Hashemi y Riley; Indice de Control de préstamos de Goetz y Sen-
Gupta; Marco de Empoderamiento de Chen (Chen, 1997); Modelo de Conflicto Co-operativo, de Os-
mani y, Matriz de Empoderamiento de Cashe, en la India. El documento puede ser visto también en:
http://www.genfinance.info/Documents/GenderConcepts.pdf.

% Ver sitio web de UNICEF. www.unicef.org (16.04.2010).
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En el cuadro 3.5. sobre el ciclo del empoderamiento, arriba detallado, se visualiza
el empoderamiento como una espiral en cuyo centro se encuentra el empoderamiento
mismo, siendo necesario para llegar a él pasar por un proceso que comienza con la
obtencion del bienestar material preciso, como la vivienda, los ingresos, los servicios
de sanidad, la educacion, la rehabilitacion y los dispositivos para la accesibilidad ne-
cesarios, entre otros. Continda con el acceso a la sociedad y la inclusién en la misma,
y el acceso a los recursos ptblicos y privados, que es imprescindible para la poblacién
de personas con discapacidad, a través del acceso a la educacidn, el crédito, la infor-
macidn y los ingresos. Se trata de obtener un bienestar econémico y servicios iguales
a los del resto de la poblacion.

El proceso sigue con la concienciacion, tanto a nivel personal como social sobre
las capacidades, derechos y objetivos de la persona, asi como de las consecuencias
de la existencia de actitudes discriminatorias por parte de la sociedad. Las personas
con discapacidad en muchas ocasiones no tienen conciencia de sus propias capaci-
dades y de sus derechos, y en situaciones en las que han sido marginados desde pe-
quefios, pueden considerar que estar en esta situacion es algo natural que merecen,
perdiendo el sentido de su dignidad humana y sintiéndose como un lastre para su fa-
milia o las personas que le rodean. Una vez, el entorno y la propia persona han ad-
quirido conciencia de su valor comienza la participacion. Las personas con discapa-
cidad tienen derecho a tomar iniciativas que reafirmen su influencia y promuevan la
concienciacion sobre sus derechos. Esto permite un mayor control de la distribucién
de recursos y beneficios que conduce finalmente al empoderamiento. Tras el empo-
deramiento, las personas con discapacidad pueden formar parte activa de la toma de
decisiones y del proceso legislativo, contribuyendo al desarrollo econdémico, politico
y social.

El concepto de «empoderamiento» dentro del movimiento de las mujeres surgi
durante la IV Conferencia Mundial de la Mujer de Naciones Unidas, celebrada en
Pekin en 1995, y estd reflejado en la Plataforma de Pekin constituida. E1 documento
explica que la plataforma para la accién es una agenda para el empoderamiento de las
mujeres. La misma apunta a eliminar todos los obstdculos para la participacion activa
de las mujeres en todas las esferas de la vida publica y privada, a través de una amplia
e igualitaria responsabilidad en la toma de decisiones econdémicas, culturales y poli-
ticas (ONU, 1995).

En lo que se refiere al empoderamiento de las personas con discapacidad, éste se
ha convertido en uno de los objetivos de Naciones Unidas, asi en el Dia Internacional
de las Personas con Discapacidad, el 3 de diciembre de 2009, el lema de celebracion
fue: «Por unos Objetivos de Desarrollo del Milenio inclusivos: empoderamiento de
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las personas con discapacidad y sus comunidades en todo el mundo.» La importancia
del empoderamiento de las personas con discapacidad como parte del avance en el
desarrollo ha sido reconocida por el Secretario General de Naciones Unidas:

La experiencia demuestra que cuando se faculta a las personas con dis-
capacidad para participar en el proceso de desarrollo y para dirigirlo, la
comunidad entera se vuelve receptiva. La participacion de las personas
con discapacidad crea oportunidades para toda la ciudadania, tenga o no
una discapacidad. El mensaje para los Objetivos de Desarrollo del Milenio
(ODM) es claro: centrar nuestra labor en las personas con discapacidad
y en sus comunidades es una forma segura de impulsar el programa de
desarrollo.”

Desde el enfoque de los derechos humanos el desarrollo de las personas con dis-
capacidad implica la auto-representacién. Esta es la mejor forma de promover los de-
rechos de las personas con discapacidad. El crecimiento de un movimiento de la dis-
capacidad democratico y representativo es una forma de garantizar que las respuestas
del gobierno sean adecuadas para cubrir las necesidades y responder a los derechos
de las personas con discapacidad. Hay que asegurarse de que los grupos a los que van
dirigidos las politicas estan implicados en la planificacién, implementaciéon y moni-
torizacién de todo el trabajo de desarrollo, asi como tomar medidas para eliminar ba-
rreras para la participacién y combatir el comportamiento, las practicas, politicas, ac-
titudes y ambientes discriminatorios (DIFD, 2000).

La participacién incrementada y equitativa en la economia y en la toma de de-
cisiones a nivel nacional llevaria al empoderamiento de las personas con discapa-
cidad y alareduccién de la pobreza al permitirles acceder a los recursos, aprovechar
las oportunidades existentes y presionar a favor de nuevos mecanismos y recursos
para desarrollar su participacién en la sociedad y su forma de vida. Asi lo identifican
las personas con discapacidad que consideran que s6lo mediante su autodetermi-
nacién y empoderamiento se puede aportar al desarrollo nacional, asi lo expresa,
Malinga®®:

" Discurso Ban Ki Moon, Secretario General de Naciones Unidas durante el Dfa Internacional
de las Personas con Discapacidad - 3 de diciembre de 2009. Descargado en: http://www.un.org/spa-
nish/disabilities/default.asp?id=1506 (16.04.2010).

% Josua Malinga es una persona ciega y un referente del movimiento de la discapacidad en Africa,
ademds de Secretario General de la Federacién Personas con Discapacidad del Sur de Africa y Pre-
sidente de la Organizacion Internacional de Personas con Discapacidad (DPI) en 1993 cuando realiz6
la afirmacion expresada.
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La caridad no ha servido para resolver los problemas de las personas con dis-
capacidad. Lo que ha hecho ha sido fomentar las actitudes negativas y empeo-
rar su posicion. Las personas con discapacidad no se han beneficiado de la
caridad porque ésta no forma parte del desarrollo socioeconomico nacional.
Ellas quieren ser tratadas como ciudadanos normales, con derechos, y parti-
cipar de forma igualitaria en sus propias comunidades, para ello se necesita
poner en marcha acciones sociales y politicas que cambien la sociedad. Si uno
se ve a S{ mismo como una minoria 0 como un grupo que no participa en la
sociedad, es necesario encontrar una solucion, y una de las soluciones es or-
ganizar un grupo y crear una voz, y entonces puedes lograr que te escuchen.”

La Convencion de Naciones Unidas sobre los Derechos de las Personas con Dis-
capacidad, aunque no crea derechos nuevos, puesto que todos ellos ya habian sido re-
conocidos en la Declaracion Universal de Derechos Humanos 'y en otros tratados in-
ternacionales, estd especificamente dedicada a la defensa de los derechos de las
personas con discapacidad para destacar de manera concreta todas aquellas medidas
que deben tomarse para promover la eliminacién de los aspectos que conducen a su
discriminacién, promoviendo, entre otras cosas, su participacion en los diversos dm-
bitos y recomendando en todo momento su empoderamiento. Asi, en su preimbulo,
reconoce la importancia de que las personas con discapacidad participen plenamente
en la sociedad si se quiere contribuir a la reduccion de la pobreza. Dice asi:

m) Reconociendo el valor de las contribuciones que realizan y pueden rea-
lizar las personas con discapacidad al bienestar general y a la diversidad de
sus comunidades, y que la promocion del pleno goce de los derechos humanos
v las libertades fundamentales por las personas con discapacidad y de su
plena participacion tendrdn como resultado un mayor sentido de pertenencia
de estas personas y avances significativos en el desarrollo economico, social
y humano de la sociedad y en la erradicacion de la pobreza®

¥ Coleridge, P. (2006): Disability, Liberation and Development. Reino Unido e Irlanda. Oxfam.
(P.53-56).

% Este aspecto del empoderamiento y participacién de las personas con discapacidad en todo el
proceso de toma de decisiones se destaca en otros articulos de la CDPD, como en: el Articulo 3. Prin-
cipios Generales, Articulo 4. Obligaciones Generales, Articulo 32. Cooperacion internacional, Ar-
ticulo 33. Aplicacion y Seguimiento Nacionales, Articulo 34. Comité sobre los Derechos de las Per-
sonas con Discapacidad y Articulo 35. Informes presentados por los Estados Partes.

Es la primera Convencién que regula la importancia de la participacion de la sociedad civil.

Véase: ONU (2006a): Resolucion A/Res/61/106. Convencion sobre los Derechos de las Personas
con Discapacidad. Asamblea General. 76" sesion plenaria. Nueva York. (P.3).
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Las teorias que se dedican especificamente a abordar las causas estructurales de la
pobreza de las personas con discapacidad enfatizan que la exclusion, la discriminacién
y la desigualdad son causas determinantes de su situacion de pobreza y exclusién. Las
demandas de las organizaciones de las personas con discapacidad, asi como las afir-
maciones de las distintas instituciones de derechos humanos, muestran la importancia
que éstas otorgan a poder ejercer una participacién mayor y mds equitativa en la eco-
nomia y la toma de decisiones, a todos los niveles, asi como la posibilidad de determinar
su propio proceso de desarrollo basdndose en sus conocimientos, experiencias e inclu-
sién en la sociedad. La teoria del empoderamiento puede aplicarse a los procesos de
desarrollo basados en la autodeterminacion de las personas con discapacidad, asi como
en aquellos que proponen su participacion mas equitativa en el proceso de desarrollo
general.

Por todo esto, la teorfa del empoderamiento constituye un paradigma fundamental
desde el cual explicar como es necesario llevar a cabo el proceso de desarrollo de las
personas con discapacidad, considerdndose la participacién de éstas como un elemento
enriquecedor de la sociedad.

3.6.5. El enfoque de las capacidades

El enfoque de las capacidades surge en el contexto del desarrollo humano. De-
fiende que el desarrollo no termina con el aumento de la produccién econémica
nacional, y que por eso su estimacién mediante la renta es insuficiente. El desa-
rrollo tiene que ver, mds bien, con las cosas que las personas pueden realmente
hacer o ser (los llamados funcionamientos), asi como con las capacidades de que
disponen, entendidas como las oportunidades para elegir llevar una u otra clase
de vida. Desde esta nueva perspectiva, la calidad de vida depende de lo que el su-
jeto es capaz de conseguir y de las maneras en que es capaz de vivir —y no de su
renta—, de la disponibilidad de servicios sociales o de la satisfaccidon de necesi-
dades bdsicas.

Los recursos disponibles no proporcionan suficiente informacién puesto que su
aprovechamiento varfa segtin circunstancias personales como la edad, la salud o la
existencia de una discapacidad, y socio-culturales como la educacion, el capital social
o el entorno donde se desenvuelve. A este respecto, hay que tener en cuenta que una
persona con discapacidad necesitard mds recursos que una persona sin ella para poder
lograr su capacitacion personal y poder funcionar al igual que los demds en la reali-
zacion de sus actividades cotidianas.
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Amartya Sen propone la incorporacién de las habilitaciones® individuales, el funcio-
namiento, las oportunidades, capacidades, libertades y derechos como parte fundamental
de la base conceptual de las ciencias econdmicas y de la eleccion social. Los recursos
tienen un valor instrumental al ser requisitos indispensables para obtener capacidad. Las
habilitaciones individuales son los recursos bajo el poder del sujeto. Una persona esté ha-
bilitada respecto a ciertos recursos cuando puede ponerlos a su disposicion para usarlos.
Por otra parte, 1a habilitacién puede producirse también a través de los servicios. El conjunto
de los bienes susceptibles de tal disponibilidad componen las capacitaciones del sujeto.
Por ejemplo, podemos estar habilitados para obtener cierta cantidad de alimento porque
disponemos de dinero para adquirirla en el mercado. En cambio, no estarfamos habilitados
si meramente dependemos de la beneficencia. A este respecto, Sen, considera que el dinero
no es equivalente a la capacitacion debido a las variaciones de precios, al nivel de la oferta,
a la facilidad de acceso a los mercados, o a las restricciones legales y culturales para con-
seguir ciertos recursos. El enfoque de las capacidades persigue determinar a partir de las
capacitaciones iniciales y de las de intercambio, cual es el conjunto de capacitaciones.

A modo de ejemplo, una persona ciega estara habilitada para conseguir cierta can-
tidad de alimento si tiene dinero, pero necesitard, ademads, una habilitacién mayor,
puesto que, para comprar el alimento que precisa, serd esencial que existan unas con-
diciones de accesibilidad que para las personas ciegas son diferentes de las del resto
de la poblacién. Al no existir estas condiciones de accesibilidad adecuadas, las perso-
nas ciegas obtendrdn esta capacitacién para adquirir el alimento de distintas maneras,
con mds tiempo o esfuerzo, con el apoyo de familiares 0 amigos, o con mds dinero,
tal y como muestra un estudio realizado en la localidad de Madrid, que concluyé que
por diferentes motivos, en lo que se refiere a ir de compras, todas las personas con
problemas visuales encuentran dificultades y gastan un 30% adicional al resto de los
consumidores para suplir la falta de accesibilidad de los sistemas de compras existentes
(MARTINEZ, 2006). Por lo tanto el conjunto de capacitaciones necesario serd mayor.

El interés socioldgico de la habilitacion radica en que ésta se establece a través de
una relacién de poder entre el sujeto, los demds y ciertos recursos (ya sean bienes o
servicios), en cuya virtud tal sujeto tiene el poder de controlarlos de forma que sus exi-

°' En este contexto Entitlement se traduce como «habilitacién» en el sentido de «dar derecho a
algo», que es una de sus acepciones del término en el Diccionario de la Real Academia Espaiiola.
Entitlement es un término formal que significa «derecho» o «titulo» (como en «titulo de propiedad»).
La expresion «to be entitled to something» significa «tener derecho a algo o la capacidad para algo».
Debe notarse que se refiere a una autorizacién formal, quiza legalmente establecida, y no a una exi-
gencia de justicia. No se emplea la palabra «derecho» porque se considera que ésta tiene otras con-
notaciones y seria la palabra adecuada para la traduccion de la palabra «right» que no fue empleada
por Sen.
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gencias sobre los mismos han de ser atendidas por los demds. Esta relacion de poder no
es una exigencia ética, sino un hecho econémico o sociocultural, y por eso el andlisis eco-
némico de las habilitaciones explica como ciertos sujetos estdn mdas habilitados que otros
(controlan mds recursos), o como dejan de estarlo, pero no justifica moralmente ninguna
distribucién social de habilitaciones. Se trata de que, por una parte, debemos interpretar
que las habilitaciones son derechos que estructuran las relaciones entre un sujeto y los
demds con relacidn a ciertos bienes, y aunque tales derechos no sean exigencias morales,
sino facultades positivas, estdn en la linea de los derechos sociales y econémicos cuya
garantia es caracteristica del Estado de Bienestar (CEJUDO, 2007). Sin embargo, tales
derechos no garantizan que las habilitaciones directas y de intercambio permitan, en cir-
cunstancias adversas, el control de los recursos minimos para sobrevivir. Los derechos y
libertades civiles quedan sin contenido cuando se carece del control sobre los bienes ma-
teriales con los que hacer efectivas las opciones permitidas por tales libertades.

El andlisis de Sen distingue un nivel intermedio entre las habilitaciones y las ca-
pacidades. Ser libre es ser capaz, y para eso hace falta estar habilitado. Ahora bien,
. Ser capaz de qué? La respuesta es ser capaz de funcionar. Los funcionamientos® son
las acciones que el sujeto lleva a cabo o la situacion en que se encuentra gracias a sus
habilitaciones y al uso que pueda hacer de ellas, por ejemplo alimentarse, viajar, tener
un trabajo, una vivienda, descansar, obtener una educacidn, estar saludable (RO-
BEYNS, 2005). Los funcionamientos ofrecen un panorama de cdmo es la vida del su-
jeto, lo cual es necesario para juzgar su bienestar.

Los funcionamientos proporcionan una concepcion novedosa del bienestar en la
que éste ya no consiste ni en la utilidad ni en la cuantia de los recursos. Dentro del
marco formal de la economia tradicional se han empleado criterios de bienestar como
el concepto de «utilidad». Este concepto se ha interpretado generalmente en términos
de «felicidad y sufrimiento», «placer individual» o «cumplimiento de los deseos». El
utilitarismo® se caracteriza por la bisqueda de las consecuencias buenas que una ac-
cidn tiene para el individuo y la sociedad. La evaluacién de la accién estd determinada
por los resultados que obtiene. Tanto Bentham® como Mill®® se ven influidos por la

%2 Traducido del inglés «Functionings».

% La teorfa del utilitarismo se asocia fundamentalmente al trabajo de Jeremy Bentham y John
Stuart Mill, sin embargo, las raices del utilitarismo se pueden rastrear hasta Epicuro (341-270 a.n.e.)
quien defendia el valor intrinseco del placer (hedonismo).

 Bentham crefa que el dolor y el placer no s6lo explican nuestras acciones sino también ayudan a
definir 1o que es bueno y moral. El crefa que este fundamento podrfa brindar una base para la reforma social,
legal y moral en la sociedad. Desarroll6 esta idea de la utilidad y un célculo utilitario (BENTHAM, 1781).

 Mill estaba de acuerdo con la idea de que la accién correcta estd determinada por la maximi-
zacién del placer y la disminucién del dolor. Lo que diferencia a Bentham de Mill es que este tltimo
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corriente empirista que dominaba el pensamiento particularmente en las islas britdni-
cas: «La mayor felicidad para el mayor numero»*

Sin embargo, desde esta perspectiva se critica el empleo del concepto de utilidad
como base para evaluar y comparar los intereses humanos y las interpretaciones de
eficiencia econémica y optimizacién social®’. El enfoque tradicional no puede explicar
adecuadamente la pobreza o privacién experimentada por las personas con discapa-
cidad, este enfoque sdlo tiene en cuenta el nivel de ingresos y de recursos de las per-
sonas sin reparar en la capacidad de la persona para utilizarlos o transformarlos para
conseguir sus objetivos. Por el contrario, desde este enfoque, el bienestar constituye
una valoracién de las condiciones de vida compuestas por los funcionamientos. Estos
son hechos de la vida personal, efectivos y constitutivos de la manera en que el sujeto
vive (SEN, 1987). La vida de la persona estd contemplada por un conjunto de funcio-
namientos (estar alimentado, sano, protegido, leer, estudiar, trabajar, viajar, vivir en
sociedad y participar, etc.), el cual delimita el «estado general» de la persona y su
forma de vivir. Por lo tanto, segin este enfoque, el bienestar no puede asociarse a es-
tados mentales, ni a la cobertura de las necesidades materiales, ni tampoco a la satis-
faccidn de deseos, el bienestar debe considerarse como bondad de la vida.

Ademds, el problema del utilitarismo se encuentra también en que éste ignora, en
particular, el hecho de que los placeres y los deseos de las personas, se ajustan a las
circunstancias, y se adaptan a las adversidades. Si consideramos una persona con dis-
capacidad que a través de su iniciativa y dedicacion logra obtener una vida feliz y que

afirma que no es tanto la cantidad de placer obtenida lo que importa en la evaluacién de un acto moral
sino la calidad de placer. Mill considera que hay que preguntar a los «expertos» (los que han expe-
rimentado) lo que es cualitativamente placentero. Sostiene ademds que los seres humanos somos unas
criaturas que necesitamos mads para ser felices, no nos basta cualquier tipo de placer, por ello, bus-
camos placeres mas complejos para poder tener felicidad. Aqui se puede apreciar que el criterio para
determinar lo bueno/malo son las consecuencias de las acciones que tienden a maximizar la felicidad
de cada uno (o producir infelicidad). La felicidad se convierte entonces en un fin en si mismo de la
moral. Lo valioso en la moral es la felicidad o lo que dicen los fildsofos, la felicidad se convierte en
un «bien intrinseco» (un bien en s mismo, algo que debe buscarse como fin y no como medio). Pero
ademads, como la moral tiene que ver con los demds, Mill incluye el componente colectivo en la de-
terminacion de lo bueno/malo: la felicidad general es lo bueno para todas las personas que resulta de
la «suma» o «afadido» de lo que es bueno para el punto de vista de cada persona (MILL, 1863/1974).

% Beauchamp, T. (1982): Contemporary issues in bioethics. Belmont, CA: Wadsworth, (P. 12).

¢ El utilitarismo ha dado lugar a corrientes como la normalizacién, que incluyen procesos cuyo
objetivo es la estandarizacion para lograr la maximizacion de la utilidad para el mayor ndmero de
personas. Desde este tipo de procesos las personas con discapacidad quedan en muchas ocasiones
excluidas por no tener unas necesidades estandares. En este sentido la normalizacion debe ser susti-
tuida por filosoffas entre cuyos principios se encuentre «el disefio para todos» o la «accesibilidad
universal» para que ninguna persona quede al margen.
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obtiene placer mds facilmente que otra persona sin discapacidad en circunstancias pa-
recidas, en la escala de utilidad, felicidad o placer, esta persona no se considerard desa-
ventajada. Sin embargo, esta desventaja en la forma de una disminucién general de
capacidad® no habria desaparecido simplemente por tener iniciativa o un tempera-
mento «optimista». La persona con discapacidad permanecerd en «desventaja» aun si
se toma alegremente su privacion y se adapta creativamente a su desventaja. Esta ne-
cesita un apoyo social extraordinario mientras las privaciones importantes de capaci-
dades permanezcan, sin importar el nivel de placer o felicidad mental que logre al-
canzar la persona a pesar de su discapacidad.

Por dltimo, el utilitarismo sacrifica el bien de la minoria y en este caso el de las per-
sonas con discapacidad por la tiranfa de la mayoria. Bajo los supuestos del utilitarismo
se defenderia la normalizacion sin tener en cuenta las necesidades concretas de las per-
sonas con discapacidad y por lo tanto sin prever el coste adicional que supondria las
adaptaciones especificas para un tipo de discapacidad, puesto que el empleo de recursos
en este sentido no estarfa beneficiando a la mayoria. Por ejemplo, no serfa justificable
la fabricacidn de autobuses con rampas, que suponen el empleo de mds recursos, puesto
que éstas s6lo van a ser utilizadas por un pequefio porcentaje de la poblacion representada
por los usuarios de sillas de ruedas, viéndose vulnerado su derecho a la movilidad.

El enfoque de las capacidades mantiene que la relacién entre un recurso y el fun-
cionamiento para lograr ciertos estados y formas de hacer estd influida por tres grupos
de factores de intercambio. El primero, los factores de intercambio personales (como
el metabolismo, la condicién fisica, el sexo, las habilidades de lectura, la inteligencia)
que influyen sobre como una persona puede convertir las caracteristicas de un recurso
en un funcionamiento. Por ejemplo, si una persona tiene una deficiencia fisica, un
coche (no adaptado) puede resultarle de muy poca utilidad para conseguir el funcio-
namiento de la movilidad. Los factores de intercambio sociales (tales como las poli-
ticas publicas, normas sociales, préacticas discriminatorias, roles de género, jerarquias
sociales y relaciones de poder) y, tercero, los factores de intercambio medioambien-
tales (entre ellos el clima o la localizacién geogréfica) juegan un papel muy importante
en la conversidn de las caracteristicas del recurso y el funcionamiento individual. Por
ejemplo, la misma persona con una deficiencia fisica podra conseguir que un coche
le proporcione gran utilidad y un funcionamiento éptimo si en el entorno en el que
vive existen ayudas técnicas para adaptar el coche a su discapacidad (p.e. adaptaciones
en la cabina, el volante, el embrague, el freno o el acelerador), y ain mas, si el Estado
le proporciona ayuda financiera o subvenciones para realizar estas adaptaciones. Sin

% Tal y como se expresa anteriormente, esta teorfa define las capacidades como las oportunidades
para elegir llevar una u otra clase de vida.
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embargo, si la persona con una deficiencia fisica vive en un entorno en el que estas
adaptaciones no existen o donde directamente se considera socialmente que una per-
sona en esa situacién no es capaz de conducir, la persona con discapacidad se vera
imposibilitada para utilizar este recurso y conseguir su funcionamiento.

Puesto que los individuos son agentes y no meros depositarios de bienestar, Sen
propone que una vida buena es una vida rica en elecciones valiosas, y estas elecciones
estdn vinculadas a la capacidad para funcionar, para obtener bienestar y libertad para
elegir una u otra forma de vida. Los seres humanos no s6lo persiguen el bienestar,
sino también «objetivos de agencia®» mds amplios, dado que como agentes racionales
pueden juzgar qué tiene valor aparte de su propio bienestar, fijar objetivos al respecto
y esforzarse por alcanzarlos (SEN, 2002).

El enfoque de las capacidades evaliia las politicas teniendo en cuenta su impacto
en las capacidades. Se pregunta, por ejemplo, si las personas tienen acceso a un sistema
de educacién de calidad, a la participacion politica, a las actividades de la comunidad
que les ayudan en el dia a dia y a entablar amistades y lazos sociales. Ademds considera
que para conseguir algunas de estas capacidades puede que sean esenciales los recursos
financieros, pero también las précticas politicas como la garantia y proteccidn efectiva
de la libertad de pensamiento, la participacidn politica, las précticas y estructuras so-
ciales y culturales, los bienes publicos, las normas sociales, las tradiciones y los hé-
bitos. Este enfoque cubre todas las dimensiones del bienestar humano.

Por otra parte, no sélo los servicios y los recursos constituyen los tinicos modos
en los que las personas pueden desarrollar sus capacidades. Hay otros factores que
funcionan como «inputs» en la creacién o expansion de capacidades como pueden ser
los factores de intercambio sociales definidos de una manera amplia. Las circunstan-
cias (tanto materiales como no) dan forma al conjunto de oportunidades que tienen
las personas, y las circunstancias que influyen en las elecciones que las personas pue-
den realizar del conjunto de capacidades, deben ocupar un lugar central en la evalua-
cién de las capacidades. Serfa necesario prestar atencion a las normas sociales y tra-

% En las ciencias sociales el concepto de «agencia» se refiere a la capacidad que las personas in-
dividuales tienen para actuar de forma independiente y a tomar sus propias decisiones. En contraste,
el concepto de «estructura» hace referencia a aquellos factores (sociales, de clase, de género, religio-
s0s, étnicos, y costumbristas, entre otros) que parecen limitar o influir en las oportunidades que un
individuo puede tener. La agencia individual estd relacionada con la capacidad o habilidad indepen-
diente que uno tiene para actuar por voluntad propia. Esta habilidad se ve afectada por la estructura
de creencias cognitivas que el individuo se ha formado a través de sus experiencias personales, y de
las percepciones que la sociedad tiene de la persona individual, de las estructuras y de las circuns-
tancias del ambiente en el que estd inmersa (BARKER, 2005).
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diciones que condicionan las preferencias de las personas con discapacidad y que in-
fluyen en sus aspiraciones y elecciones efectivas. Hay que enfatizar en la necesidad
de analizar el contexto en el que la produccién econdmica y la interaccion social tienen
lugar, y hasta qué punto las circunstancias en las que las personas pueden llevar a cabo
sus elecciones son justas y habilitadoras.

El enfoque de las capacidades, reconcilia los conceptos de pobreza absoluta y po-
breza relativa. Desde este enfoque, se muestra como la privacién relativa desde el
punto de vista de las rentas puede provocar una privacion absoluta de las capacidades.
De este modo, ser relativamente pobre en un pais rico puede considerarse una gran
desventaja desde un punto de vista de las capacidades, incluso cuando la renta absoluta
es alta segtin los pardmetros mundiales (SEN, 2000a). En un pais rico en general, se
necesita mds renta para comprar suficientes bienes que permitan lograr las mismas
funciones sociales. Esta consideraciéon —esbozada por primera vez por Adam Smith
en La Riqueza de las Naciones (1776)— es fundamental en las interpretaciones de la
pobreza y ha sido analizada por W.C. Runciman, P. Townsend y otros autores. Las di-
ficultades que tienen las personas con discapacidad para participar en la vida de la co-
munidad son cruciales en cualquier estudio de la exclusion social y les sitiia en una
situacién de desventaja con respecto a los demds.

Es extremadamente importante distinguir entre dos tipos de «desventajas» que tien-
den a acompaiiar la discapacidad, las cuales podrian respectivamente ser llamadas «des-
ventaja en la obtencién de ingresos»” y «desventaja en el intercambio»’'. Para una per-
sona con discapacidad, es, normalmente, mds dificil obtener un empleo y mantenerlo,
ademds, por otra parte, suele recibir menores ingresos por su trabajo que otra persona
sin discapacidad. Pero esto es sélo parte del problema, ademds, para realizar las mismas
actividades que una persona sin discapacidad, una persona con discapacidad necesita
mayores ingresos. Para movilizarse facilmente o incluso de manera totalmente indepen-
diente, una persona ciega necesitard un bastén, un perro guia, el acompafiamiento de
otra persona que le pueda guiar, un GPS parlante o viajar en taxi para ir a determinados
lugares desconocidos. La obtencion de todas estas ayudas implicard un desembolso eco-
némico que le llevard a estar en una situacién de desventaja en el intercambio. La des-
ventaja en el intercambio se refiere a los obstdculos y dificultades que una persona con
discapacidad tiene para convertir su dinero en calidad de vida. Por lo tanto las personas
con discapacidad sufren ambos problemas en el intercambio. El Cuadro 3.6. muestra el
conjunto de capacidades de una persona y su contexto social y personal asi como las
desventajas en los factores de intercambio para las personas con discapacidad.

" Traducido del inglés «earning handicap».
" Traducido del ingles «conversion handicap».
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Cuadro 3.6. Representacion del conjunto de capacidades de una persona y su
contexto social y personal. Desventajas en los factores de intercambio
para las personas con discapacidad

PERSONAS CON

DISCAPACIDAD

DESVENTAJA EN LOS
INTERCAMBIOS i para la ion de
DISCRIMINACION: preferencias Historia psicolégica y
Factores de io Sociales: I Infl ia social en la toma de personal
Falta de inclusién en las decisiones

Factores de Intercambio sociales: | instituciones sociales

Instituciones sociales Normas legales y sociales

Normas legales y sociales discriminatorias

Comportamiento y caracteristicas | Comportamientos y actitudes

de otras personas preconcebidas que mantienen los

Factores de intercambio estereotipos sobre las personas con

medioambientales: discapacidad

El clima, la o 4 Factores de

(y muchos, muchos mas...) medioambientales:

Falta de accesibilidad al entorno

1 PERSONAS CON
PERSONAS CON DISCAPACIDAD
DISCAPACIDAD

Menor Conjunto de Capacidades
DESVENTAJA EN LOS Menor Eleccion
INGRESOS Menor Libertad
Menor acceso al mercado v Menores Funcionamientos
No inclusion en el sistema de Conseguidos
produccion Menores Logros
Menores ingresos netos
e y Conjunto de capacidades
servicios

Habilitaciones

(P.c. Conjunto de
oportunidades de los
funcionamientos que se
pueden obtener)

Produccién fuera del mercado
Produccion del mercado
Ingresos netos

Transferencias no monetarias Factores de
MEDIOS PARA intercambio

CONIEGUIR indiidules; LIBERTAD PARA Funcionamientos
ONMICIONS e Bienes y fisica, Ia inteligencia, CONSEGUIR Eleccion . CHgRG
(Inputs para las capacidades) servicios i’las ha'bili dades de > 1l > (Allmcnlarlsc, viajar, trabajar,

eer, ...)
lectura LOGROS

Fuente: Elaboracion propia a partir de Robeyns, 2005.

La pobreza, puede verse como la falta de adecuacién de las capacidades bdsicas
de una persona y esta situacion se relaciona, con los bajos ingresos, aunque no sélo
con estos. Con el mismo nivel de ingresos, una persona con discapacidad puede realizar
muchas menos actividades, y puede verse seriamente privada de las capacidades y de
elegir los funcionamientos que quiere conseguir. Al igual que la discapacidad hace
mds dificil recibir ingresos, ésta también hace mds dificil convertirlos en la libertad
necesaria para obtener una cierta calidad de vida.

Las desventajas en la obtencion de ingresos, asi como las desventajas en el inter-
cambio, pueden expresarse en la existencia de costes extraordinarios producidos por
la discapacidad. En este sentido, teniendo en cuenta la forma en que se producen estos
costes extraordinarios, la primera desventaja en la obtencién de ingresos se traduce

100



LA DISCAPACIDAD Y LA POBREZA DESDE LAS PRINCIPALES TEORIAS...

en la existencia de costes extraordinarios indirectos que implican que las personas
con discapacidad suelen tener ingresos por debajo de los de las personas sin discapa-
cidad, ya que suelen estar desempleadas o tener trabajos de menor cualificacion. Por
otra parte, la desventaja en los intercambios se produce por un nivel de necesidad ex-
traordinaria como resultado de la discapacidad que no es cubierta socialmente y con-
duce a la existencia de costes extraordinarios directos.

Algunos resultados de investigaciones realizados sobre los indices de pobreza del
Reino Unido muestran la relacién de la pobreza con respecto a la desventaja en el in-
tercambio’”. Marcando el umbral de pobreza, en el 60% de la mediana nacional de in-
gresos, Kuklys encontré que el 17,87% de las personas viven en familias cuyos in-
gresos estdn por debajo del umbral de la pobreza. Si prestamos atencién a las personas
que viven en familias en la que alguno de sus miembros tiene una discapacidad, el
porcentaje de personas viviendo con un nivel de ingresos bajo el umbral de la pobreza
es del 23,07%.

Este salto de cinco puntos porcentuales reflejaria la enorme desventaja en la ob-
tencion de ingresos asociada con la discapacidad y su necesidad de apoyo. Si intro-
ducimos ahora el concepto de «desventaja en el intercambio», y se toma nota de la
necesidad de mayores ingresos para aminorar las desventajas de la misma, la propor-
cién de individuos en las familias con algtin miembro con discapacidad da un salto al
47.43%, una brecha de casi el 30% sobre la cantidad de individuos que viven bajo la
linea de pobreza (19,83%) de la poblacion en general. Para ver la comparacion de otro
modo, del 30% extra, que sefiala la desventaja de los individuos viviendo en familias
con personas con discapacidad, una cuarta parte puede ser atribuido a la «desventaja
en la obtencidn de ingresos» y tres cuartas partes a la «desventaja en el intercambio»,
todos ellos representan los costes extraordinarios producidos por la discapacidad.

Debido a que la prevalencia de discapacidad es relativamente menor en el Reino
Unido que en otros paises con renta mds baja, el impacto general de tomar en cuenta
las desventajas en el intercambio o de los costes extraordinarios de las personas con
discapacidad en paises pobres, donde la prevalencia de la discapacidad y la desventaja
en la obtencién de ingresos y el intercambio son mayores, tenderfa a ser mucho mas
acusada. Ignorar la desventaja en el intercambio o los costes extraordinarios produci-
dos por la discapacidad como suelen hacer las mediciones de pobreza basadas en los
ingresos, tiene el efecto de distorsionar enormemente el nivel de pobreza en familias
con uno o mds miembros con discapacidad (SEN, 2004).

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

101



POBREZA, DISCAPACIDAD Y DERECHOS HUMANOS

Adicionalmente, algunos de los ingredientes necesarios para obtener una buena
calidad de vida no provienen solamente del ingreso personal, sino directamente de
condiciones sociales, tales como la provisién de educacién publica o los servicios a
los ciudadanos. A muchas nifias y nifios con discapacidad se les niega de hecho, el ac-
ceso razonable a la educacion primaria en muchos paises pobres, debido a la ausencia
de las diferentes adaptaciones necesarias para la diversidad de personas con discapa-
cidad. Se ha estimado que de los 100 millones o mds de nifios que no reciben educacién
en el mundo, alrededor de 40 millones tienen una discapacidad de algun tipo (SEN,
2004). La mayoria de las escuelas, particularmente en los paises menos desarrollados,
se construyen sin contemplar medidas de accesibilidad (por ejemplo rampas para el
acceso de niflos y nifias con discapacidades fisicas o accesibilidad de la informacién
0 comunicacidn, entre otras), y la mayoria de los maestros carecen de la formacion
necesaria para trabajar con nifios que tienen discapacidades de diferentes tipos (entre-
namiento en el sistema braille, lengua de signos y ausencia de curricula educativos
adaptados a discapacidades que suponen dificultades en el aprendizaje, entre otros).
A este respecto, la «desventaja en el intercambio» o los costes extraordinarios de la
discapacidad surgen también al intentar convertir los servicios en oportunidades que
sean realmente utilizables.

Por dltimo es importante sefialar, ademads, que las vidas de las personas con dis-
capacidad pueden verse mds limitadas debido a actitudes sociales desfavorables hacia
la discapacidad o a la aplicacién de legislacion o normativa discriminatoria. Esto es,
en si mismo, un factor mas del que surgen «desventajas en el intercambio» o «costes
extraordinarios de la discapacidad», pero ademds a estas adversidades deben ser agre-
gadas las posibilidades reales de maltrato al que las personas con discapacidad son
sometidas frecuentemente. En este sentido, hay evidencias claras de que la poblacién
con discapacidad, en especial las mujeres con discapacidad tienen incluso un mayor
riesgo, en muchas situaciones, de adquirir el VIH y otras infecciones, debido al abuso
fisico y sexual. Algunas encuestas que se han realizado en Europa, Norteamérica y
Australia mostraron que mds de la mitad de las mujeres con discapacidad han expe-
rimentado abuso fisico, mientras que para las mujeres sin discapacidad esta cifra se
reduce a un tercio.” Esta es una «desventaja en el intercambio con venganza» (SEN,
2004) que también genera costes extraordinarios.

La leccion basica es suficientemente clara, los costes extraordinarios derivados

de la discapacidad suponen un factor de pobreza que debe ser necesariamente tenido
en cuenta para poder valorar adecuadamente la calidad de vida y bienestar de las per-

> ONU (2006b): In-depth study on all forms of violence against women. Informe del Secretario
General. Asamblea General. A/61/122/Add.1. Nueva York.
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sonas con discapacidad. En este sentido, el enfoque de las capacidades justifica la exis-
tencia de costes extraordinarios de la discapacidad como factor de pobreza. Desde este
enfoque, los siguientes capitulos de la investigacion se centrardn en abordar este factor
de pobreza con mds profundidad, con el objetivo de determinar su existencia, natura-
leza y medicién para estudiar la repercusion que este factor tiene sobre la pobreza de
las personas con discapacidad.

3.6.6. El enfoque basado en los Derechos Humanos

La Declaracion y el Programa de Accién de Viena aprobados por la Conferencia
Mundial de Derechos Humanos el 25 de junio de 1993, ya reconocieron la eliminacién
de la pobreza como un tema de derechos humanos. Como resultado de las reformas
de 1997 introducidas por la Secretaria General de la ONU, y, en particular por el Alto
Comisionado para los Derechos Humanos, se comenzaron a integrar los derechos hu-
manos en todo el trabajo de la Organizacion, incluyéndolos en el objetivo general de
las politicas de desarrollo y de la erradicacién de la pobreza.

Una de las caracteristicas mds destacadas del Enfoque basado en los Derechos Hu-
manos con respecto a la reduccion de la pobreza, es que se basa explicitamente en las
normas y valores establecidos en la legislacion internacional que protege a los mismos:

«Sostenidos por valores morales universalmente reconocidos y reforzados
por obligaciones juridicas, los derechos humanos internacionales propor-
cionan un marco normativo imperativo con respecto a la formulacion de
las politicas nacionales e internacionales, con inclusion en las estrategias
de reduccion de la pobreza.»™

Muchas de las estrategias de reduccién de la pobreza existentes ya presentan ca-
racteristicas que reflejan las normas internacionales de derechos humanos”. Un ejem-
plo de esto puede verse en las politicas que se han desarrollado y que promueven la
participacion de la sociedad civil, poniendo de manifiesto el derecho de los individuos
a tomar parte en la direccion de los asuntos publicos, asi como de los derechos rela-

™ ONU (2004): Los Derechos Humanos y la Reduccion de la Pobreza: Un Marco Conceptual.
Oficina del Alto Comisionado para los Derechos Humanos. Nueva York y Ginebra (P. 2).

> Véase una opinién general sobre el proceso de los documentos relativos a la estrategia de re-
duccién de la pobreza en Fondo Monetario Internacional y el Banco Mundial, Poverty Reduction
Strategy Papers. Progress in Implementation, (2003). Descargado de: http://www.imf.org/external/
np/prspgen/2004/092004 .pdf (15.01.2010).
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cionados con la asociacion, reunidn y expresion. «La reduccion de la pobreza y los
derechos humanos no son dos proyectos sino dos enfoques del mismo proyecto que se
refuerzan mutuamente »'®

Como se dice en el estudio Voices of the Poor, Can Anyone Hear us?: «La po-
breza se sufre a nivel local, en un marco especifico, en un lugar determinado y en
una interaccion concreta.»”’ Esta perspectiva pone en valor la necesidad de incluir
los grupos especificos afectados por la pobreza, tomando como base el marco nor-
mativo establecido por los tratados y mecanismos de derechos humanos, que en el
caso de las personas con discapacidad se trataria tanto de los instrumentos interna-
cionales en general como de la Convencion de Naciones Unidas sobre los Derechos
de las Personas con Discapacidad, de manera que se elaboren programas detallados
de lucha contra la pobreza, por medio de procedimientos participativos, en los planos
nacional y local.

El Enfoque basado en los Derechos Humanos considera que el «enfoque de las
capacidades» representa un puente conceptual entre las reflexiones sobre la pobreza
y los derechos humanos. Abarca la concesidon de poder y participacion; el reconoci-
miento del marco de los derechos humanos nacionales e internacionales; la responsa-
bilidad; la no discriminacién y la igualdad; y la realizacién progresiva.

Es necesario acercar el concepto de pobreza a la falta de cumplimiento de los
derechos humanos, pero sin olvidar el vinculo existente entre los derechos humanos
y la falta de control de recursos econémicos. La mayoria de los derechos humanos
estdn relacionados con los derechos del ser humano a determinadas libertades fun-
damentales, entre ellas, las libertades de evitar el hambre, la enfermedad y el anal-
fabetismo. El enfoque de la capacidad exige que la adecuacion de las disposiciones
sociales se juzgue en funcién del florecimiento de las libertades humanas. La prio-
ridad de la libertad humana es pues el elemento comiin que conecta los dos enfoques.
La consideracion de la pobreza desde la perspectiva de la capacidad debe, por con-
siguiente, tender un puente para cruzar desde la pobreza a los derechos humanos
(ONU, 2004).

En relacién con los titulares de derechos, el Enfoque Basado en los Derechos
Humanos va dirigido a los grupos mds discriminados, que no sélo tienen vulnerados

" ONU (2004): Los Derechos Humanos y la Reduccién de la Pobreza: Un Marco Conceptual.
Oficina del Alto Comisionado para los Derechos Humanos. Nueva York y Ginebra (P. 3).

" Narayan, D. et al (2000): Voices of the Poor. Can Anyone Hear us? Nueva York. Oxford Uni-
versity Press. Banco Mundial. Volumen I. (P.230).
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sus derechos, sino que tampoco tienen posibilidad de hacer ofr su voz como es el
caso de las personas con discapacidad. Rescata la dignidad del ser humano incluyendo
a las personas excluidas, en los procesos de desarrollo de la sociedad a la que perte-
necen, haciéndoles participes de la construccién de su historia. En este sentido, fo-
menta la participacion de toda la ciudadania en la toma de decisiones de la politica
publica.

Este enfoque también estd dirigido al fortalecimiento de las capacidades de los ti-
tulares de obligaciones para que cumplan con su responsabilidad de respetar, proteger
y garantizar. Apoya a las instituciones del Estado en la construccién de unas politicas
puiblicas basadas en los principios y valores de los derechos humanos, para lo cual es
necesaria la participacion de la ciudadania sin discriminacién ni exclusion alguna. Se
promueve la creacién de una ciudadania activa y participativa y el fortalecimiento de
unas instituciones estatales que den voz a todas aquellas personas a quienes no se es-
cucha, para que construyan de forma conjunta unas politicas publicas que promuevan
y garanticen los derechos humanos (ONU, 2004).

Reconoce que las personas dejan de ser sujetos de necesidades, y que cuando el
Estado no cumple con sus obligaciones, la cooperacidn para el desarrollo se convierte
en una herramienta esencial para ayudar a su cumplimiento. Las personas son sujetos
de derechos, con capacidades para ser conscientes de su realidad y tomar decisiones
sobre su propio desarrollo. Se supera asi el enfoque de desarrollo humano basado en
necesidades, de forma que las acciones no se dirigen a cubrir la necesidad inmediata,
sino a apoyar a las personas cuyos derechos han sido vulnerados a desarrollar sus pro-
pias capacidades para poder ejercerlos.

Otra novedad de este enfoque es la incorporacién de los principios de universa-
lidad, interdependencia e indivisibilidad de los derechos humanos, lo que implica una
vision integral de éste que se concreta en el disefio de acciones integrales. Tradicio-
nalmente la cooperacién para el desarrollo trabaja de forma sectorial, con lo cual esta
transformacion de su enfoque afronta uno de sus grandes retos en la préctica.

Aunque no existe una tnica definicién para el Enfoque basado en los Derechos
Humanos, los organismos de las Naciones Unidas han acordado un conjunto de atri-
butos fundamentales:

1. Todos los programas, las politicas y la asistencia técnica al servicio de la co-
operacion para el desarrollo deben promover la realizaciéon de los derechos
humanos, en la forma establecida en la Declaracion Universal de Derechos
Humanos y otros instrumentos internacionales.
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2. Los estdndares y principios de derechos humanos contenidos en la Declara-
cion Universal de Derechos Humanos, asi como en otros instrumentos inter-
nacionales de derechos humanos, y los principios derivados de los mismos,
guian toda la cooperacion y programacion para el desarrollo, en todos los sec-
tores y en todas las fases del proceso de programacion.

3. Lacooperacion para el desarrollo debe contribuir a la mejora de las capacidades
de los «titulares de deberes» para el cumplimiento de sus obligaciones y las ca-
pacidades de los «titulares de derechos» para reclamar éstos (ONU, 2003).

En relacion a las personas con discapacidad, la entrada en vigor de la Convencion
Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad (CDPD) junto
con su Protocolo Opcional suponen un avance histdrico para las personas con disca-
pacidad. La CDPD debe considerarse como el instrumento legal existente de mayor
rango en la proteccion de los derechos humanos de las personas con discapacidad.

La CDPD implica un cambio de paradigma, al situar la discapacidad en el plano
de los derechos humanos y obligar a los Estados que la ratifiquen a aplicar politicas de
no discriminacién y medidas de accion positiva, asi como a adaptar sus ordenamientos
juridicos para que las personas con discapacidad puedan actuar en cada ambito de la
vida en igualdad de condiciones que los demads. Filoséficamente puede interpretarse
como el punto de partida para la inclusion de la discapacidad en las politicas de desa-
rrollo. En vez de centrarse en la deficiencia de la persona, utilizando el modelo médico,
se emplea el modelo social (también se le llama la perspectiva de los derechos humanos)
que se centra en la dignidad inherente del ser humano (QUINN y DEGENER, 2002).
La discapacidad no se utiliza como un término médico sino que describe la discrimi-
nacion resultante de la imposibilidad de la sociedad para acomodar e incluir a las per-
sonas con discapacidad. La nueva Convencion sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad establece «que la discapacidad es el resultado de la interaccion entre
personas con deficiencias y barreras actitudinales y medioambientales que no permiten
su participacion integral y efectiva en igualdad de condiciones con los demds»"®.

La implementacion del Tratado institucionaliza, pues, una forma de abordar la
discapacidad desde los derechos humanos dentro de las Naciones Unidas, los Estados
Miembros y la sociedad civil. Desde este enfoque y siguiendo el Articulo 33 de la
CDPD sobre el seguimiento nacional se hace obligatorio «consultar e involucrar ac-

™ Asamblea ONU (2006c¢): Informe final del Comité Ad Hoc para una Convencion Internacional
Integral sobre la Proteccion y Promocion de los Derechos de las Personas con Discapacidad.
(A/61/611). Asamblea General. Sesion 61. Nueva York.
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tivamente a las personas con discapacidad». Los Estados estdn obligados a consultar
con las personas con discapacidad, a través de las organizaciones que las representen,
cuando elaboren y apliquen legislacion y politicas para hacer efectiva la Convencién,
y al formular todas las demds medidas normativas que afecten a la vida de las personas
con discapacidad, asi como en el proceso de toma de decisiones. Esta perspectiva de-
beria suponer un impacto sobre materias tales como: el acceso a la informacion, la ac-
cesibilidad de los colegios electorales y de los sistemas de votacion, el acceso a los
cargos publicos y a cargos politicos, el acceso a la justicia, el reconocimiento de la
capacidad legal, la educacidn, y el empleo, entre otras.

Pese a tratarse del colectivo minoritario mds amplio del planeta, el sistema de pro-
teccion de derechos humanos no le ha ofrecido el mismo lugar que a otras poblaciones
vulnerables, como las mujeres, los nifios y nifias o las personas refugiadas. Al igual
que éstas, las personas con discapacidad, en tanto que seres humanos, se encuentran
protegidas por el resto de tratados internacionales existentes en materia de derechos
humanos”, y por diversas resoluciones especificas. Sin embargo, las personas con dis-
capacidad carecian de un érgano internacional que velara por el cumplimiento de estos
derechos de forma singularizada.

" Convencién sobre la Eliminacién de todas las formas de Discriminacién Racial (1963), Pacto
Internacional de los Derechos Civiles y Politicos (CEDR) (1966), Pacto Internacional de Derechos
Econémicos, Sociales y Culturales (PIDESC) (1967), Convencién sobre la Eliminacion de todas las
formas de Discriminacién contra la Mujer (CEDAW) (1982), Convencion contra la Tortura y otros
tratos o Penas Crueles, Inhumanas o degradantes (CAT) (1984), Convencidn sobre los Derechos del
Nifo (CRI) (1989), la Convencién sobre la Proteccion de los Derechos de todos los Trabajadores Mi-
grantes y sus Familias (CMW) (1990) y la Convencién sobre la Desaparicién Forzada (CED) (2006).

Las convenciones especificas (CEDR, CEDAW y CRI) revisten una importancia evidente en el con-
texto de la discriminacién multiple. Asf, las personas con discapacidad pueden sufrir discriminacién no
s6lo por su discapacidad sino también porque poseen otras caracteristicas que las distinguen como tener
otra raza, ser de una minorfa étnica, ser mujer o ser menor. A este respecto, las organizaciones represen-
tantes de personas con discapacidad deben trabajar para que la discapacidad se trate de manera transversal.
Ademds pueden utilizar los instrumentos de seguimiento internacional para dirigir sus informes alterna-
tivos de los distintos paises o las comunicaciones ante violaciones de derechos (en el caso de los Protocolos
Opcionales) a los diferentes Comités. Cuestion que, por otra parte, es logisticamente mds dificil de abordar
teniendo en cuenta los escasos recursos con los que cuentan las organizaciones de personas con disca-
pacidad, que dirigiendo estas cuestiones directamente al Comité de la CDPD. Sin embargo, organizacio-
nes, como la Alianza Internacional de la Discapacidad, han comenzado a trabajar en la elaboracién de
informes alternativos a los que presentan los Estados Partes ante los distintos Comités, que serdn revisados
en las proximas sesiones, dirigiendo su foco de atencion a la vulneracién concreta de los derechos hu-
manos de las personas con discapacidad y las recomendaciones especificas que se deben poner en prictica
en cada uno de esto paises para mejorar su situacion de desarrollo. Véase:
http://www2.ohchr.org/english/bodies/cescr/cescrs46.htm (Informe alternativo al de Turquia).
http://www?2 .ohchr.org/english/bodies/cedaw/cedaws48.htm (Informes alternativos a los paises de
Bangladesh, Sudafrica, Kenia, Bielorrusia, Israel y Sri Lanka).
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|
3.7. Conclusiones

La discapacidad y la pobreza estdn intimamente relacionadas. Su interaccién no
es facil de describir debido al cardcter multidimensional de la pobreza y las dificultades
existentes para unificar el concepto de discapacidad. La pobreza de las personas con
discapacidad se reconoce como un resultado de diferentes aspectos tanto individuales
como del ambiente en el que viven. Estos, estdn relacionados con aspectos materiales,
con los servicios que reciben y con elementos sociales y psicoldgicos. Uno de los prin-
cipales problemas ligados al cardcter multidimensional de la pobreza es el riesgo de
medir sus diversos factores desde una perspectiva demasiado simplificada, como
puede ocurrir en relacion al Indice de Desarrollo Humano, que entre otros factores no
tiene en cuenta a la discapacidad.

Las teorias convencionales sobre la pobreza, basadas principalmente en el creci-
miento econdmico no son capaces de explicar adecuadamente la pobreza de las per-
sonas con discapacidad, dando lugar a modelos de desarrollo que no las incluyen y
las colocan en una situacion de desigualdad. Por ejemplo, concentrarse s6lo en la dis-
tribucion de los ingresos como guia principal de la justicia distributiva impide un en-
tendimiento del problema de la discapacidad y sus implicaciones morales y politicas
para el andlisis social. Incluso el uso constante del abordaje de la pobreza basada en
el ingreso (tales como, la evocacién repetida del nlimero de personas que viven con
menos de 1$ al dia) no es satisfactoria.

En este sentido, se ha mantenido la invisibilidad de las personas con discapacidad
por la ausencia de datos, y ésta, junto con la confusiéon conceptual ha contribuido a
mantener esta situacion. Desde los distintos paradigmas aplicados por las teorias con-
vencionales han surgido modelos sociales que conducen a la atencion de las personas
con discapacidad desde la beneficencia, desde una perspectiva sanitaria y desde filo-
sofias que promueven la asistencia de éstas como personas dependientes que por de-
finicién no pueden ser parte activa de la fuerza de trabajo e incluirse en la sociedad
como otros ciudadanos.

Existen sin embargo otros paradigmas que si tienen en cuenta a las personas con
discapacidad como son las teorias de desarrollo humano, la teoria de las capacidades
y el enfoque basado en los derechos humanos. Desde el enfoque de las capacidades,
la calidad de vida depende de lo que el sujeto es capaz de conseguir y de las maneras
en que es capaz de vivir —y no de su renta—, de la disponibilidad de servicios sociales
o de la satisfaccion de necesidades bdsicas. A este respecto, los recursos disponibles
no proporcionan suficiente informacion puesto que su aprovechamiento varia segin
circunstancias personales como la edad, la salud o la existencia de una discapacidad,
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y socio-culturales como la educacién, el capital social o el entorno donde se desen-
vuelve. Las dificultades que tienen las personas con discapacidad para participar en
la vida de la comunidad son cruciales en cualquier estudio de la exclusion social y les
sitda en una situacion de desventaja con respecto a los demds. Desde este enfoque de
la situacidn de pobreza se considera extremadamente importante distinguir entre dos
tipos de «desventajas» que tienden a acompafiar la discapacidad, las cuales podrian
respectivamente ser llamadas «desventaja en la obtencion de ingresos» y «desventaja
en el intercambio». Estas desventajas que sufren muchas personas con discapacidad
en el mundo se explica como resultado de la existencia de costes extraordinarios de-
rivados de la discapacidad, y estos se traducen en una falta de libertad que lleva a no
poder disfrutar de los derechos humanos. En este sentido, el enfoque de las capacidades
debe verse como un camino para abordar la pobreza de las personas con discapacidad
como una cuestién de derechos humanos.
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Capitulo IV

ANALISIS DE DATOS SOBRE LA SITUACION DE LAS PERSONAS
CON DISCAPACIDAD Y LA POBREZA

4.1. Introduccion

En este capitulo se realiza una aproximacién a algunos datos y estudios disponibles
sobre la situacion real en la que se encuentran las personas con discapacidad en todo
el mundo. Este acercamiento se realiza desde el 4mbito internacional, el europeo y el
nacional, de forma que se obtenga una visién panordmica.

Se comienza con la elaboracion de un andlisis sobre cémo la aplicacién de los di-
ferentes paradigmas de desarrollo han conducido a la puesta en marcha de politicas
que,en lamayoria de los casos, olvidan o invisibilizan a las personas con discapacidad.
Histéricamente, la evolucidn del pensamiento sobre el concepto de desarrollo ha mar-
cado la forma en la que se ha incluido a las personas con discapacidad en las politicas
elaboradas tanto a nivel nacional, como europeo o internacional, asi como su partici-
pacién en el disefio, desarrollo y evaluaciéon de las mismas.

Una vez realizado el andlisis politico se procede a estudiar la situacion real de las
personas con discapacidad, a través de los datos disponibles procedentes de estadis-
ticas oficiales e investigaciones realizadas en las distintas partes del mundo que puedan
arrojar un poco de luz sobre su situacion. Es importante destacar la proliferacion de
estudios e investigaciones realizadas sobre la situacién de pobreza de las personas con
discapacidad que ha tenido lugar a partir del nuevo milenio, mostrando un aumento
del interés por parte de la sociedad hacia este colectivo, un mayor empoderamiento
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del mismo, y coincidiendo con la entrada en vigor de la Convencion sobre los Derechos
de las Personas con Discapacidad.

4.2. La discapacidad en la agenda de desarrollo

Tras haber realizado un acercamiento a las principales escuelas de pensamiento
sobre la pobreza y el desarrollo y a cémo éstas han tratado el tema de la discapacidad,
parece necesario aproximarse, a las politicas concretas que sobre este tema se han ido
poniendo en marcha para ver como la ausencia de las personas con discapacidad en
las teorfas de desarrollo, a su vez ha sesgado las politicas concretas hacia la inactividad;
y ha contribuido incluso a suprimir el sentimiento de inadecuacién de estas politicas
al haberlas omitido.

A continuacion se exponen algunos datos sobre como las politicas han ido incor-
porando alas personas con discapacidad en la agenda de desarrollo, si bien, esta revision
no pretende ser exhaustiva sino mds bien ilustrar el proceso que se estd llevando a cabo.

42.1. La discapacidad en los organismos internacionales

Las personas con discapacidad han sido beneficiarias de la cooperacién al desa-
rrollo desde los inicios de Naciones Unidas. Sin embargo, al principio esta cooperacion
era dispersa, y los esfuerzo realizados estaban dirigidos a la obtencion del bienestar
social, la apertura de servicios sociales, asf como la puesta en marcha de tratamientos
médicos y servicios de rehabilitacién, careciendo ésta de un enfoque integral .

Con la adopcién del Programa Mundial de Accion para Personas con Discapa-
cidad (1982), su participacion en igualdad comenzé a formar parte de los objetivos
de desarrollo. El Programa, aunque desde un enfoque médico, comenz6 a definir a las
personas con discapacidad como agentes y beneficiarias y proporcioné por primera
vez, un marco internacional para la puesta en marcha de politicas inclusivas.

En 1993, con la adopcidn de las Normas Uniformes sobre Igualdad de Oportuni-
dades de las Personas con Discapacidad se reafirmd la necesidad de que el principio
de inclusién formara parte de las politicas, planes y actividades de cooperacién al de-
sarrollo. Asi, el Articulo 14 establecia que «las necesidades y los intereses de las per-

8 Véase: Las Naciones Unidas y las Personas con Discapacidad: Los primeros 50 aiios:
http://www.un.org/esa/socdev/enable/dis50y00.htm
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sonas con discapacidad deben incorporarse en los planes de desarrollo general en
lugar de tratarse por separado». Las Normas también introducian directamente el
tema de la cooperacion para el desarrollo en el Articulo 21 sobre cooperacién técnica
y econdmica, y en el Articulo 22 sobre cooperacion internacional. Sin embargo, éstas
todavia hacian mucho hincapié en la prevencién de la discapacidad como parte de las
politicas de desarrollo.

La transversalizacién de la discapacidad en el desarrollo ha formado parte de la
agenda de Naciones Unidas durante mds de un cuarto de siglo. Muchas de sus agencias
han dado importantes pasos para que ésta se tenga en cuenta como parte de un enfoque
integral de la cooperacion al desarrollo, abogando por la inclusién de las personas con
discapacidad. Sin embargo, aunque la transversalizacion de la discapacidad es un tema
que ha sido tratado profusamente en Naciones Unidas, fue s6lo a mediados de los afios
90, cuando se empezaron a desarrollar politicas especificas e inclusivas y se dieron
los primeros pasos para que se llevase a cabo, comenzando s6lo en algunas agencias
y siguiendo estos esfuerzos en otras a partir del afio 2000. A pesar de todo, existen to-
davia algunas agencias de Naciones Unidas que no han comenzado a incluir de manera
transversal la discapacidad en sus politicas y actividades (ONU, 2010a).

Por lo tanto, la transversalizacion de la discapacidad en la cooperacién para el de-
sarrollo a nivel de programas y proyectos es algo relativamente nuevo para la mayoria
de los actores y constituye un proceso que acaba de comenzar y que se ha fortalecido
tras la entrada en vigor de la Convencion sobre los Derechos de las Personas con Dis-
capacidad que se ha convertido en el referente imprescindible para incluir la disca-
pacidad en las politicas de desarrollo. En estos momentos gran parte de las agencias
de desarrollo se encuentran en un periodo de transicién entre el disefio de documentos
politicos y documentos guia, y la implementacion real de programas y proyectos que
incluyan a las personas con discapacidad.

Como parte de todo este proceso se han ido poniendo en marcha diversas inicia-
tivas regionales en el contexto de la década regional sobre discapacidad, como por
ejemplo: la Década Africana de las Personas con Discapacidad,a Década Arabe de
las Personas con Discapacidad, la Década Asidtica y del Pacifico de las Personas
con Discapacidad,y més recientemente la Estrategia Regional del Pacifico sobre Dis-
capacidad. Estas iniciativas han sido cruciales para lograr la toma de conciencia y es-
tablecer redes de apoyo e informacién para la inclusién de la misma.

Através de la Resolucion 2008/21 sobre la Transversalizacion de la Discapacidad

en la Agenda de Desarrollo, el Consejo Econdmico y Social expresé su preocupacion
sobre el vacio persistente generado entre el disefio de politicas y su puesta en prictica
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mediante la transversalizacion de la perspectiva de las personas con discapacidad al
intentar conseguir el cumplimiento de los Objetivos de Desarrollo del Milenio. Esta
resolucién urge a todas las partes involucradas en el desarrollo a «asegurar que la co-
operacion internacional, incluyendo sus programas de desarrollo, sea inclusiva y ac-
cesible para las personas con discapacidad»®'.

La resolucién también pide que se establezcan medidas concretas para incorporar
la perspectiva de las personas con discapacidad y se incluyan los requisitos de accesi-
bilidad en relacién a algunos temas como son: la erradicacion de la pobreza, la educacién
y la formacién, el empleo y la distribucién de recursos. Esta reconoce el estado de po-
breza en el que se encuentran las personas con discapacidad y se centra en algunos temas
concretos que conciernen a la discapacidad y el desarrollo, incluyendo el papel de los
Estados, la sociedad civil y el sector privado en su transversalizacion en las actividades
de desarrollo, y principalmente en el contexto de la cooperacion internacional.

El Grupo de Apoyo Interinstitucional para la Convencion sobre los Derechos
de las Personas con Discapacidad y el Grupo de Desarrollo para la Discapacidad
de las Naciones Unidas

Tras la entrada en vigor de la Convencidn sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad, se ha creado un Grupo de Apoyo Interinstitucional para la CDPD. Este
Grupo tiene la misién de cumplir con los principios de la Convencién y aumentar la
escalay efectividad del sistema de Naciones Unidas en lo que se refiere a su implicacién
con la discapacidad. El Grupo de Apoyo Interinstitucional estd preparando un plan de
accion para asegurarse de que los programas y las politicas del sistema de Naciones
Unidas son inclusivos para las personas con discapacidad. Asi mismo también se ha
creado un Grupo de Desarrollo de las Naciones Unidas que tiene como misién apoyar
a sus equipos nacionales en la transversalizacién de la discapacidad para el trabajo de
cooperacion. Para ello se han desarrollado® unas directrices que faciliten la consecucién
de este objetivo. Estas directrices son de particular importancia en el contexto de accién
de las Naciones Unidas porque el Grupo de Desarrollo de las Naciones Unidas estd
preparando una nueva evaluacién comun de paises, asi como un Marco de Desarrollo
de Asistencia de las Naciones Unidas (UNDAF) en mds de 90 paises para los préximos

81 ONU (2008b): Resolution 2008/21. Mainstreaming Disability into the Development Agenda.
Consejo Econémico y Social.

8 UNDG/ IASG/ TT (2010): Including the Rights of Persons with Disabilities in United Nations
programming at country level. A guidance Note for United Nations Country Teams and Implementing
Partners. Naciones Unidas.

Véase: http://www.un.org/disabilities/documents/iasg/undg_guidance_note.pdf
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tres afios. En esta linea, se espera que estas directrices contribuyan de manera signifi-
cativa a que los temas de discapacidad se tengan en cuenta en dichas herramientas con
la consecuente repercusion que esto tendria (ONU, 2010a).

La discapacidad y el Banco Mundial

El Informe del Banco Mundial 2000-01 adopta un concepto multidimensional de
la pobreza. Hace un intento de ir mds alld del andlisis de los funcionamientos conse-
guidos y acomodar las ideas de agencia y derechos individuales, enfatizando en que
la pobreza supone algo mds que tener unos ingresos y un desarrollo humano inade-
cuados, también implica vulnerabilidad, falta de voz, poder y representacién. Asi, de-
sarrolla su politica a través de los Documentos de Lucha para la Eliminacion de la
Pobreza y financia proyectos de desarrollo para personas con discapacidad en los dis-
tintos ambitos (ONU, 2010a).

Sin embargo segtin un informe de la Organizacion Internacional del Trabajo (OIT)
emitido tras realizar una evaluacién critica de los Documentos de Lucha para la Elimi-
nacion de la Pobreza (DELP), la OIT considerd que los principios bajo los que el Banco
Mundial se ha guiado a la hora de elaborar politicas con el objetivo de reducir la pobreza
de las personas con discapacidad no son los mds adecuados. Ya que en ellos, se trata a
todas las personas con discapacidad por igual y no se tienen en cuenta sus capacidades
y habilidades especificas para trabajar, tratindolas a todas como posibles perceptoras de
pensiones y servicios sociales. La politica del Banco Mundial estd basada en el antiguo
concepto de proteccion social. La discapacidad se incluye especialmente en los capitulos
de participacion, salud, educacion, proteccién social y edificacién urbana. La discapa-
cidad no es considerada ni en la medicion del bienestar ni en los datos estadisticos. Sigue
un enfoque de proteccién social excluyente que sitia a las personas con discapacidad
entre la poblacién con problemas, inactivas econdmicamente y entre aquella poblacién
de la que no se puede esperar que trabaje. Segin este mismo informe:

«Tras examinar 29 Documentos de Lucha para la Eliminacion de la Pobreza
(DELP) disponibles en Africa es evidente, que salvo en algunas excepciones,
las personas con discapacidad han sido «olvidadas» o tratadas de una forma
que no tiene correspondencia con sus aspiraciones de integracion socio-
econdmica»®.

¥ OIT (2002): Disability and Poverty Reduction Strategies. How to Ensure That Access of Persons
with Disabilities to Decent and Productive Work is Part of the PRSP Process. Organizacion Interna-
cional del Trabajo. Ginebra. (P. 1).
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Albert manifiesta que el hecho de que la discapacidad no se mencione en los DELP
no debe sorprendernos:

«La implementacion de los DELP tiene serias debilidades, particularmente
en lo que se refiere al avance en el respeto de los derechos humanos y a la
reduccion de la pobreza que ha sido minima. Incluso en lo que se refiere al
género, que es un factor transversal con mayor protagonismo que la
discapacidad, tampoco se ha tratado de manera adecuada en los DELP.»*

El Banco Mundial reconoce la situaciéon de extrema pobreza de las personas con
discapacidad y la necesidad de que éstas sean incluidas en las politicas de desarrollo
si se quiere conseguir alcanzar los Objetivos de Desarrollo del Milenio. E1 Banco Mun-
dial estd poniendo en marcha una politica de remodelacién interna intentando eliminar
los obstaculos para la incorporacién de personas con discapacidad en el entorno laboral
del Banco Mundial. Afirma que es necesario construir desde dentro lo que se pretende
conseguir fuera. Esto se traduce en la adopcién de un enfoque proactivo en el reclu-
tamiento de personas con discapacidad contactando las redes internacionales sobre
discapacidad y asegurando la introduccién de ajustes razonables en todo el proceso
del empleo y la accesibilidad de las instalaciones y de la informacion.

Por otra parte, con el objetivo de construir alianzas para la discapacidad y el de-
sarrollo el Banco ha fundado la Alianza Global para la Discapacidad y el Desarrollo
(GPDD). Esta alianza se cred para aumentar la colaboracion entre agencias de desa-
rrollo, organizaciones internacionales y organizaciones de la sociedad civil, particu-
larmente organizaciones de personas con discapacidad, para reducir la extrema pobre-
za y la exclusion de un niimero importante de personas con discapacidad y sus familias
que viven en paises pobres y acelerar su inclusidn en las politicas y préacticas de
desarrollo (ONU, 2010a).

La discapacidad y la cooperacion bilateral
La mayoria de las agencias bilaterales tienen experiencia en apoyar la cooperacién

para el desarrollo dedicado especificamente a las personas con discapacidad a través
de programas y proyectos especificos, sin embargo, ha sido sélo desde el afio 2000

8 Albert, B. (2004b). Is disability really on the development agenda? A review of official disability
policies of the major governmental and international development agencies Disability Knowledge
and Research. (KaR). Londres. (P. 9).
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cuando se han comenzado a desarrollar politicas para la inclusion de la discapacidad
de manera transversal.

Los paises Nordicos comenzaron el proceso de transversalizacion de la discapa-
cidad en su cooperacion para el desarrollo en 1990. En 1996, el gobierno de Finlandia
tomo la decision de incluir entre los principios de su labor, la inclusién de la situacién
de las personas con discapacidad como un tema de preocupacién en el contexto de la
reduccién de la pobreza y el avance de los derechos humanos.®

Durante la misma época, la Agencia de Desarrollo Internacional de los Estados
Unidos (USAID) también incluy¢é los temas de discapacidad en sus programas. En
1996, emiti6 un informe titulado Politica Exterior y Discapacidad, que concluy6 que
los Estados Unidos no contaban con una politica exterior integral y de esta manera se
elabor6 un Documento de Politica sobre Discapacidad®, no vinculante, con el obje-
tivo de evitar la discriminacién de las personas con discapacidad en los programas
que USAID financiara y de promover la inclusién de la discapacidad tanto en los pro-
gramas de USAID como en los paises donde desarrollara su actividad.

Por otra parte, la Agencia de Desarrollo Internacional de Canadd también ha rea-
lizado una labor de apoyo a las organizaciones de personas con discapacidad para
promover su empoderamiento, como ha sido en el caso de la organizacién Disabled
People’s International, una organizacion activa en 130 paises.

Sin embargo en un informe reciente en el que se analizaba en detalle las maneras
en las que la discapacidad ha sido incluida en la cooperacién al desarrollo, los autores
manifestaban que:

«Desde finales de 1990 ha habido un catdlogo impresionante de iniciativas
politicas para incluir la discapacidad como una cuestion transversal en la
cooperacion al desarrollo, de manera que parecia que finalmente la
discapacidad habia calado, y se encontraba firmemente arraigada en la

¥ En 1996, el Departamento de Asuntos Econémicos y Sociales junto con el Centro Nacional de
Investigacion y Desarrollo para el Bienestar y la Salud de Finlandia (STAKES) y el Gobierno de Fin-
landia publicé un manual titulado Disability Dimension in Development Action Manual on Inclusive
Planning. Este manual representa una de las primeras fuentes que contiene directrices sobre como
mejorar la calidad de las politicas, programas y proyectos de desarrollo, incluyendo la dimensién de
la discapacidad en todo el proceso. Véase:
http://www.un.org/esa/socdev/enable/publications/FF-DisalibilityDim0103_b1.pdf

8 Véase: «USAID Disability Policy Paper», USAID Policy Guidance (12 de Septiembre de 1997) en:
http://pdf.dec.org/pdf_docs/PDABQ631.pdf
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agenda de desarrollo. Sin embargo, parece que en ningin sitio, la
discapacidad se ha adoptado como un tema transversal de desarrollo, y los
informes recientes indican que las politicas sobre discapacidad mds
progresivas de agencias como la Agencia de Desarrollo Internacional de
los Estados Unidos (USAID), la Agencia Noruega de Ayuda al Desarrollo
(NORAD) y la Agencia Finlandesa de Cooperacion al Desarrollo (FINIDA)
no han sido implementadas »*

422. La discapacidad y los Objetivos de Desarrollo del Milenio (ODM)

La aprobacion de los Objetivos de Desarrollo del Milenio (ODM) supuso el es-
tablecimiento de un conjunto unificado de objetivos de desarrollo para la comunidad
internacional. Con la participacién conjunta de organismos de las Naciones Unidas,
gobiernos y la sociedad civil en torno a ocho temas de desarrollo fundamentales, los
ODM fomentan la colaboracién en la labor dirigida a reducir la pobreza, mejorar la
salud y atender las inquietudes de indole educativa y medioambiental respecto a los
problemas de desarrollo mds acuciantes que afronta el mundo. Los ODM han sido
concebidos especificamente para responder a las necesidades de los habitantes mas
pobres y de las poblaciones mds marginadas del planeta.

Sin embargo, los ODM no se cumplirdn si en sus politicas, programas, seguimiento
y evaluacion no se incluye a las personas con discapacidad. Si bien las personas con dis-
capacidad representan el 10% de la poblacién mundial, segiin estudios del Banco Mun-
dial el 20% de la pobreza en el mundo estarfa ligada con la discapacidad®. En la actua-
lidad no se hace referencia alguna a las personas con discapacidad ni en los propios
ODM ni en las directrices, politicas, programas y conferencias conexas que forman parte
de las iniciativas en marcha para el logro de los ODM. Ademds, en las nuevas revisiones
de los ODM que estdn en curso no se incluye a las personas con discapacidad.

La resolucién 63/150* de Naciones Unidas urge a la realizacién de los objetivos
del milenio para las personas con discapacidad. En ella se reconoce la discriminacién

8 Yeo, R. (2005): Poverty, Disability and the new Development Agenda. Disability Knowledge
and Research (KaR). Londres. (P. 5)

¥ Datos de la pagina Web de Naciones Unidas: http://www.un.org/spanish/disabilities/
default.asp?id=1500. Descargado (29.01.11).

¥ ONU (2008a): Realizing the Millennium Development Goals for Persons with Disabilities
through the Implementation of the World Programme of Action concerning Disabled Persons and the
Convention on the Rights of Persons with Disabilities. Asamblea General. (A/RES/63/150).
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multiple que sufren las personas con discapacidad y como estds han sido invisibles en
la implementacion, monitorizacién y evaluacion de los Objetivos de Desarrollo del
Mileno (ODM) (ONU, 2008a).

Esta resolucion reconoce a las personas con discapacidad como agentes y como
beneficiarias de todos los aspectos del desarrollo, y afirma que todos los programas
y las politicas, como son los relacionados con: la erradicacion del hambre y la pobreza
extrema (ODM1), la consecucion de la educacion primaria universal (ODM2), la pro-
mocién de la igualdad de género (ODM3), la reduccién de la mortalidad infantil
(ODM4), la mejora de la salud materna (ODMS), la lucha contra el SIDA/VIH, la ma-
laria y otras enfermedades (ODM6), la sostenibilidad medioambiental (ODM7) y la
creacion de una asociacién global para el desarrollo, deben ser inclusivos y accesibles
para las personas con discapacidad (ODMS).

En el informe A/65/173 de 26 de Julio de 2010: Cumplir la Promesa: haciendo
realidad los Objetivos de Desarrollo del Milenio para las Personas con Discapacidad
hacia el 2015 y mds alld, se llevé a cabo un andlisis de la situacién de las personas
con discapacidad en relacién con los ODM y se puso de manifiesto su especial situa-
cién de desventaja, asi como los efectos devastadores que las multiples crisis han te-
nido en las vidas de las personas con discapacidad. Asi mismo, se recalca la necesidad
de incorporar la discapacidad en el actual proceso de seguimiento y la evaluacién y
en los indicadores de los ODM (ONU, 2010b).

Otras resolucion de la Asamblea General de Naciones Unidas de caricter general
enrelacién a este tema, la A/RES/65.1.de 19 de Octubre de 2010: Cumplir la promesa:
unidos para lograr los Objetivos de Desarrollo del Milenio, reconoce que: «las poli-
ticas y las acciones deben centrarse en los pobres y en quienes padecen las situaciones
mads vulnerables, incluidas las personas con discapacidad, para que puedan benefi-
ciarse de los avances en el logro de los ODM. A este respecto, es especialmente ne-
cesario brindar un acceso mds equitativo a las oportunidades econdomicas y servicios
sociales™». Esta resolucién también reconoce la necesidad de un empleo pleno y pro-
ductivo y trabajo decente para todos incluyendo a las personas con discapacidad si se
quiere lograr erradicar la pobreza extrema y el hambre (ODM1) (ONU, 2010c).

Por tltimo, la resolucién de la Asamblea General A/C.3/65/L.12/Rev.1 de 3 de
Noviembre de 2010: Cumplir la Promesa: haciendo realidad los Objetivos de Desa-

% ONU (2010c): Resolucién de la Asamblea General de Naciones Unidas A/RES/65.1. de 19 de
Octubre de 2010: Cumplir la promesa: unidos para lograr los Objetivos de Desarrollo del Milenio
(P. 6).
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rrollo del Milenio para las Personas con Discapacidad hacia el 2015 y mds alld, urge
a los gobiernos y al sistema de Naciones Unidas a incluir a las personas con discapa-
cidad en las politicas, programas y proyectos de cooperacion para alcanzar los ODM,
a reforzar la recogida de datos estadisticos y a fomentar una mayor participacion de
las organizaciones de personas con discapacidad en los procesos de desarrollo y toma
de decisiones (ONU, 2010d).

Sin embargo, en una revisién que se llevé a cabo de 80 informes’' de los distintos
paises sobre los Objetivos del Milenio, 48 informes®® contenian referencias a personas
con discapacidad y/o ala discapacidad, incluyendo las causas de la discapacidad, temas
de preocupacion o retos, e iniciativas. De estos informes, 28 hacen referencia a las
personas con discapacidad en el contexto de grupos vulnerables/marginalizados/ con
necesidades de atencion especial. La mayoria de las referencias a la discapacidad se
relacionaban con la Erradicacion de la Pobreza Extrema y el Hambre (ODM1), y la
Educacion Universal (ODM2). Dos informes contenian referencias a las mujeres con
discapacidad, uno resaltaba la importancia de entender como la igualdad de género se
ve afectada por distintos factores como puede ser la discapacidad, y otro informando
sobre una iniciativa (OMD3). En otro informe se mencionaba la vulnerabilidad de las
personas con discapacidad a los efectos del VIH/SIDA (ODMS6). Con respecto al

°! La revisién administrativa fue llevada a cabo por la Secretarfa de la Convencién sobre los De-
rechos de las Personas con Discapacidad con el objetivo de preparar la reunion del grupo de expertos.
Esta inclufa informes de todas las regiones, desde los afios 2003 a 2009 disponibles en Inglés, Francés
y Espaiiol en http://www.undg.org/index.cfm?P=87&f=L o http://www.mdgmonitor.org/country_re-
ports.cfm?c y que se pudieran buscar de manera electrénica.

%2 Los informes sobre los ODM de los siguientes paises mencionaban la discapacidad o a las per-
sonas con discapacidad: Afganistan (2005); Argelia (2005); Azerbaijan (2005);Bahrain (2007); Bhu-
tan (2008); Bosnia Herzegovina (2004); Botswana (2004);Brasil (2007); Burkina Faso (2003); Chad
(2005); Chile (2005); China (2008); Colombia (2005);Comoros (2006); Congo (Republica Demo-
cratica del) (2004); Congo (Republica del) (2008); Croacia (2005); Cuba (2005); Egipto (2008); Gana
(2003); Fiji(2004); Georgia (2005); Indonesia (2004); Iran (Reptblica Islamica de) (2004);Kazakhs-
tan (2005); Kenia (2003); Corea (Republica de) (2005); Kyrgyzstan (2009); Letonia (2005); Libano
(2003); Liberia (2004); Lituania (2004); Maldivas(2007); Federacién Rusa (2004); Arabia Saudita
(2005); Serbia (2005); Sierra Leona (2005); Somalia (2007); Sudan (2004); Tanzania (Republica
Unida de) (2006); Tailandia (2008); y Turquia (2005). Los informes sobre los ODM de los siguientes
paises no contenfan menciones a la discapacidad o a las personas con discapacidad: Albania (2007);
Angola (2005); Antigua y Barbuda (2004); Argentina (2007); Armenia (2005); Bangladesh (2007);
Bielorrusia (2005); Belize (2004); Benin (2003); Bolivia (2008); Bulgaria (2008); Burundi(2004);
Cambodia (2005); Camertn (2003); Cabo Verde (2004); Reptiblica Centro Africana (2004); Costa
de Marfil (2003); Djibouti (2005); El Salvador (2007); Guinea Ecuatorial (2004); Eritrea (2005);
Etiopia (2004); Gambia (2005);Guatemala (2002); Guinea (2008); Guayana (2007); Haiti (después
de 2006); India (2007); Jamaica (2004);Jordania (2004); Kuwait (2005); Reptiblica Democritica Po-
pular de Laos (2004); Lesoto (2006); Moldova (Reptiblica de) (2005); Nepal (2005); Nicaragua
(2003); Nigeria(2006); y Mozambique (2008).
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ODM7, un informe explicaba el impacto de la degradacién ambiental para las personas
con discapacidad, y otro la dificultad del acceso al cuidado de la salud para las personas
con discapacidad psicosocial. En general, 1a mayoria de las referencias a la discapa-
cidad se hacen en el contexto de la reduccion de la mortalidad infantil (ODM4) y de
la mejora de la salud materna (ODMS), estas referencias se limitan a describir como
la falta de acceso adecuado a los servicios de salud puede causar una discapacidad,
sin embargo no se hace referencia al acceso que las mujeres y los nifios y nifias con
discapacidad tienen a dichos servicios. Por dltimo, ninguno de los informes revisados
contenia menciones a las personas con discapacidad en el contexto del establecimiento
de alianzas globales para el desarrollo (ODMS) y sélo dos de los informes revisados
contenian datos sobre discapacidad en torno a este objetivo.

Bien es cierto que el progreso ha sido desigual; que contintan existiendo zonas
y paises con un retraso considerable, y que algunas de las metas presentan mas retraso
que otras. Es verdad que la falta de progreso en el conjunto de los ODM sigue siendo
inaceptable, y que especialmente lentas han sido las mejoras para los colectivos mas
excluidos y mds concretamente para las personas con discapacidad. Las politicas y las
acciones deben centrarse en los pobres y en quienes se encuentran en las situaciones
mds vulnerables, incluidas las personas con discapacidad, para que puedan beneficiar-
se de los avances en el logro de los ODM. Es especialmente necesario brindar un acceso
mds equitativo a las oportunidades econdmicas y los servicios sociales. Pero es cierto
también, que existen historias exitosas de las que se puede aprender, que demuestran
que es posible avanzar sustancialmente, y que no puede darse por perdida la batalla
de alcanzar las metas planteadas. Sin embargo, ahora que ya ha habido un cambio de
paradigma en la forma de abordar la discapacidad, el problema principal no radica
tanto la doctrina sino en la voluntad y capacidad politica y financiera para ponerla en
préctica.

423. La discapacidad en las politicas de desarrollo de la Union Europea

La Unién Europea considera la proteccion de los derechos humanos, la no discri-
minacién, la igualdad de oportunidades, la ciudadania integral y la participacion de las
personas con discapacidad entre los principios fundamentales contenidos en las prio-
ridades politicas para el cumplimiento de los derechos humanos. La Unién Europea re-
conoce la existencia de un vinculo estrecho entre la discapacidad y los principios basicos
de su politica de desarrollo, que son, la promocién de los derechos humanos, la erra-
dicacién de la pobreza y la accion para combatir la desigualdad. Desde el Consejo de
Europa se manifiesta como esencial que la Unién Europea en sus iniciativas de desa-
rrollo incluya las necesidades y derechos de las personas con discapacidad, asi como
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la importancia de reflejar adecuadamente la discapacidad en los procesos de estrategia
nacional y en la elaboracién de legislacion y politicas por parte de la UE (UE, 2010).

El marco politico general sobre discapacidad de la Unién Europea es el Plan de Ac-
cién Europeo sobre Discapacidad que se implementa a través de acciones contenidas en
comunicaciones bienales. La Comunicacién de la Comisién sobre la Situacion de las Per-
sonas con Discapacidad en la Unién Europea: El Plan de Accion Europeo 2008-2009 es-
tablece la responsabilidad de fomentar la inclusion de la discapacidad y de examinar si
es necesario llevar a cabo algtn ajuste en la cooperacion al desarrollo de la Comisién Eu-
ropea o alguna accion especifica en relacién con el Articulo 32 de la CDPD (CE, 2007).

En esta linea de actuacién, desde el 2000, la Comisién ha financiado aproximada-
mente 280 proyectos (que corresponden a mas de 145 millones de euros) que tenfan como
objetivo especifico la mejora de la calidad de vida de las personas con discapacidad de
69 paises”. Las principales actividades desarrolladas han sido dirigidas al fortalecimiento
institucional, desarrollo de politicas, rehabilitacion comunitaria, promocién de los dere-
chos humanos, desinstitucionalizacién, inclusién social y mejora de la recogida de datos.

A finales del afo 2010 se aprobd la Estrategia Europea sobre Discapacidad 2010-
2020: un compromiso renovado para una Europa sin barreras, por la que, la UE y
los Estados Miembros deben promover el cumplimiento de los derechos de las perso-
nas con discapacidad en la UE y en su accién exterior, incluidas las ampliaciones de
la Unidn, la politica de vecindad y los programas de desarrollo, asegurando que los
instrumentos financieros destinados a las ayudas previas a la adhesidn se utilicen para
mejorar la situacién de este colectivo.

La Comisién Europea aborda la discapacidad y el desarrollo basdndose en la Nota
sobre Directrices para la Discapacidad y el Desarrollo (2004). El documento propor-
ciona asesoramiento a la Unién Europea sobre como tratar el tema de la discapacidad
dentro del contexto de la cooperacion para el desarrollo y reconoce explicitamente
que: «los objetivos de reduccion de la pobreza no pueden ser alcanzados sin consi-
derar las necesidades de las personas con discapacidad» y que «las personas con
discapacidad no estdn lo suficientemente incluidas en el trabajo internacional de de-
sarrollo financiado por la UE» **

% UE (2010): Human Rights and Democracy in the World Report on EU Action July 2008 to De-
cember 2009. European Union External Action. Reuteurs. European Commission. (P. 84).

% Comisién Europea. DG Desarrollo (2004): European Guidance Note on Disability and Deve-
lopment for EU Delegations and Services. (EC DEV/RELEX /AIDCO and Delegations Staff Briefing
Note). Bruselas. (P. 10).
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La Nota sobre Directrices articula diez principios basicos que tienen la intencién
de servir como guia, estos son:

10.

Entender la escala e impacto de la discapacidad en el escenario del pais y
reconocer la heterogeneidad de la poblacion de personas con discapacidad.

Abogar y apoyar el modelo de los derechos humanos de la discapacidad y
no el modelo de la caridad/médico. Toda accién debe basarse en el primer
articulo de la Declaracion de Derechos Humanos: «Todos los seres humanos
nacen libres e iguales en dignidad y derechos®»

Seguir un enfoque dual, definido por la necesidad de incluir la discapacidad
transversalmente en todos los programas y proyectos, asi como mantener
proyectos especificos para las personas con discapacidad. Garantizando que
éstas tengan un acceso integral a todas las actividades y se cumpla el prin-
cipio de participacion «Nada para nosotros, sin nosotros».

Evaluar el grado de inclusién proporcionado por los programas de los paises
para las personas con discapacidad como parte de una revision periddica in-
termedia.

Garantizar que los proyectos financiados por la UE son inclusivos para las
personas con discapacidad y sus familias.

Visibilizar a las mujeres y a los nifios con discapacidad en los programas.
Dada la mayor discriminacién y vulnerabilidad de estos colectivos es nece-
sario tenerlos en cuenta en el disefio de politicas y medidas y desarrollar ac-
ciones especificas para que alcancen la igualdad de oportunidades.

Incluir a las personas con discapacidad en la fuerza de trabajo.

Asegurar que los propios servicios de la Unién Europea son accesibles para
las personas con discapacidad.

Facilitar y apoyar la construccion de capacidades de las organizaciones re-
presentativas de la discapacidad.

Facilitar la comunicacién entre las organizaciones de discapacidad, los go-
biernos y otras partes implicadas.

% ONU (1948): Declaracion Universal de los Derechos Humanos. Articulo 1. (P. 1).
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El Parlamento Europeo adopté una Resolucion sobre Discapacidad y Desarro-
110*° por la que se solicitaba la incorporacién de la discapacidad en todos los niveles,
y que se garantizard que las personas con discapacidad estuvieran incluidas en todos
los programas europeos de cooperacién al desarrollo asi como en los programas de
reduccion de la pobreza. Se urgia ademds a la Comision a que realizase un plan de
accion técnico y detallado para poner en marcha la Nota sobre Directrices, solici-
tando a la Comisién la garantia de que se destinasen los recursos apropiados para
llevar a cabo acciones especificas sobre discapacidad, y abogando por la inclusién
de un articulo especifico sobre cooperacion internacional en la Convencion sobre
los Derechos de las Personas con Discapacidad durante el que fue su proceso de
negociacion.

Otro documento que completa el marco politico de accion sobre discapacidad y
desarrollo es el Instrumento de Cooperacion para el Desarrollo (DCI)” que promueve
acciones para la lucha contra la pobreza, la desigualdad, y la exclusién de las pobla-
ciones en situacién de desventaja. Este instrumento hace un llamamiento a la impli-
cacion de todos los sectores sociales, especificamente de las personas con discapaci-
dad, y requiere que la CE financie medidas para mejorar el acceso de las personas con
discapacidad a los servicios de salud. Considera la discapacidad como un tema trans-
versal que debe aplicarse a las dreas de la salud, educacién, conocimiento y habilida-
des, igualdad de género, y otros aspectos del desarrollo social y humano como el em-
pleo y la cohesién social, la infancia, la juventud y la cultura.

Por ultimo el Instrumento Europeo para la Democracia y los Derechos Humanos
(EIDHR) promueve la transversalizacion de los derechos de las personas con disca-
pacidad en todas las estrategias y proyectos dedicados especialmente al fortalecimiento
de las Organizaciones de Personas con Discapacidad que trabajen en la promocién de
los derechos humanos y la participacién y representacion politica.

En general la Comisién Europea reconoce la necesidad de incluir la perspectiva
de la discapacidad en los programas de desarrollo, y se estdn elaborando herramientas
con el objetivo de incluirla en el trabajo diario®™. Un ejemplo en el que la discapacidad

% Parlamento Europeo (2006): Resolucion sobre Discapacidad y Desarrollo. VII Reunién del
Comité Especial (RSP/2005/2623).

7 CE Regulacién No 1905/2006 del Parlamento Europeo y el Consejo de 18 de Diciembre de
2006. OJ L 378, 27.12.2006, (p. 41) por el que se establece un instrumento financiero para la coo-
peracion al desarrollo. Investing in People. Strategy Paper for the Thematic Programme 2007-2013.

% El Consorcio Internacional sobre Discapacidad y Desarrollo (IDDC) esté llevando a cabo un
proyecto financiado por la Comisién Europea para el desarrollo de estds herramientas:
http://www.make-development-inclusive.org/
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ha sido incluida exitosamente de manera transversal, ha sido en el Programa de Salud
Sexual y Reproductiva que se ha llevado a cabo en Jamaica, en colaboracién con el
Fondo de Poblacién de las Naciones Unidas, que presta especial atencién a los dere-
chos sexuales y reproductivos de las personas con discapacidad, que en la mayoria de
los casos se les niega. En esta linea, la Comisién Europea estd desarrollando un estudio
sobre Discapacidad y Cooperacion para el Desarrollo que examina los distintos retos
y propone una serie de recomendaciones para una mejor inclusién de la discapacidad
en sus politicas de desarrollo.

424. La discapacidad en la politica de desarrollo de Espaiia

El nuevo Plan Director de Cooperacién Internacional 2009-2012 incluye la dis-
capacidad en diferentes epigrafes, sin embargo no lo hace de manera transversal tal y
como lo dispone el articulo 32 de la Convencion sobre los Derechos de las Personas
con Discapacidad de la que Espafia es Estado Parte, sino mds bien en algunas esferas
concretas y sobre todo en las que hacen referencia a las personas con discapacidad en
situacién de mayor dependencia y requieren la existencia de mecanismos de proteccion
social.

Reconoce como principio la no discriminacion que supone una forma de terminar
con todas las barreras que impliquen un trato diferente (de exclusion, preferencia o
distincién) basado en caracteristicas personales como el sexo, la raza, la religion, dis-
capacidad, clase, edad, orientacién sexual, etc. y que tenga como efecto menoscabar
o anular la igualdad de trato y oportunidad de las personas.

En particular, el Plan Director indica que las actuaciones de la Cooperacién Espafiola
deberan prestar especial atencion a aquellos colectivos que se encuentran en situacién
de mayor vulnerabilidad y que sufren procesos mds acusados de exclusién y marginacién
social. En este plano, distingue que las personas mayores y las personas con discapacidad
se encuentran entre los colectivos mas excluidos y también entre los mds invisibilizados.
Anadiendo que: «Por ello en este Plan Director se les quiere prestar especial atencion
incorpordndolos en la consideracion transversal de la lucha contra la pobreza. De esta
manera, cada una de nuestras actuaciones ha de analizar cudl es la situacion de este
grupo poblacional en cada entorno o sector de actuacion concreto, y los impactos de
nuestra accion sobre ellos.»”

% Consejo de Ministros (2009): Plan Director de Cooperacién Internacional 2009- 2012: Prio-
ridades Horizontales. Inclusién Social y Lucha contra la Pobreza. Documento de Lineas Maestras.
(pag. 97).
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El Plan Director reconoce la importancia de seguir un enfoque basado en los dere-
chos humanos para llevar a cabo sus objetivos, destacando como acciones fundamentales
el fortalecimiento de los mecanismos de proteccién social, de los sistemas de seguridad
social y de los sistemas publicos de pensiones, que considera cobran especial importancia
para prevenir la exclusién social de los mayores y las personas con discapacidad'®.

Incluye a la personas con discapacidad en la realizacién de las siguientes acciones
concretas para la consecucién de los objetivos del milenio:

— Apoyar el acceso y permanencia de las personas con discapacidad y necesi-
dades educativas especiales en la educacion basica, de acuerdo a los principios
de evaluacién personalizada e inclusién educativa.

— Acceso y permanencia de personas con necesidades educativas especiales en
el proceso educativo.

— Contribucién a reducir la carga de enfermedad, sobre todo la mds prevalente,
que soporta la poblacion, y en especial la que sufre mayor discriminacion (in-
fancia, mujeres, jévenes, poblacién indigena y afro descendiente, personas con
discapacidad y poblacién rural).

— Apoyo de acciones especificas hacia el empoderamiento de las mujeres que
sufren las peores formas de discriminacidn de género en el ejercicio de sus
derechos como ciudadanas que sufren miiltiples discriminaciones (por razén
de etnia, raza, cultura, edad, discapacidad, enfermedades y VIH-SIDA, peores
condiciones de trabajo, y en situacién de extrema dificultad).

Sin embargo, aunque la politica de cooperacion espafiola pretende incorporar la dis-
capacidad de una manera transversal y desde una perspectiva de los derechos humanos,
es evidente que todavia no ha logrado este objetivo puesto que gran parte de la accion
sigue un enfoque asistencialista, y no incorpora medidas concretas destinadas a la in-
clusion de las personas con discapacidad como miembros activos y productivos de la
sociedad, se centra mds bien en los servicios sociales y en los temas de la salud, sin tener
en cuenta otros aspectos también esenciales para promover su inclusién como son la
concienciacion, el empleo, la participacidn politica y social, la violencia, la cultura, y la
accesibilidad, entre otras. Seria necesario introducir los principios de la Convencion
sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad y en especial su Articulo 32 para
incluir la discapacidad desde un enfoque basado en los derechos humanos.

1% Equiparar a las personas con discapacidad con las personas mayores implica que ambos co-
lectivos son dependientes, sin embargo los datos reales muestran que la mayor parte de las personas
con discapacidad son personas auténomas y pueden formar parte de la ciudadania activa cuando en-
cuentran la igualdad de oportunidades.
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4.2.5. Conclusion

Es posible apreciar un aumento de la visibilidad de las personas con discapacidad
en las politicas de desarrollo en los tltimos afos. Existe un amplio acervo normativo
y politico en cuanto a este tema, sin embargo, tal y como la situacién real de precariedad
de las personas con discapacidad pone de manifiesto, es imprescindible la puesta en
marcha de dichas politicas tanto a nivel internacional como europeo y nacional a través
de acciones concretas. Para ello es necesario que los organismos de los distintos dm-
bitos incluyan la discapacidad de manera transversal en sus propios estamentos, co-
menzando por sus estructuras internas como representantes en la toma de decisiones,
y como personal laboral, asi como incluyendo los principios de accesibilidad en las
acciones que se lleven a cabo.

Ademads resulta fundamental la formacidén en discapacidad de las personas impli-
cadas en el proceso de gestion y toma de decisiones para que se conozca su realidad,
asi como el nuevo paradigma emanado de la Convencion de Naciones Unidas sobre
los Derechos de las Personas con Discapacidad.

Esesencial que las politicas sobre discapacidad vengan acompafiadas de una dotacion
presupuestaria. Se deben evaluar tanto las acciones desarrolladas a nivel general como
las especificamente dirigidas a las personas con discapacidad. Todo ello contando con la
participacion de los representantes de las personas con discapacidad y sus familias en el
proceso de disefo, desarrollo, seguimiento y evaluacién de las politicas de desarrollo para
que éstas tengan un impacto positivo en la mejora de su calidad de vida.

4.3. Datos poblacionales sobre la pobreza de las personas
con discapacidad

43.1. Datos poblacionales sobre la pobreza de las personas
con discapacidad a nivel internacional
De los 650 millones de personas con discapacidad que viven en el mundo'”,
el 80% viven en paises pobres (PNUD)'*. Algunos estudios del Banco Mundial
afirman que «500 millones de personas con discapacidad se encuentran entre las

1! Organizacién Mundial de la Salud (OMS) (1981): «Disability Prevention and Rehabilitation».
Technical Report Series. No. 668. Geneva. OMS.

12 ONU (2009b): Fact Sheet on Persons with Disabilities. Descargado de Internet
http://www.un.org/disabilities/documents/toolaction/pwdfs.pdf (02/09/2009).
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mds pobres de los pobres» (METTS, 2000), y se estima que representan «del 15 al
20% de los mds pobres en paises en desarrollo, encontrdndose entre los grupos

mds desaventajados y que sufren mayor discriminacion y vulnerabilidad.»
(ELWAN, 1999).'”

Segtin la Organizacién Mundial de la Salud, existen alrededor de 200 millones
de nifios que tienen una deficiencia sensorial, fisica, mental o intelectual. Este dato
muestra que nacer o adquirir una discapacidad no es algo inusual. En muchos casos
la discriminacién y el estigma asociados a ésta llevan a que los familiares no infor-
men sobre su existencia, conduciendo a que, a menudo, estos niflos no sean regis-
trados al nacer, sean ocultados y no puedan recibir servicios como la educacion, la
sanidad u otros servicios sociales esenciales (UNICEF, 2007). Muy pocos nifios de
los que viven en paises en vias de desarrollo tienen acceso efectivo a la salud y a la
rehabilitacién.

La discapacidad estd presente en el 30% de las familias que habitan en el mundo'®
y en paises en los que la esperanza de vida estd por encima de los 70 afos las personas
pasan una media de 8 afos viviendo con una discapacidad. La prevalencia de la dis-
capacidad es mayor entre los grupos de personas que tienen un nivel educativo bajo
segtn lo indica la Secretaria de la Organizacién Econdémica de Cooperacién y Desa-
rrollo (OECD). El 19% de las personas con menores niveles educativos tienen una

discapacidad, frente al 11% de personas con niveles educativos altos'®.

Los nifios y nifias con discapacidad o con necesidades individuales de aprendizaje
se encuentran entre los mas discriminados de entre los grupos vulnerables dentro de
los sistemas educativos y de la sociedad en general. Tradicionalmente, han experi-
mentado exclusion, discriminacion y segregacién en los entornos normalizados y han
sido separados de sus iguales, asistiendo a clases diferenciadas, o simplemente se les
ha denegado el acceso a la educacién. Las personas con discapacidad a través de sus
testimonios ponen de manifiesto repetidamente muchas situaciones de discriminacién
en las que se ven inmersos:

1% OIT (2007): Facts on Disability in the World of Work, disponible en:

http://www.ilo.org/global/About_the_ILO/Media_and_public_information/Press_releases/lang-
en/WCMS_088028/index .htm

1% Organizacién de las Naciones Unidas (ONU) (1990): Disability Statistics Compendium. Sta-
tistics on Special Population Groups. Serie Y. No. 4. Nueva York: Naciones Unidas.

1% ONU (2009b): Fact Sheet on Persons with Disabilities. Descargado de Internet
http://www.un.org/disabilities/documents/toolaction/pwdfs.pdf (02/09/2009).

También en la pagina web de UNESCO:
http://www.unesco.org/en/inclusive-education/children-with-disabilities/
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«Soy una persona que tiene sindrome de Down. Fui al colegio porque a
mi me gustaba mucho aprender cosas: leer, escribir, contar... El colegio
me gustaba pero recuerdo que muchos chicos y chicas, comparieros se
reian de mi, me insultaban. Yo creo que era porque tengo sindrome de
Down.

Ademds también me acuerdo de yo no aprendia lo mismo que mis compa-
fieros. A veces ellos hacian cosas en la clase y yo no las hacia, porque no
lo sabia hacer o no lo entendia. Entonces yo me quedaba sin hacer nada.
Pero yo veia que los demds si hacian todos los mismo: matemdticas... A
mi me hubiera gustado hacerlas también.

Me costaba trabajo aprender algunas cosas, y cuando el maestro las ex-
plicaba yo no lo entendia bien. Y ya no sabia qué hacer.

Ahora que ya soy grande, también hay cosas que me cuesta trabajo hacer,
pero cuando me las ensefian si las hago.

Por eso, hay que explicar bien las cosas, claramente y despacio' .»

Este es un ejemplo de la importancia de seguir un enfoque de educacién inclusiva,
desde el que se entiende que los nifios y nifias con discapacidad pueden experimentar
dificultades en el sistema educativo, pueden encontrar que algunas partes del curri-
culum son dificiles de entender, o pueden no tener acceso a la instruccién oral o escrita,
o al propio edificio escolar. Sin embargo, el enfoque de la educacién inclusiva sugiere
que estés dificultades no pueden explicarse simplemente desde la perspectiva del nifio
o nifia. Mds bien se entiende que el sistema educativo crea barreras ante ellos puesto
que los curricula estan disefiados de manera general y no estan adaptados al proceso
de desarrollo individual. Los profesores tienen falta de formacién en diversidad y no
saben abordar las necesidades personales de los nifios. Los medios de formacién no
son apropiados. Faltan materiales adaptados, profesores de apoyo, los edificios son
inaccesibles y ademds existen muchos prejuicios y estereotipos por parte de la sociedad
y las familias sobre las capacidades de los nifios, y mds atin de las nifias con discapa-
cidad (UNESCO, 2001).

1% Down Espafia (2010): La Convencién Internacional de Naciones Unidas sobre los Derechos
de las Personas con Discapacidad vista por sus protagonistas. Testimonio realizado por Fuensanta
Marti (P.71). Madrid.
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De los 75 millones de nifios en edad de recibir educacion primaria que no asisten
a la escuela, un tercio son nifios con discapacidad'”’. A este respecto, el 90% de los
nifios con discapacidad en paises pobres no asisten a la escuela o son analfabetos'®.
En lo que se refiere al nivel educativo de los adultos, s6lo el 3% estdn alfabetizados,
mientras que este nivel se reduce al 1% entre las mujeres con discapacidad, segtn in-
dicaba un estudio realizado en 1998 por el PNUD'”. En los paises de la OECD, la
presencia de estudiantes con discapacidad en el nivel de educacién superior es minima

aunque parece existir una tendencia a aumentar. '’

La poblacién femenina con discapacidad se encuentra en una situacién mds vulnerable
que los hombres. Las mujeres sufren un alto indice de discriminacion, siendo ésta muiltiple,
no sélo como consecuencia de soportar, por partida doble, los estigmas de género y disca-
pacidad, sino porque a estos dos factores se suman otros como la raza, la etnia, el credo, y
la condicién social, entre otros. Esta discriminacién muiltiple ha sido bien documentada en
la elaboracion de politicas de desarrollo (ABU HABIB, 1995). Ademads los derechos hu-
manos de las mujeres con discapacidad son violados con més frecuencia que los de las mu-
jeres sin discapacidad (BRAATHEN, HOEM y KVAM, 2008). Tal y como lo recoge Na-
ciones Unidas: «Las nifias y mujeres de cualquier edad con una discapacidad se encuentran
generalmente entre las personas mds vulnerables y marginadas de la sociedad »"'

Segun UNICEEF, el 30% de los jévenes que viven en la calle tienen algun tipo de
discapacidad''?. La mortalidad entre los nifios y nifias con discapacidad es del 80% en
paises en los que la poblacién total infantil por debajo de los 5 afios tiene una morta-
lidad del 20%, segtin dice el Departamento para el Desarrollo Internacional del Reino
Unido,"” y los nifios con discapacidad tienen muchas menos probabilidades de recibir
las vacunas normalizadas,'* o tratamiento para una simple fiebre o diarrea, o enfer-

7 UNESCO (2010): Descargado el 27.06.2010: http://www.unesco.org/en/inclusive-
education/children-with-disabilities

% ONU (2009b): Fact Sheet on Persons with Disabilities. Descargado de Internet
http://www.un.org/disabilities/documents/toolaction/pwdfs.pdf (02/09/2009). (P.1)

19 Helander, E. (1993): Prejudice and dignity: an introduction to community-based rehabilitation.
Programa de Desarrollo de las Naciones Unidas (PDNU). Nueva York..

"9 ONU (2009b): Fact Sheet on Persons with Disabilities. Descargado de Internet
http://www.un.org/disabilities/documents/toolaction/pwdfs.pdf (02/09/2009). (P.2)

"' ONU (2000): Further actions and initiatives to implement the Beijing Declaration and Plat-
form for Action. Resolucién S23/3 Asamblea General. Anexo, parrafo 63).

"2 ONU (2009b): Fact Sheet on Persons with Disabilities. Descargado de Internet
http://www.un.org/disabilities/documents/toolaction/pwdfs.pdf (02/09/2009). (P. 1).

"3 Ibidem (P.1)

" Groce, N., Ayorla, P. y Kaplan, L. C. (2007): «Inmunitation rates among disabled children in
Ecuador: unanticipated findings» Journal of Pediatrics. Volumen 151, No 2, (pp 218-220).
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medades que pueden ser facilmente curables pero que si no se tratan pueden suponer

una amenaza para la vida'".

Ademis las personas con discapacidad se encuentran entre «las mds vulnerables
a los desastres naturales y humanos»'"° y estdn desproporcionadamente representadas
entre «las personas victimas de los desastres.»""" Las personas con discapacidad suelen
ser también las mds vulnerables ante los peligros naturales y los causados por los seres
humanos, como demuestran algunos informes: por ejemplo, cuando el ciclén Nargis
azot6 Myanmar en mayo de 2008, las personas con discapacidad no fueron evacuadas
con las demds, por las prisas para escapar de las mareas y los vientos''®. Las personas
con discapacidad se encuentran entre las mds afectadas por algunas de las consecuen-
cias de la pobreza urbana, incluyendo el acceso limitado a los bienes, que limita su
capacidad para responder a situaciones de riesgo o a manejarlo (por ejemplo a través
del acceso a los seguros).

También es poco probable que reciban los servicios sociales necesarios tras ser
victimas de desastres u otras situaciones de riesgo. La sociedad tiende a volver invi-
sibles a las personas con discapacidad, lo que puede ser letal para ellas en una situacién
de guerra: después de un conflicto, pueden ver agravada su situacion por la pérdida
de asistencia y la falta de acceso a la vivienda, ayudas, alimentos, agua, saneamiento,
tecnologias de la informacién y las comunicaciones e infraestructura.'®* Ademds, las
personas pobres que viven en zonas urbanas son mds vulnerables a los efectos no de-
seados de las situaciones de riesgo porque se encuentran mas cerca o por debajo del
umbral de la pobreza.'”

La forma mds comiin de discriminacién es la negacioén de oportunidades a las per-
sonas con discapacidad tanto para trabajar como para construir sus propias habilidades y
potencial. Se estima que 386 millones de personas en edad de trabajar tienen algin tipo
de discapacidad. La tasa de desempleo de las personas con discapacidad llega a ser del

'S UNICEF (2007): «Promoting the Rights of Children with Disabilities». Inocenti Digest N° 13.
Florencia. (P. 15).

"6 United Nations Human Settlements Programme (UN- HABITAT) (2007): Global Report on
Human Settlements 2007 : Enhancing Urban Safety and Security. Earthscan UK y EE.UU. (P. 181).

" Ibidem (P. 18).

8 Programa de las Naciones Unidas para los Asentamientos Humanos (ONU- Habitat) (2007):
Global Report on Human Settlements 2007: Enhancing Urban Safety and Security. Reino Unido y
EE.UU. Earthscan. (Cap. I).

' Harris, A. y Enfield, S. (2003): Disability, Equality and Human Rights: A Training Manual
for Development and Humanitarian Organisations. Reino Unido. Oxfam. Oxford.

"0 Ibidem (P. 24).
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80% o mds en muchos pafses en vias de desarrollo'*'. En los paises en vias de desarrollo,

entre el 80% y el 90% de las personas con discapacidad estdn desempleadas mientras que
en los pafses industrializados la cifra estd entre el 50% y el 70%.' En la mayorfa de los
paises avanzados la tasa de desempleo entre las personas con discapacidad es al menos
el doble que la de aquellos que no tienen una discapacidad'”. A las personas con disca-
pacidad a menudo se les adjudican trabajos de baja remuneracion, sin cualificacion y ru-
tinarios que corresponden a la categoria de «los iiltimos en ser contratados —los primeros
en ser despedidos» y son més vulnerables en los momentos de recesién.'*

Como ejemplo de esto, se puede citar la situaciéon de Bangladesh, donde la tasa
de empleo de las personas con discapacidad representa menos de un cuarto que la de
las personas sin discapacidad (CHOWDHURY, 2005). En la India en donde las per-
sonas con discapacidad constituyen del 5 al 6% de la poblacién total, segiin un estudio
realizado por el Centro Nacional de la India para la Promocién del Empleo de las Per-
sonas con Discapacidad, a pesar de la entrada en vigor de la Ley de Empleo para Per-
sonas con Discapacidad que reserva el 3% de las plazas de empleo publico para esta
poblacion, las necesidades de empleo de las personas con discapacidad no han sido
cubiertas. De los 70 millones de personas con discapacidad que viven en la India sélo
100.000 han conseguido empleo en el sector de la industria.'”

A menudo la creencia del empresariado es que las personas con discapacidad no
son capaces de trabajar'*. Existen muchos mitos y prejuicios de la sociedad en general
y del empresariado en particular sobre su capacidad para trabajar de manera produc-
tiva, y en algunas ocasiones se ha afirmado que estas altas tasas de desempleo de las
personas con discapacidad se deben principalmente a la imposibilidad de éstas a desa-
rrollar un trabajo de manera eficiente. Sin embargo, la experiencia'”’ demuestra que

2L OIT (2003): Time for Equality at Work, Global Report under the Follow-up to the ILO De-
claration on Fundamental Principles and Rights at Work. International Labour Conference 91* Ses-
sion 2003, Report I (B), (P. 48).

122 The Washington Times (5 December 2005): «Disabled still face hurdles in job market».

' Employer’s Forum on Disability: Descargado de Internet:

www.employers-forum.co.uk/www/guests/info/csr/disability-online (05.01.2010).

" Ibidem (P.49)

12 National Centre for Promotion of Employment for Disabled People (N.C.P.E.D.P.) (1999):
Survey of the top 100 companies about employment Practices in India vis-a-vis disabled. Descargado
de Internet: http://ncpedp.org/employ/em-isu.htm (05.01.2010).

126 OIT (2003): Time for Equality at Work, Global Report under the Follow-up to the ILO De-
claration on Fundamental Principles and Rights at Work. International Labour Conference 91" Ses-
sion 2003, Report I (B). (P. 2).

127 Existen numerosos estudios e investigaciones que muestran experiencias exitosas en cuanto
a la contratacion de las personas con discapacidad y el desarrollo efectivo de su trabajo: Disability
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las personas con discapacidad pueden desarrollar sus habilidades socio laborales y
desempeiar sus puestos de trabajo sin menoscabo de la productividad, siempre que
cuenten con las adaptaciones necesarias a su puesto de trabajo para hacerlo accesible
y hayan recibido una formacién para el empleo adecuada al igual que cualquier otra
persona. En este sentido, con la adaptacién de los puestos laborales y con organiza-
ciones internas del trabajo se amplia en gran medida el nimero de ocupaciones sus-
ceptibles de ocupacién por personas con discapacidad, sin que ello conlleve una re-
duccién del rendimiento de la empresa, que incluso se puede ver acrecentado con los
beneficios sociales asociados a la contratacion de personas con discapacidad, siempre
que éstos existan (CAZALLAS, 2008).

En Estados Unidos, se encontré que el nivel de empleo de las personas con dis-
capacidad es el 35% frente al 78% de la poblacién sin discapacidad'®®. Dos tercios de
las personas desempleadas que fueron encuestadas respondieron que aunque les gus-
tarfa trabajar, no habfan podido encontrar un empleo. El estudio de la Universidad de
Rutgers elaborado en el 2003 sefnal6 que las personas con discapacidad fisica y mental
contindan sin estar representadas en la fuerza de trabajo. Un tercio de los empresarios
encuestados piensa que las personas con discapacidad no pueden realizar de forma
efectiva el trabajo encomendado'”. El segundo motivo que los empresarios dieron
para no emplear a las personas con discapacidad fue que temian tener que soportar
los costes de realizar adaptaciones especiales'*’. Sin embargo en otro estudio llevado
a cabo en 2003 entre los empresarios de Estados Unidos encontré que el coste medio
producido en ajustes era de 419€"' 0 menos, y €l 73% de los empresarios informé
que sus empleados no necesitaban ninguna adaptacién especial (DIXON, KRUSE Y
VAN HORN, 2003).

Rights Commission, (2007): Disability, Skills and Work:Raising Our Ambitions; Remploy, (2004):
Food Manufacture: Disabled Workers Help Solve Recruitment Issues; International Disability Rights
Monitor, (2005): Regional Report of Asia; International Disability Rights Monitor, (2004): Regional
Report of the Americas. International Disability Rights Monitor, (2007): Regional Report of Europe;
Unger, D. D. (2002): Employer’s Attitudes toward Persons with Disabilities in the Workforce: Myths
or Realities? Focus on Autism and Other Developmental Disabilities; Kansas University Center for
Research on Learning, (2005): Help Wanted: Diversifying and Strengthening your Workforce by Hi-
ring People with Disabilities; El estudio llevado a cabo por la cadena B&Q del Reino Unido
http://www.pp4sd.org.uk/downloads/pdf/Case%20study%20BandQ.pdf

2% Labour Force Survey (LFS) 2005, Spring. EE.UU.

2 ONU (2009b): Fact Sheet on Persons with Disabilities. Descargado de Internet
http://www.un.org/disabilities/documents/toolaction/pwdfs.pdf (02/09/2009)

10 Esta situacién es discriminatoria y debe demandarse la cobertura de estos costes extraordinarios
por parte del Estado para poner en situacién de igualdad a las personas con discapacidad.

! Equivalente a 500 USD. Convertida a Euros el 02.06.2010. Cambio aplicado: 1€ = 0,83 USD
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La situacion de las mujeres es atin més dificil. En general, las mujeres con
discapacidad tienen la mitad de posibilidades de tener un trabajo que los hombres
con discapacidad. Cuando las mujeres con discapacidad trabajan, a menudo se
enfrentan a la existencia de desigualdades tanto en la contratacién como en la
promocidn, tienen un menor acceso a la formacién y un acceso desigual a la ob-
tencidn de créditos y otros recursos productivos. Asi mismo, como ocurre con el
resto de las mujeres, reciben menores salarios por la realizacién del mismo trabajo
que los hombres. Se ven sometidas a un trato de segregacién ocupacional y ra-
ramente participan en la toma de decisiones tanto econémicas como politicas
(O’REILLY, 2003).

Ademads de tener ingresos menores, las personas con discapacidad asumen unos
costes extraordinarios en su vida diaria derivados de su discapacidad, y este hecho
disminuye su calidad de vida. Si se tienen en cuenta estos costes extraordinarios, el
nimero de personas con discapacidad que viven por debajo del umbral de la pobreza
pasa del 30% a ser mds del 50% en el Reino Unido. La renta de las personas con dis-
capacidad se encuentra por debajo de la renta media de la poblacién general en un
40%. (ZAIDI y BURCHARDT, 2003). Los costes extraordinarios son, por tanto, un
factor de pobreza y en algunas ocasiones la no cobertura de éstos, mediante la provision
de servicios adecuados o de prestaciones econdémicas, en paises pobres puede signi-
ficar la falta de acceso a sus derechos fundamentales como son el derecho al agua, o
al alimento, entre otros, e incluso en algunas ocasiones se traducen en la muerte de la
persona con discapacidad

En lo que se refiere a la salud, las personas con discapacidad tienen un acceso
muy limitado a estos servicios y experimentan una privacién de oportunidades en
todos los aspectos, incluyendo el acceso a los servicios esenciales que serd mayor o
menor dependiendo de la situacién general del pais en el que vivan. Se considera que
las personas con discapacidad son, de entre las personas mds pobres, las que tienen
un menor acceso al agua potable y a los servicios sanitarios y esta situacién contribuye
a su pobreza y a que no puedan mejorar su calidad de vida (JONES y REED, 2005).
Existe ademads una falta de accesibilidad fisica y de apoyos humanos y técnicos que
junto con la discriminacién que sufren las personas con discapacidad hacen que los
servicios de salud sean en muchas ocasiones inaccesibles. Las personas con disca-
pacidad fisica a menudo tienen dificultades para acceder a los servicios de salud es-
pecialmente en dreas rurales, zonas periféricas y suburbios. Las personas con disca-
pacidad psicosocial pueden no tener acceso a tratamientos asequibles a través del
sistema publico de salud, y las mujeres con discapacidad pueden no recibir servicios
de salud sensibles al género. Los profesionales de la medicina algunas veces tratan
a las personas con discapacidad como objetos del tratamiento en vez de personas su-
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jetos de derecho y no siempre buscan su consentimiento libre e informado cuando se

trata de recibirlo'¥.

Los nifios con grandes necesidades de apoyo tienen muchas probabilidades de no
sobrevivir durante su infancia por falta de servicios de salud basicos. Ademds los ser-
vicios de rehabilitacion estdn concentrados en las dreas urbanas y pueden resultar muy
caros. Incluso las ayudas y herramientas mas sencillas para reducir el impacto de la
discapacidad en los nifios con frecuencia no estdn disponibles. Cuando los servicios
se encuentran centralizados en las zonas urbanas, los nifios y nifias tienen que quedarse
solos, sin sus padres, para recibir los cuidados que necesitan, y esto tiene consecuencias
psicoldgicas muy importantes para ellos (UNICEF, 2007).

Por otra parte, se ha ignorado la sexualidad de las personas con discapacidad y se
les han denegado sus derechos reproductivos. Esta situacion es todavia mds grave para
las mujeres y nifias con discapacidad. Las personas ciegas, sordas o con discapacidad
intelectual encuentran que la informacidn sobre la salud en general y sobre la salud
sexual y reproductiva, en particular, es a menudo inaccesible. Esto se traduce en un
mayor riesgo de adquirir el SIDA/VIH'?, de experimentar esterilizaciones forzosas,
abortos coercitivos y matrimonios forzados (UNFPA, 2009).

Como senaldbamos antes, la probabilidad de que las personas con discapacidad sean
victimas de abuso fisico, sexual o de sufrir una violacion es tres veces mayor que en el
resto de la poblacién. La mayoria de las personas con discapacidad no tienen acceso, o
éste es muy limitado a la atencién policial y a los servicios de abogados y judiciales para
su proteccion. Ademads tienen menos acceso a las intervenciones médicas, incluyendo
los cuidados psicoldgicos y controles profildcticos (BANCO MUNDIAL, 2004).

Existe un nimero creciente de literatura que indica que las personas con discapa-
cidad tienen igual o mayor riesgo de estar expuestos a todos los factores de riesgo
para contraer el VIH'**. Muchas personas con discapacidad experimentaran asalto se-
xual o abuso en algtin momento de su vida, encontrdndose en una situacién de mayor
riesgo las nifias y mujeres, las personas con discapacidad intelectual y aquellas per-
sonas recluidas en instituciones especializadas, escuelas u hospitales'”. Por diferentes

2 ONU (2007): El Derecho a la Salud. Oficina del Alto Comisionado para los Derechos Huma-
nos. Organizacién Mundial de la Salud. Ginebra. (P. 16).

'3 Groce, N. (2003): «HIV /AIDS and people with disability». The Lancet (361:1401-2).

¥ Groce, N (2004): HIV/ AIDS and Disability: Capturing Hidden Voices. The World Bank/Yale
University Global Survey on HIV/AIDS and Disability. World Bank. Washington. D.C. (P.-3)

1% OMS, UNHR y PNUD (2009): «Disability and HIV Policy Brief: Disability and HIV». Pro-
grama sobre el VIH/ SIDA. (P2)
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razones, incluyendo un acceso insuficiente o falta de accesibilidad a los servicios de
prevencién y apoyo con respecto al VIH, muchas personas con discapacidad se ven
obligadas a adquirir comportamientos que les colocan en situacién de riesgo de verse
infectados por el HIV, como relaciones sexuales (incluyéndose las personas que rea-
lizan un trabajo de prostitucién), y consumo de drogas por via intravenosa.*’Ademas
la informacion sobre la prevencidn del SIDA no es accesible y a las personas con dis-
capacidad a menudo se les desplaza o no se les invita a los foros educativos por asumir
que no son sexualmente activas o no son usuarios de drogas inyectadas."”’

En lo que se refiere a la relacién de doble sentido existente entre la violencia y la
discapacidad, en algunos paises, hasta un cuarto de las discapacidades adquiridas pro-
viene de la violencia segin la Organizacién Mundial de la Salud (OMS). Por cada
niflo que muere en conflictos armados, tres nifios son heridos y adquieren una disca-
pacidad permanente'*®. Al mismo tiempo, segtin un estudio llevado a cabo en Gran
Bretafia en el 2004, los datos disponibles indican que la violencia contra los nifios con
discapacidad es 1,7 veces mayor que la cometida contra sus iguales sin discapacidad.
Ademéds la violencia contra los niflos con discapacidad, a menudo, se percibe como
un acto menos serio y el testimonio de éstos es considerado menos creible que el de
otra persona sin discapacidad. Algunas veces las familias muestran cierta resistencia
a informar sobre una violacién o un abuso sexual producido contra un nifio son dis-
capacidad por no atraer mds vergiienza hacia una familia rodeada de estigmas (UNI-
CEF, 2007).

A este respecto, podemos afadir que las mujeres y las nifias con discapacidad son
particularmente vulnerables a sufrir cualquier tipo de violencia y abuso. Como ejemplo
de esta situacion, se puede citar una encuesta realizada en Orissa (India) en el 2004
que encontrd que practicamente todas las mujeres y nifas con discapacidad en sus ho-
gares habfan sido golpeadas. El 25% de las mujeres con discapacidad intelectual ha-
bian sido violadas y el 6% de las mujeres con discapacidad habian sido victimas de
la esterilizacién forzosa."”

Por otra parte, los estudios comparativos de la legislacion existente sobre disca-
pacidad muestran que sélo 45 paises tienen leyes sobre discapacidad o antidiscrimi-
nacién especificas.'*’ Este dato pone de relevancia el hecho de la invisibilidad expe-

1% Ibidem.

57 Ibidem (P. 3).

% ONU (2009b): Fact Sheet on Persons with Disabilities. Descargado de Internet
http://www.un.org/disabilities/documents/toolaction/pwdfs.pdf (02/09/2009)

9 bidem (P. 1).

190 Ibidem (P. 1).
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rimentada por las personas con discapacidad que se traduce en la falta de desarrollo
de legislacion especifica o antidiscriminatoria para poner en marcha las politicas ne-
cesarias para su inclusion.

Una evidencia clara y concluyente que muestra el nivel de discriminacién existente
a nivel mundial con respecto a las personas con discapacidad, procede de un estudio
muy amplio realizado a nivel global sobre la situacién concreta de los nifios y nifias
con discapacidad por el Comité sobre los Derechos del Nifio de las Naciones Unidas
al revisar los informes de los Estados Partes recibidos con motivo de la Convencion
sobre los Derechos del Nifio, cuya situacion fue puesta de manifiesto en su Observacion
General N° 9. En esta, se sefialaba que los principales problemas encontrados oscilaban
desde la exclusion de los nifios y nifias con discapacidad de los procesos de toma de
decisiones, hasta la grave discriminacién e incluso homicidio de los mismos. El Comité
observaba también que los nifios con discapacidad siguen experimentando graves di-
ficultades y tropezando con obstdculos para el pleno disfrute de los derechos consagra-
dos en la Convencién. El Comité insistia en que el principal obstdculo no es la disca-
pacidad en si misma, sino mds bien una combinacién de los obstdculos sociales,
culturales, de actitud y fisicos que los nifios con discapacidad encuentran en sus vidas
diarias, y no s6lo en los paises mds pobres sino en todo el mundo (CRC, 2007).

43.2. Datos poblacionales sobre la pobreza de las personas
con discapacidad en Europa

Como en el resto de los casos, la descripcion de la pobreza de las personas con
discapacidad en Europa es dificil, ya que las definiciones sobre discapacidad varian
(BOLDERSON, 2002) y las encuestas de poblacién proporcionan datos subjetivos que
difieren teniendo en cuenta las percepciones de los individuos que viven en los dis-
tintos Estados'*'. Ademds, los datos existentes excluyen a la infancia y a las personas
institucionalizadas. No obstante la utilizacién por parte de la Unién Europea de un
sistema de metodologia armonizada para la recogida de datos,'** nos acerca un poco
mds a la realidad y aporta informacién muy valiosa para evaluar la situacién y poder

comparar datos entre los diferentes Estados Europeos.

1! Estas encuestas estdn basadas en la percepcién subjetiva de la discapacidad. Se pregunta a las
personas si consideran que tienen un problema de salud o discapacidad permanente. Ademds, los
datos se centran en la poblacion en edad de trabajar, y excluyen a la infancia y a las personas que
viven en centros especificos.

"> Como son las Estadisticas Comunitarias sobre la Renta y las Condiciones de Vida (SILC) y
el Médulo ad hoc sobre Discapacidad de la EPA (LFS) 2002.
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Las personas con discapacidad representan 65 millones de personas (el 10% de la
poblacién Europea). El equivalente a toda la poblacién de Bélgica, la Republica Checa,
Grecia, Hungria y los Paises Bajos. Uno de cada cuatro europeos tiene un miembro de

la familia con discapacidad. E1 40% de la poblacién europea tiene movilidad reducida'®.

Aproximadamente 44,6 millones de personas entre 16 y 64 afios tienen una dis-
capacidad o problema de salud permanente (LSHP)'* en la Unién Europea, lo que re-
presenta en torno al 10% de la poblacién en edad de trabajar'*. Si hacemos referencia
a limitaciones con respecto a actividades de la vida diaria, la cifra sube al 16%."*°

La existencia de una discapacidad estd directamente relacionada con los niveles
educativos bajos. Ademads, existe un estrecho paralelismo entre discapacidad y aumento
de la edad. En 2002, casi el 30 % de las personas de edades comprendidas entre 55 y
64 afios declararon tener una discapacidad o problema permanente de salud. Esta si-
tuacién impone nuevas exigencias en las unidades familiares, y suscita en la UE nuevas
preguntas en relacion a la gestion de los servicios asistenciales y de apoyo para las per-
sonas con discapacidad, (incluidas las personas con discapacidad de edad avanzada y
aquellas que padecen enfermedades prolongadas). Ademds, el envejecimiento general
que se observa en la poblacién europea muestra la necesidad de adaptar las politicas
sobre discapacidad promoviendo la insercién laboral y el envejecimiento activo, y de-
sincentivando la jubilacién anticipada, tal y como muestra la encuesta SHARE'.

En lo que se refiere a la educacion, el médulo de la EPA proporciona informacién
sobre los niveles educativos y muestra una clara relacion inversa entre tener una dis-

3 Véase informacién del Foro Europeo de la Discapacidad: Datos y Cifras.
http://www.edf-feph.org/Page_Generale.asp?DocID=12534 (descargada 06-07.2010)

% En la Encuesta sobre Poblacién Activa (EPA), LFS en sus siglas en inglés, se preguntaba sobre
posibles problemas permanentes de salud o discapacidad (LSHPD) y restricciones para realizar un
trabajo, como por ejemplo:

— Restricciones para realizar un tipo de trabajo.

— Restricciones en la cantidad de trabajo que se puede realizar.

— Restricciones en la movilidad para ir y volver del trabajo.

% Comisién Europea (CE) (2003a): Comunicacion de la Comision al Consejo y al Parlamento
Europeo- Hacia un instrumento juridicamente vinculante de las Naciones Unidas para promover y
proteger los derechos y la dignidad de las personas con discapacidad (Doc. 5937/2003) (P.5). Segtin
la Encuesta sobre Poblacion Activa (LES).

16 Segtin las Estadisticas Comunitarias sobre la Renta y las Condiciones de Vida (SILC). Aunque
existen diferencias en ambas encuestas EPA y SILC, ya que la primera preguntaba sobre restricciones
para realizar un trabajo y la segunda para la vida diaria, cuando nos referimos a discapacidades graves
las cifras proporcionadas por ambas encuestas son las mismas.

"7 Proyecto SHARE: http://www.share-project.org.
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capacidad o problema de salud permanente que restrinja la capacidad para trabajar y
la obtencién de un nivel educativo bajo. En la UE, més del 50% de aquellas personas
entre 25 y 64 afios que declararon tener restricciones considerables con respecto al
trabajo, no tenian cualificaciones educativas mds alld de la educacién obligatoria, en
comparacién al 40% de aquellas personas que informaron tener alguna restriccion, y
el 32% que informaron no tener ninguna. Estas diferencias son mas marcadas para las
mujeres que para los hombres y son evidentes en todos los paises, aunque las cifras
varfan mucho de un pais a otro. Sin embargo, estd relacion clara y sistemdtica entre
tener una discapacidad o problema permanente de salud y tener restricciones en el em-
pleo asi como niveles educativos bajos, no implica que el nivel educativo obtenido
sea consecuencia de tener una discapacidad'®®.

Los datos también indican que en general en la UE, aquellas personas que tienen
discapacidad como consecuencia de problemas nerviosos, emocionales o mentales, y

epilepsia, tienden a tener niveles educativos mds bajos que aquellos con otras disca-

pacidades, aunque esto no ocurre en todos los Estados'®.

El sistema educativo no ha dado cabida a la diversidad y muchas personas con
discapacidad han dejado los estudios antes de terminarlos. La educacién inclusiva'™®
no es una realidad en la UE. Mientras que el proceso educativo para las personas con
discapacidad puede llevarse a cabo en escuelas ordinarias, la opcién de que los nifios
con discapacidad sean incluidos en una escuela especial es permitida y en algunos
casos se favorece. No existen suficientes recursos para proporcionar una enseflanza
individualizada que tenga en cuenta las caracteristicas personales del alumno, ni for-
macién especializada para que los profesores que tengan que apoyarlos sepan las
cuestiones que deben tener en cuenta para que la enseflanza sea productiva, supo-

' Comisién Europea. DG Employment , Social Affairs and Equal Opportunities (2007b): Men
and Women with Disabilities in the EU: Statistical Analysis of the LFS Ad Hoc Module and the EU-
SILC. Informe Final (P. 12-13).

" Ibidem (P. 13).

' La educacién inclusiva parte de un enfoque educativo basado en la valoracién de la diversidad
como elemento enriquecedor del proceso de ensefanza/aprendizaje y en consecuencia favorecedor
del desarrollo humano. El concepto de educacion inclusiva es mds amplio que el de integracion y
parte de un supuesto destino, porque estd relacionado con la naturaleza misma de la educacion regular
y de la escuela comuin. La educacion inclusiva implica que todos los nifios y nifias de una determinada
comunidad aprendan juntos independientemente de sus condiciones personales, sociales o culturales,
incluidos aquellos que presentan una discapacidad. Se trata de una escuela que no pone requisitos de
entrada ni mecanismos de seleccion o discriminacion de ningtn tipo, para hacer realmente efectivos
los derechos a la educacion, a la igualdad de oportunidades y a la participacion. En la escuela inclusiva
todos los alumnos se benefician de una ensefianza adaptada a sus necesidades y no sélo los que pre-
sentan necesidades educativas concretas.
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niendo estos dos factores un freno al desarrollo del proceso de educacion inclusiva
(EFC, 2010).

Segtin el Panel de Familias de la Comunidad Europea (ECHP), s6lo el 9% de
las personas con una discapacidad severa y el 14% con cierto grado de incapacidad,
llegan a la educacién universitaria, en comparacion con el 18% de las personas sin
discapacidad.”'

Por otra parte, uno de los mayores retos a los que se enfrentan los paises de la
Unién Europea con respecto a las personas con discapacidad es la existencia de bajas
tasas de empleo y una gran dependencia de las pensiones, un gasto publico cada vez
mds alto en pensiones por enfermedad y por discapacidad, asi como un riesgo cada
vez mayor de pobreza entre las personas con discapacidad (SHIMA, ZOLYOMI y
ZAIDI, 2008).

Las cifras disponibles ponen de relieve una divergencia entre las tasas de empleo
de las personas con y sin discapacidad: en 2003, un 40% de las personas con disca-
pacidad tenfan empleo, frente al 64,2% de las personas sin discapacidad'”. El 43,7%
de los consultados sefialé que podia trabajar con la asistencia adecuada. Si bien estas
cifras varian dependiendo de los Estados miembros y del tipo de trabajo, s6lo un 15,9
% de las personas con discapacidad que necesitan asistencia para poder trabajar la re-

ciben efectivamente'>’.

El nivel de empleo de las mujeres con discapacidad es considerablemente mds
bajo. Entre las mujeres con discapacidad grave, s6lo el 25% estd trabajando, con un
porcentaje muy elevado de inactividad. Igualmente, ocurre con las mujeres con una
discapacidad moderada de las que sélo trabaja el 44%."*

13! Comité Espafiol de Representantes de Personas con Discapacidad (CERMI) (2003): Discapa-
cidad y exclusion social en la Union Europea. Tiempo de cambio, herramientas para el cambio. Co-
leccion CERMLES. N.° 7. Espana. (P. 30).

132 Comisién Europea (CE) (2005): «Situacién de las personas con discapacidad en la Unién Eu-
ropea ampliada: el plan de accién europeo 2006-2007». Comunicacion de la Comision al Consejo,
al Parlamento Europeo y al Comité Econdmico y Social Europeo y al Comité de las Regiones.
(COM(2005) 604 final). Bruselas. (P. 5).

153 Ibidem (P. 6).

13 Comité Espafiol de Representantes de Personas con Discapacidad (CERMI) (2003): Discapa-
cidad y exclusion social en la Union Europea. Tiempo de cambio, herramientas para el cambio. Co-
leccion CERMILES. N.° 7. Espaiia. (P. 32).
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La tasa de inactividad de las personas con discapacidad duplica la correspondiente
a las personas sin discapacidad, lo cual indica un bajo nivel de educacién y escasa for-
macidn profesional. Las estadisticas de todos los Estados miembros muestran la exis-
tencia de una correlacién entre el empleo y el nivel educativo'”. Las razones de esta
alta tasa de inactividad varfan segtin el pafs. Segtin la Comisién Europea, en algunas
ocasiones, las trampas de la asistencia y el riesgo de perder el derecho de las presta-
ciones al empezar a trabajar tienen importantes efectos disuasorios. Otra importante
razon es la resistencia de los empleadores a contratar trabajadores con discapacidad
por temor a tener que hacer costosas adaptaciones en los lugares de trabajo (CE, 2005).

Como es de suponer, cuanto mds severa es la discapacidad, menor es la parti-
cipacién en el mercado laboral. S6lo el 20% de las personas con discapacidad severa
participan en el mercado de trabajo en comparacién al 68% de aquellas sin disca-
pacidad"®.

El 38% de las personas con discapacidad entre 16 y 34 afios tienen ingresos pro-
cedentes de su trabajo, mientras que entre las personas sin discapacidad la cifra as-
ciende al 64%. En general, los ingresos de las personas con discapacidad son mucho
mds bajos que los de las personas sin discapacidad. Sin embargo, el porcentaje de po-
blacién con discapacidad en edad laboral varia ampliamente entre los diferentes paises,
el porcentaje mayor se encuentra en Finlandia (32,2%) y el menor en Rumania
(5.8%)"". Aunque este espectro tan amplio también puede ser un reflejo de las dife-
rencias en como las personas entrevistadas percibieron la pregunta.

Las personas que tienen restricciones en sus actividades corren un riesgo mayor
de encontrarse en un estado de pobreza relativa (ingresos disponibles por debajo del
60% de la mediana del pais en el que viven). De aquellas personas que tienen entre
16 y 64 afios y se encuentran severamente restringidos, el 17% tienen ingresos por
debajo del umbral de la pobreza (20% hombres frente al 16% de mujeres), en com-
paracién con el 15% de aquellas personas con menores restricciones y el 10% de las
personas sin restricciones. Entre los Estados miembro, sélo en Finlandia y Suecia no

1% La discapacidad congénita o durante al infancia o la adolescencia puede limitar las po-
sibilidades de estudiar cuando no se recibe una atencién temprana adecuada. También puede
suceder que las personas con bajos niveles educativos ocupen empleos no cualificados en en-
tornos peligrosos. No es posible determinar cudl de estas causas tiene mas peso o si se acumulan
(CE, 2005).

1% Véase informacién del Foro Europeo de la Discapacidad: Datos y Cifras.
http://www.edf-feph.org/Page_Generale.asp?DoclD=12534 (descargada 06-07.2010).

17 Comisién Europea (2003c): «Employment of Disabled People in Europe in 2002». Statistics
in Focus. Population and Working Conditions. Tema 3. EUROSTAT. (P. 1).
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se encontraron practicamente diferencias en el riesgo de pobreza para aquellos con y

sin limitaciones'*.

Dada la situacién de vulnerabilidad y precariedad econémica las personas con dis-
capacidad, y mds concretamente las mujeres, tienen mds posibilidades de ser victimas
de la violencia. En estudios realizados en Europa, América del Norte y Australia se
ha comprobado que mds de la mitad de las mujeres con discapacidad han sufrido abu-
sos fisicos, en comparacién con la tercera parte de las mujeres sin discapacidad.'” El
Parlamento Europeo estima que «casi el 80 % de las mujeres con discapacidad son
victimas de actos de violencia psicoldgica y fisica y que el riesgo que corren estas
mujeres de ser victimas de actos de violencia de cardcter sexual es mayor que el que
corren otras mujeres '®».

Muchas mujeres con discapacidad dependen de su agresor para sus cuidados dia-
rios o incluso su supervivencia. Esta situacién hace que sea todavia mds dificil para
estas mujeres denunciar las agresiones. Ademds, muchas mujeres con discapacidad
carecen de la independencia econdmica necesaria para vivir solas, y estdn obligadas
a permanecer con su agresor. Las mujeres que viven en instituciones son particular-
mente vulnerables a este tipo de violencia (CERMI, 2005).

Las mujeres con discapacidad intelectual o psicosocial tienen mayores posibili-
dades de ser victimas de violencia doméstica, abuso sexual y maltrato, porque no tie-
nen los medios para vivir de manera independiente y experimentar su sexualidad.
Este hecho es respaldado por los datos recogidos en paises como Suecia, en donde
se estima que el 63% de las mujeres con una discapacidad psicoldgica han sido abu-
sadas después de cumplir los 16 afios. En Holanda, las investigaciones muestran que
las mujeres con discapacidad tienen un mayor riesgo de sufrir abusos sexuales que
las mujeres en general, especialmente aquellas con una discapacidad psicosocial. Las
mujeres con discapacidad psicosocial y/o intelectual tienen mds posibilidades de ser
victimas de abuso sexual en Austria donde a mediados de 1990, el 64% de las personas
con discapacidad en su mayor parte mujeres con discapacidad psicosocial informaron
haber sido victimas de violencia sexual. Actualmente el 40% de las mujeres con dis-

"% Comisién Europea. DG Employment , Social Affairs and Equal Opportunities (2007b): Men
and Women with Disabilities in the EU: Statistical Analysis of the LFS Ad Hoc Module and the EU-
SILC. Informe Final. (P. 17).

' Naciones Unidas (2006): Estudio a fondo sobre todas las formas de violencia contra la mujer.
Informe del Secretario General. Asamblea General A/61/122/Add.1. Nueva York.

1% Parlamento Europeo (2007): Report on the Situation of Women with Disabilities in the Euro-
pean Union (2006/2277/(INI)). Committee on Women's Rights and Gender Equality. (P. 1).
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capacidad en Austria han sido victimas de violencia o abuso en su mayoria durante
la infancia.'

Otra forma de violencia es la esterilizacion forzosa y los abortos coercitivos a los
que se ven sometidas en ocasiones las mujeres con discapacidad. La Asociacién Eu-
ropea del Sindrome de Down (EDSA) ha presentado pruebas de que «la esterilizacion
de mujeres con dificultades de aprendizaje, sin su consentimiento, o sin que ellas com-
prendan el objetivo concreto de la operacion quirirgica, es atin comiin siendo en mu-
chas ocasiones desprovistas de su capacidad legal para ello, y por lo tanto imposibi-
litadas para tomar cualquier tipo de decision relacionada con su patrimonio o sus
derechos civiles y situdndolas en una posicion de vulnerabilidad y pobreza».'** Ade-
mds, segin la Asociacién Salud Mental Europa, la prostitucién involuntaria, cuando
las mujeres no estdn en posicion de negarse a mantener relaciones sexuales, los abortos
coercitivos y las esterilizaciones forzosas conducen en la mayoria de los casos al trau-
ma emocional y a la depresion de la persona que lo padece (CERMI, 2007).

Enlo que se refiere al disfrute de los derechos sexuales y reproductivos de las personas
con discapacidad en Europa, hay claras evidencias de que las mujeres con discapacidad
sufren discriminacion cuando quieren ser madres, acceder a la adopcion o a programas
de reproduccién asistida y asumir la custodia de los hijos o hijas en caso de separacién
de la pareja sobre todo si ésta no tiene discapacidad. Esta forma de discriminacion co-
mienza con la consideracion por parte de la sociedad general de que las personas con dis-
capacidad son asexuadas y que no pueden ejercer la maternidad de manera apropiada
(PELAEZ,2009). Las mujeres con discapacidad tienen mds riesgo que las demds mujeres
de sufrir pricticas eugenésicas forzosas (esterilizacion, abortos coercitivos y experimen-
taciéon médica) por el miedo a concebir un bebe con discapacidad.

En relacién a las personas con discapacidad y su participacién en actividades de
ocio, deporte, o cualquier otro tipo de actividad social, nos encontramos una gran falta
de datos, existen estudios especificos sobre ocio que no incluyen la discapacidad, y los
estudios sobre discapacidad a menudo no hacen referencia a este aspecto. Para muchas
personas con discapacidad, sobre todo para aquellas con un discapacidad severa, su par-
ticipacidn en actividades de ocio no es una realidad o por lo menos algo que pueda con-
siderarse formar parte de su vida diaria (AITCHISON, 2003). Una de cada dos personas

" ECOTEC (2009): Study on the situation of women with disabilities in light of the UN Con-
vention fro the Rights of Persons with Disabilities (VC/2007/317). Informe Final de la DG de Empleo,
Asuntos Sociales e Igualdad de Oportunidades de la Comisién Europea. (P. 85).

12 Peldez, A. (Coord.) (2009): Maternidad y Discapacidad. CERMI. Barclays. Ediciones CINCA.
Madrid. (P. 61).

143



3 POBREZA, DISCAPACIDAD Y DERECHOS HUMANOS

con discapacidad nunca ha participado en actividades de ocio o deporte. En este sentido,
un tercio de las personas con discapacidad nunca ha realizado un viaje al extranjero o
participado en excursiones de un dia debido a la falta de servicios e instalaciones acce-
sibles. Las personas con discapacidad se encuentran aisladas y en comparacion a las per-
sonas sin discapacidad, mas de la mitad de las personas con discapacidad se encuentran
con sus amigos y familiares menos de una o dos veces al mes.'®

Siguiendo el enfoque de los derechos humanos y considerando que la vulneracién
de éstos es una causa de pobreza, resulta interesante tener en cuenta un estudio realizado
en la Unién Europea para identificar los retos de la implementacién de la Convencion
sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad en el que se ha encontrado que,
en general, el cambio de paradigma que proclama la Convencién no se ha llevado to-
davia a la préctica en la mayoria de los Estados Miembros, aunque la legislacién Eu-
ropea s estd basada en un modelo social y su objetivo es eliminar las barreras fisicas
y sociales que no permiten la participacion integral en la sociedad de las personas con
discapacidad. Sin embargo, la mayoria de los Estados Miembros no han llevado a cabo
los primeros pasos para iniciar el proceso de implementacién de la CDPD, en este sen-
tido no se ha procedido a realizar una revisién y adaptacion de la legislacion y politicas
que la contravienen y sélo cuatro Estados han realizado este ejercicio (EFC, 2010).

En lo que se refiere a la accesibilidad, aunque la mayoria de los Estados Miembros
han incluido en su legislacién este principio, sin embargo no hay mecanismos esta-
blecidos que velen por su cumplimiento y existe una falta de formacién especifica
sobre discapacidad hacia los profesionales involucrados como los arquitectos o inge-
nieros, vulnerandose ampliamente el derecho a la accesibilidad por parte de las per-
sonas con discapacidad (EFC, 2010).

Por otra parte, en relacién a la capacidad legal de las personas con discapacidad,
lamayoria de los estados contintian funcionando bajo la aplicacién de modelos basados
en la guardia, custodia, tutela o curatela de las personas con discapacidad, especial-
mente de aquellas con discapacidad psicosocial o intelectual, aunque algunos han co-
menzado a tomar medidas para llegar a un modelo basado en la «toma de decisiones
apoyada» cuando la situacién lo requiera. Sin embargo, aunque las reformas legisla-
tivas proponen el nombramiento de asistentes para apoyar a las personas con disca-
pacidad en la toma de decisiones, la distincion entre éstos y los guardianes no es clara,
ademds de no haber suficientes salvaguardias establecidas para asegurar que dichos
asistentes no se excedan de sus competencias (EFC, 2010).

1 Buropean Disability Forum (EDF) (2008): Facts and Figures about Disability.
http://www.edf-feph.org/Page_Generale.asp?DocID=12534 (Descargado de Internet 05/03/2010).
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La mayoria de los Estados miembros de la UE han adoptado medidas legislativas
para asegurar que las personas con discapacidad puedan participar en los procedimien-
tos de votacidn, sin embargo éstas no son suficientes para asegurar su participacion
plena y efectiva, y la situacion es atin mds grave cuando se trata de las mujeres, las
cuales se encuentran mds aisladas y reciben menos informacién. Los estudios de caso
muestran que las papeletas e informacidn electoral no se proporciona en formatos al-
ternativos (p.e. Braille y lectura facil, entre otros), y que en muchos casos el derecho
al voto secreto no se hace efectivo (EFC, 2010).

Todos estos datos proporcionan ejemplos de discriminacién que contribuyen a la
no participacién y por lo tanto exclusién y pobreza de las personas con discapacidad.
Es importante destacar la necesidad de armonizar los datos existentes sobre la situacion
de las personas con discapacidad en los distintos paises de la Unién Europea, ya que
las diferentes definiciones y situaciones a las que nos enfrentamos son muy diversas,
asi mismo las extensas lagunas en muchas dreas a estudiar, dificultan en gran medida
la posibilidad de evaluar y estimar con precision la situacién real. Sin embargo, es
evidente que las personas con discapacidad se encuentran en una situacién de desi-
gualdad con respecto a la poblacién sin discapacidad, en lo que se refiere a los niveles
educativos, empleo, nivel de ingresos y cobertura de derechos. Su situacion es precaria
en muchas ocasiones y se encuentran entre los grupos poblacionales con mds proba-
bilidades de sufrir exclusion social y pobreza.

43.3. Datos poblacionales sobre la pobreza de las personas
con discapacidad en Espaiia

Una vez examinados los datos existentes sobre la situacién de las personas con
discapacidad en Europa vamos a proceder a estudiar la situacién en Espafia, donde la
proteccion y defensa de los derechos de las personas con discapacidad cuenta con una
amplia legislacién y desarrollo de politicas en comparacién a otros paises. Sin embar-
2o, a pesar de los grandes avances que se han producido en los dltimos tiempos, los
datos siguen reflejando la gran precariedad sufrida por muchas personas con discapa-
cidad.

Uno de los principales ejemplos de esta situacidon desfavorable, puede verse, en
el Cuadro 4.1. a continuacidn, realizado a partir de los datos emanados de la Encuesta
de Discapacidad, Autonomia Personal y Situaciones de Dependencia 2008 (EDAD),
en lo que se refiere al nivel de estudios y de formacién alcanzados por las personas
con discapacidad, entre 25 y 44 afos, destacando el elevado porcentaje de estas per-
sonas que no saben leer ni escribir (un 8,60%). Merece resaltar que un 23,30% ha cur-
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Cuadro 4.1. Comparativa de porcentajes de los niveles de estudios alcanzados
para la poblacién entre 25 y 44 afios

Porcentajes sobre Porcentaje sobre
Nivel de Estudios y ) poblacion con
poblacion total . .
discapacidad
No sabe leer o escribir 0,90 8,60
Estudios primarios incompletos 2,10 11,50
Estudios primarios o equivalentes 7,70 23,30
Educacion secundaria de 1* etapa 29 19,20
Estudios de bachillerato 15,80 11,60
Ensefianzas profesionales de grado medio
0 equivalentes 9,10 9,70
Ensefianzas profesionales de grado superior
0 equivalentes 11,40 5,60
Estudios Universitarios o equivalentes 24,1 10,5

Fuente: INE. Encuesta de Discapacidad, Autonomia personal y situaciones de Dependencia (EDAD 2008):
Panordmica de la Discapacidad en Esparia.

sado estudios primarios frente a un 7,70% de la poblacién total, y que un 11,60% ha
alcanzado el Bachillerato. Por otra parte, un elevado porcentaje de personas con dis-
capacidad ha cursado ensefianzas profesionales de grado medio (9,70%) y de grado
superior (algo inferior, un 5,60%). En cuanto a estudios superiores, un 10,50% de per-
sonas con discapacidad de entre 25 y 44 afios estd realizando alguna carrera univer-
sitaria o equivalente. Sin embargo, lo mas destacable es que a pesar de los avances en
la integracidn socioeducativa realizados en los udltimos afios, sigue sorprendiendo el
alto porcentaje de analfabetismo (8,60%) frente al porcentaje de la poblacién total
(0.90%).

Por otra parte, también las personas con discapacidad en Espafia, presentan una
situacion laboral objetivamente mds desfavorable que la de la poblacién general, agra-
vandose atin mds la situacidon cuando nos referimos a las mujeres. Las diferencias tanto
en los niveles de actividad como de empleo son significativamente inferiores. El ana-
lisis de la situacion laboral requiere ademds una atencién diferencial sobre la base del
tipo de discapacidad, dado que, no son comparables ni las necesidades de apoyo para
acceder al empleo, ni la situacion laboral. Las personas con discapacidad intelectual
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y/o mental, presentan los resultados mds precarios (EDAD, 2008) (al igual que en los
datos procedentes de Europa).

Resulta imprescindible prestar atencién al género, en muchos casos, son mayores
las probabilidades de que las mujeres queden excluidas de la educacién, su condicién
social sea mds baja y estén desempleadas, y con frecuencia esos efectos negativos se
ven agravados por la discapacidad. Los niveles de empleo y actividad de las mujeres
con discapacidad son sensiblemente inferiores a los de los varones con discapacidad
y ambos a su vez, inferiores a los de la poblacién general (EDAD, 2008). En general,
las mujeres y las nifias con discapacidad tienen mds desventajas que los hombres y
los nifios con discapacidad.

El empleo es uno de los elementos esenciales en la vida personal y social del in-
dividuo. Las reconfiguraciones del mercado laboral durante las ultimas décadas han
fragmentado, individualizado y desafiliado al mercado de trabajo (SUBIRATS, 2004)
lo que ha resultado en la introduccién de la flexibilidad como un elemento caracteris-
tico del empleo. Algunas de las consecuencias de la transformacién del mercado de
trabajo han sido la precarizacion e inestabilidad laboral. Aun siendo la nota predomi-
nante para la mayoria de las personas que trabajan existen determinados grupos que
se ven mas afectados. Variables como la edad, el nivel de formacidn, el sexo y la na-
cionalidad, entre otros, son fundamentales a la hora de explicar las repercusiones que
la configuracién del mercado laboral tiene sobre las personas. Es precisamente el grupo
de personas con discapacidad uno de los que presenta mayores obstdculos a la hora
de acceder al mercado laboral. Son las personas con discapacidad las primeras en ser
expulsadas de dicho dmbito, especialmente cuando el contexto econdmico y laboral
estd deteriorado (PEREZ BUENO Y HUETE GARCIA, 2008).

Los datos extraidos de la EDAD 2008 no se limitan tnicamente a las personas
que tienen reconocida oficialmente su discapacidad, sino que identifica a la poblacién

por criterios de discapacidad funcionales'*.

Los datos de esta encuesta seflalan que en 2008 hab{a un total de 1,48 millones
de personas con discapacidad en edad de trabajar (16-64 afios), esto es poblacién
potencialmente activa, de la cual s6lo 526.100 personas eran poblacién realmente
activa. Partiendo de estos datos, la tasa de actividad serfa de un 35,5%, porcentaje
considerablemente inferior al del total de la poblacidn, el cual alcanza el 81,98%

1% La discapacidad funcional no implica enfermedad, deficiencia, pardlisis, retraso, etc. con in-
dependencia del origen patoldgico, genético o traumatico de la discapacidad en cuestion, hace refe-
rencia a la manera de realizar algunas de sus funciones en relacién a la media de la poblacién.
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segun los datos la EPA del Tercer trimestre del 2009. Si bien es cierto los datos
de la EDAD estan referidos al afio 2008, la diferencia en la tasa de actividad es
muy acusada para las personas con discapacidad. De las siguientes cifras se des-
prende que en 2008 trabajaban 419.100 personas con discapacidad, esto es, el
79,66%. El porcentaje de paro se ubicaria por tanto en un 20,34% del total de per-
sonas activas, una tasa de paro que duplica la del resto de poblacién en el primer
trimestre de 2008 (momento en el que se realizé la EDAD 2008) que se situaba
enel 9,63%.

Por otra parte, como muestra el siguiente cuadro existen diferencias notables en
los datos en funcién de la variable del sexo. El porcentaje de mujeres que trabaja es
casi 10 puntos porcentuales inferior al de los hombres. En el lado opuesto, el porcentaje
de hombres que se dedicaba principalmente a las tareas del hogar era casi inexistente,
frente al 23,5% de mujeres (EDAD, 2008).

Cuadro 4.2. Personas con discapacidad en edad de trabajar (16-64 afios) segin
su relacién con la actividad por sexo. Nimero y porcentaje

Situacién laboral Niimero d.e Porcentaje Porc?ntaje
personas (miles) varones mujeres
Total 1.482,1 100,00 100,00
ACTIVOS
Trabajando 419,1 333 23,7
En paro 107 69 7.5
INACTIVOS
Percibe pensién contributiva 4514 38,2 235
Percibe otro tipo de pensién 158,2 9,5 118
Dedicado labores del hogar 183,6 02 235
Incapacitado para trabajar (sin pension) 85,9 5,7 59
Estudiando 339 3 1,7
Otros inactivos 429 33 2,6

Fuente: INE. Encuesta de Discapacidad, Autonomia personal y situaciones de Dependencia (EDAD 2008):
Panordmica de la Discapacidad en Espana.
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Cuadro 4.3. Personas con discapacidad ocupadas, por tipo de discapacidad
y deficiencia. Porcentajes

Audicion

Vision

Movilidad

Vida doméstica

Autocuidado

Comunicacion

Interacciones y relaciones pers.

Aprend. y aplic. conocimientos

0 10 20 30 40 50

Fuente: Pérez Bueno y Huete Garcia, 2008.

Como se puede ver en el Cuadro 4.3. y segtin los datos de la EDAD 2008, el
mayor porcentaje de poblacién ocupada se presenta en las personas con discapacidades
auditivas y visuales (42,8% y 32,8% respectivamente). El menor porcentaje de pobla-
cién ocupada esta en los grupos que tienen limitaciones de aprendizaje, aplicacion de
conocimientos y desarrollo de tareas (con un 8,2%), asi como de interacciones y re-
laciones personales (11,0%).

El 31,4% de los hogares en los que viven personas con discapacidad en Espafia,
reciben ingresos de entre 500 y 1.000 euros mensuales, y son muy pocos los hogares
que perciben rentas mensuales de 3.000 euros en adelante, acumulando los ingresos
de todos los miembros del hogar (EDAD, 2008). Las mujeres con discapacidad tienen
niveles de dependencia mucho mayores que indican una falta de incorporacién al mer-
cado de trabajo y un nivel de vida por debajo, o en el limite, del umbral de la pobreza.
Aproximadamente el 73% del total de pensionistas no contributivos son mujeres, tri-
plicando al de los hombres.

Ademds, los hogares en los que viven personas con discapacidad deben asumir
gastos en materia de discapacidad adicionales para los que no siempre disponen de
cobertura econdmica. La discapacidad se relaciona con un menor bienestar econdémico.
Existe una relacion directa entre la discapacidad en el hogar y mayores tasas de po-
breza, que se extiende a largo plazo (MALO y DAVILA, 2006). Resulta fundamental
la necesidad de atender unos gastos en bienes y servicios directamente relacionados
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con la situacién de discapacidad, es decir, existen unos costes fijos que los hogares
con discapacidad deben afrontar que no atienden otros hogares y que no estdn incluidos
en la estimacion del bienestar econémico.

La situacién de pobreza no afecta solamente a las personas con discapacidad sino
que se extiende a los familiares u otras personas de su entorno que las cuidan, y que
suelen ser mujeres. La dedicacion supone tener que renunciar a otras actividades como
pueden ser la realizacién de un empleo, la asistencia a programas de formacién o sim-
plemente a una vida social activa. A este respecto la no cobertura de los costes ex-
traordinarios genera pobreza.

Respecto a la movilidad, al menos la mitad de las personas con discapacidad de-
claran encontrar una serie de elementos en la calle que les impide su normal despla-
zamiento. Entre estos problemas mds importantes estdn los bordillos de las aceras (un
38.4%), papeleras, farolas, socavones, etc. (un 36,6%). Las personas con discapacidad
también presentan necesidades de accesibilidad en los transportes; el principal obs-
taculo para los que usan el transporte publico es subir o bajar de €l (40,7%), seguido
del acceso a las estaciones o andenes (31%), (EDAD, 2008).

La EDAD 2008 también ofrece datos sobre el estado de salud percibido por las
propias personas con discapacidad: a medida que aumenta la edad la percepcién del
estado de salud empeora. Asi por ejemplo el 47,25% del grupo de edad comprendido
entre 6 y 44 afios considera que su estado de salud es bueno. A partir de esa edad, los
porcentajes mas altos se ubican en la categoria «regular», entre los 45 y los 64 afios
un 45,54%, entre 65 y 79 un 48,68 y un 44, 30% de las personas de mds de 80 afios.
El 21,26% de la poblacién con discapacidad padece depresion crénica; de esta cifra
el 26,26% son varones y el 73,73% son mujeres. Observamos por tanto diferencias
de género muy significativas en cuanto a la depresion. Por otro lado, el 16, 31% sufre
ansiedad crénica, donde también se observan diferencias de género muy significativas:
el 38,56% varones mientras que en las mujeres asciende al 61, 43%. Este dato sitia
por tanto a las personas mayores entre aquellas con mds posibilidades de vivir en con-
diciones de pobreza, situacién que se agrava mas en el caso de las mujeres.

En nuestro pafs existen unas 226.800 personas con discapacidad que han precisado
algun servicio del dmbito de la salud y no lo han recibido segtin diversos motivos. El
31,26% de las personas con discapacidad con dificultades en el acceso de servicios
sanitarios alegan que éstas provienen de las listas esperas, es decir de los procesos ad-
ministrativos y la falta de recursos (humanos, materiales) por parte de las administra-
ciones del ambito de la salud. El 21,34%, sin embargo, alega que no puede pagar el
recurso que necesita (EDAD, 2008).
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Las mujeres con discapacidad son grandes consumidoras de productos sanitarios.
Sin embargo, la formacién de los equipos sanitarios para la atencién de las mujeres
con discapacidad no es la adecuada (CORTES GENERALES, 2003). Las mujeres con
discapacidad se enfrentan a numerosas barreras relacionadas con su salud reproduc-
tiva, su sexualidad y su maternidad. Las principales barreras encontradas provienen,
por una parte, de las actitudes negativas de la sociedad hacia ellas asi como de la falta
de entendimiento de sus necesidades y de accesibilidad de los servicios para poder
cubrirlas (COMISI()N EUROPEA, 2007a).

Los servicios de salud no han abordado, por lo general, cuestiones de tanta impor-
tancia para las mujeres con discapacidad como la planificacién familiar o el derecho a
la maternidad. El personal médico suele desaconsejar de forma sistemdtica los emba-
razos de las mujeres con discapacidad por considerarlos «de alto riesgo», se realiza una
préctica generalizada de cesdreas y en algunos casos se llevan a cabo abortos coercitivos
y esterilizaciones forzosas sobre todo en lo que se refiere a las nifias y mujeres con dis-
capacidad intelectual o mental bajo el pretexto de su propio bienestar (PELAEZ, 2009).

Existen ademds conductas discriminatorias y prejuicios con respecto al ejercicio
de la maternidad y paternidad de las personas con discapacidad, agravdndose en el
caso de las mujeres, vistas por la sociedad, en general, como incapaces o, no lo sufi-
cientemente competentes para ser madres, y esta falta de concienciacion se pone de
manifiesto en la actuacién judicial como se ha reflejado en alguna sentencia que ha
partido de la situacién de discapacidad para justificar la retirada de la custodia de una
menor a una madre con discapacidad'®.

Sin embargo, segun el testimonio de profesionales que siguen de cerca el desa-
rrollo de las vidas de algunas de esas madres con discapacidad cuya competencia es
cuestionada:

Cuando escucho a estas mujeres hablar de su experiencia como madres no
soy capaz de ver la discapacidad intelectual. Son mujeres fuertes, que estdn
dispuestas a hacer lo que sea para darles a sus hijos e hijas lo mejor. Hay
mucho sentido comiin en sus dudas en sus miedos y temores y sobre todo
mucho orgullo cuando hablan de sus nifias y nifios. Y la conclusion que saco
es que estas mujeres tienen problemas como madres porque son pobres,

1% CERMI (2010): Derechos Humanos y Discapacidad. Informe Alternativo al Informe de Espafia
presentado ante el Comité de Naciones Unidas sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad.
(P.24). Descargado de Internet (29.01.11): http://www.convenciondiscapacidad.es/Noticias/INFOR-
ME%20ALTERNATIVO%20CERMI1%?202010%20integrado%20esp%20021210.doc
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porque sus salarios no alcanzan para pagar a alguien que les recoja a sus
nifios en el colegio, porque no pueden elegir horarios de trabajo compatibles
con la atencion de sus hijos. Pensad honradamente y con el corazon en la
mano, con sus historias de vida ;Como reaccionan las madres que no tienen
discapacidad intelectual?'®®.

Las mujeres con discapacidad se encuentran discriminadas de forma multiple y
este hecho agrava su situacion de pobreza. Es necesario estudiar la situacién de las mu-
jeres con discapacidad no sélo en contraposicion con la de los hombres con discapaci-
dad, sino también con la del resto de mujeres para poder entender su situacion real.

Las personas con discapacidad en el medio rural se encuentran en una situacién muy
dificil ante la falta de inclusion de la perspectiva de discapacidad y de género en las po-
liticas de desarrollo de este entorno. Del total de la poblacién del medio rural en Espafia
el 11% son personas con discapacidad, un 3 por ciento mds que en las ciudades. La falta
de prevision de las condiciones de accesibilidad o de las necesidades de este grupo social
les afecta en el acceso a derechos y servicios basicos como la educacion, la sanidad, el
ocio o el trabajo . Esta situacion se agrava en mayor medida respecto de las mujeres y de
los nifios y niflas con discapacidad. Las estadisticas oficiales espafiolas, por ejemplo,
ponen de manifiesto que la personas con discapacidad residentes en el medio rural reciben
un menor porcentaje de tratamientos de rehabilitacion (16,2% en medio rural frente a un
22 2% en el medio urbano, en la poblacion de 6 a 64 afios). De las personas con disca-
pacidad de 6 a 15 afios del medio rural, el 5,1% no han sido escolarizados frente al 2,4%
urbano. Entre los no escolarizados, hay un 17,6% que declara no estarlo porque no hay

en su entorno un centro adecuado a sus necesidades'®’.

Por otra parte, encontramos que la visién acorde al modelo médico de la disca-
pacidad sigue vigente en nuestro pais. En general, existe una tendencia a etiquetar y
estigmatizar a las personas con discapacidad, colocandolas en una posicién social de
inferioridad frente a las personas sin discapacidad. Este hecho genera actitudes de re-
chazo, lastima, etc., también conductas de sobreproteccion familiar, lo que ha condu-
cido a que éstas sean tratadas como personas incapaces de valerse por si mismas. La
persona con discapacidad se ha visto impedida de ejercer sus derechos por las con-
ductas de discriminacién que la sociedad les manifiesta (CAAMANO, 2009).

1 Pelgez, A. (Coord.) (2009): Maternidad y Discapacidad. CERMI. Barclays. Ediciones CINCA.
Madrid. Testimonio de Pilar Cid Estrada (Directora del Area de Mujer de AFANIAS) (P. 141).

17 CERMI (2010): Derechos Humanos y Discapacidad. Informe Alternativo al Informe de Espafia
presentado ante el Comité de Naciones Unidas sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad.
(P. 31).
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La importancia y necesidad del desarrollo de las relaciones sociales supone un as-
pecto fundamental del ser humano, no sélo por las relaciones socio-afectivas, sino
también para el desarrollo de la personalidad y estabilidad emocional. Las personas
con discapacidad se encuentran a menudo en situaciones de excesiva dependencia fa-
miliar, falta de privacidad o intimidad, limitaciones de la propia discapacidad, barreras
arquitectonicas, etc., sumadas a un entorno familiar con una economia escasa, lo que
supone la aparicion de graves dificultades a la hora de desarrollar, iniciar o mantener
relaciones sociales de todo tipo (de amistad, de compafierismo, de pareja, etc.) (GON-
ZALEZ, 2006). La red de relaciones sociales influye sobre el desarrollo y bienestar
personal y psicosocial de las personas en general, y de las personas con discapacidad
en particular (ALFARO, 2009).

Sin embargo, segun los datos de la EDAD 2008, las personas con discapacidad
constituyen un grupo en el que sus redes sociales en muchos casos quedan restringidas
a familiares y vecinos, de manera que 7 de cada 10 personas declaran tener pocas o
ninguna posibilidad de establecer nuevas amistades y a 2 de cada 3 les resulta impo-
sible o casi imposible dirigirse a personas fuera de su entorno. También, el 15,80%
de las personas con discapacidad en nuestro pais viven solas. A pesar de ello, las per-
sonas con discapacidad perciben que gracias precisamente a los amigos, es mds facil
afrontar los momentos en los que se estd atravesando una situacién econdmica dificil
con una fuerza distinta a si se afronta solo, ya que las relaciones de amistad brindan
compaiifa, apoyo y empuje necesario para seguir adelante (PEREZ BUENO Y HUETE
GARCIA, 2008).

Las personas con discapacidad afirman que mantienen regularmente contacto con
sus familiares segtn los datos de la EDAD 2008, debido en parte a que la familia cons-
tituye uno de los pocos contextos de apoyo continuado e incondicional de los que pue-
den disponer las personas con discapacidad.

Para concluir es importante destacar que a pesar del avance en legislacién y po-
liticas sobre discapacidad en Espafia, los escasos datos existentes sobre la situacién
de las personas con discapacidad muestran que éstas siguen viviendo en una situacién
de precariedad econdémica y aislamiento social con respecto a sus iguales sin disca-
pacidad que les coloca en una situacién de desventaja social y mayor riesgo de pobreza,
asi como de sufrir situaciones de discriminacién. Es evidente que esta situacion se ve
agravada con la edad, cuando la persona con discapacidad es una mujer, cuando se
carece de los servicios de apoyo necesarios como es el caso en los entornos rurales,
personas inmigrantes o en entornos penitenciarios y cuando las personas viven en so-
ledad y sin el apoyo de sus familiares o amigos.
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4.4. Conclusiones

Tras haber realizado una aproximacién a algunos datos existentes significativos
sobre la situacién en la que se encuentran las personas con discapacidad desde el 4m-
bito internacional, europeo y nacional, éstos nos muestran que es evidente que las per-
sonas con discapacidad se encuentran entre los grupos de poblacién con mds riesgo
de vivir en una situacion de pobreza, especialmente, en los paises mds pobres, y de
exclusion social, en paises de renta mds alta donde existe una red de servicios y pres-
taciones sociales mds desarrollada.

Es necesaria la evolucién del pensamiento filoséfico que sobre las personas con
discapacidad se tiene, y que lalegislacion, politicas y practicas cotidianas se impregnen
del modelo social o de los derechos humanos sobre las personas con discapacidad, ju-
gando, en este sentido, un papel muy importante la Convencion sobre los Derechos
de las Personas con Discapacidad.

Las politicas y agenda de desarrollo de los principales organismos internacionales y
de Naciones Unidas parecen haber evolucionado conteniendo entre sus principios de ac-
tuacion la necesidad de que la discapacidad se incluya de manera transversal en las po-
liticas de desarrollo asi como de tomar medidas de accién positiva que lleven a las personas
con discapacidad a una situacion de igualdad frente al resto de la poblacion. Sin embargo,
la realidad nos muestra que cuanto mayor es la situacién de pobreza de un pais menor es
la visibilidad de las personas con discapacidad y mayor su situacién de desventaja.

En la legislacién y politicas de la Unién Europea también ha calado el modelo
social, aunque esto no siempre es asi a nivel nacional. Por otra parte, las practicas y
datos sobre la situacién en los distintos paises no estdn armonizadas y resulta dificil
hablar de una Europa Social en lo que a la discapacidad se refiere, asi como comparar
las estadisticas y estudios existentes.

En Espafia, la situacién Europea se replica encontrdndose las personas con disca-
pacidad en una situacion de desigualdad con respecto a la poblacién sin discapacidad,
en lo que se refiere a los niveles educativos, empleo, nivel de ingresos y cobertura de
derechos, viviendo en general en una situacién de precariedad y viéndose agravada
esta situacion con la edad, el sexo, la ruralidad, la inmigracion, o cuando se carece de
los servicios de apoyo necesarios o las personas viven en soledad y sin el apoyo de
sus familiares o amigos.

Las personas con discapacidad asumen unos costes extraordinarios en su vida dia-
ria derivados de su discapacidad, y este hecho disminuye su calidad de vida. Los costes
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extraordinarios son, por tanto, un factor de pobreza y en algunas ocasiones la no co-
bertura de éstos, mediante la provision de servicios adecuados o de prestaciones eco-
némicas, en paises pobres puede significar la falta de acceso a sus derechos funda-
mentales como son el derecho al agua, o al alimento, entre otros, e incluso en algunas
ocasiones traduciéndose en la muerte o enfermedad permanente de la persona con dis-
capacidad. En paises de mayor renta, estos costes pueden llevar a una situacion de po-
breza relativa, exclusion social o discriminacion de las personas con discapacidad re-
duciendo considerablemente su nivel de vida con respecto a otras personas sin
discapacidad.

Es necesario explorar esta cuestion y como afectan los costes extraordinarios de
la discapacidad al bienestar de la persona, dependiendo de la situacién en la que la
propia persona se encuentre. Por tanto en el siguiente capitulo se explorard la natura-
leza de los costes extraordinarios de la discapacidad, asi como los distintos factores
que intervienen en el aumento o reduccién de los mismos, su definicién, estudios rea-
lizados, metodologias empleadas y resultados obtenidos, para poder determinar con
mayor rigurosidad el efecto que éstos tienen sobre la pobreza de las personas con dis-
capacidad.
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Capitulo V
LOS COSTES EXTRAORDINARIOS DE LA DISCAPACIDAD Y
SU CONTRIBUCION A LA POBREZA Y EXCLUSION SOCIAL

5.1. Introduccion

Como hemos visto en capitulos anteriores existen diferentes teorias de desarrollo
desde las cuales explicar la pobreza. Las teorias econdmicas dominantes no estiman
adecuadamente la situacién de pobreza de las personas con discapacidad. Asi, el en-
foque de los ingresos considera que éstas necesitan mayores ingresos que otras per-
sonas para mantener el mismo nivel de vida y subestima su situacion de pobreza. El
enfoque de las necesidades bdsicas, aunque aporta un valor afiadido pues proclama
que las personas con discapacidad accedan a servicios como los de educacidn, éste
adopta un cardcter asistencialista, que no tiene en cuenta su potencial para aportar a
la sociedad.

Si tomamos el enfoque de las capacidades, éste explica la situacion de pobreza
que sufren muchas personas con discapacidad en el mundo, como resultado de la exis-
tencia de costes extraordinarios derivados de la discapacidad, que se traducen en una
falta de libertad y en la vulneracion de sus derechos humanos. A partir de este enfoque
surge el concepto de la desventaja en la conversidn y en el intercambio que nos lleva
a considerar el concepto de los costes extraordinarios de la discapacidad como un fac-
tor que contribuye a la pobreza y ala exclusién social de las personas con discapacidad.
Este nos aleja de las teorfas econémicas dominantes, —ya que tal y como Sen afirma
«el nivel de vida» no se puede definir tan sélo en relacién con el consumo, el gasto
realizado, o basdndonos en un marco apoyado en la utilidad o la opulencia. El enfoque
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de las capacidades representa un eslavon tedrico al enfoque basado en los derechos
humanos desde el que estudiar la existencia de costes extraordinarios derivados de la
discapacidad.

En este capitulo, se estudia el concepto de «coste extraordinario» de la discapa-
cidad, se definen los distintos tipos que existen y, cudles son sus caracteristicas. Ade-
mads, se exploran los diversos estudios e investigaciones existentes, proporcionando
una vision general de las diferentes metodologias que han sido empleadas para definir
y medir estos costes extraordinarios, asi como las dificultades que plantean. A partir
de todos estos estudios, se analizan los distintos factores que intervienen en su dimen-
sién y el alcance de los mismos.

5.2. Delimitacion del concepto de «Coste Extraordinario»
de la discapacidad

Existen muchas formas de aproximarse a la delimitacién del concepto de
«coste extraordinario» de la discapacidad desde un punto de vista econémico. Una,
consiste en considerar la pérdida de ganancias que las personas con discapacidad
pueden experimentar, o a la que sus familiares se enfrentan como resultado de
tener que dejar de trabajar para poder cuidarlos. Otra, es valorar el coste que para
las organizaciones publicas o voluntarias especializadas tiene la provisién de
servicios a este colectivo. Por ultimo, una tercera forma radica en cuantificar el
gasto extraordinario al que se tienen que enfrentar las personas con discapacidad
(BERTHOUD, 1993).

Los costes de la discapacidad se pueden definir como la cantidad de dinero adi-
cional que necesita una persona con discapacidad para alcanzar un nivel de vida que
pueda considerarse similar al de una persona sin discapacidad (INDECON, 2004).

La medicién de los costes de la discapacidad no estd exenta de dificultades, tanto
en un sentido metodolégico como en el conceptual. Es necesario llegar a un acuerdo
operativo sobre lo que significa «coste extraordinario». Los estudios disponibles han
empleado diferentes enfoques para llegar a una cuantificacién y conceptualizacién del
mismo. Algunos siguen un enfoque que delimita éste concepto a partir de la medicién
del gasto real que la persona efectia por motivos de discapacidad. Otros, adoptan un
presupuesto especifico que es acordado a partir de las necesidades bdsicas expresadas
por personas representativas de la poblacidn. Una tercera forma, se centra en estudiar
la privacién material experimentada por las personas con discapacidad y como ésta
afecta su nivel de vida (TIBBLE, 2005).
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Los costes extraordinarios incluyen, entre otros, aquellos derivados de los gastos
médicos, la utilizacién de servicios o equipos especializados y los emanados de la ne-
cesidad de contar con asistencia personal o cuidadores, siendo estos cuidados en la
mayoria de las culturas y comunidades, asumidos por las familias, sin contabilizarse
el coste, en especial el de oportunidad, que para ellos tiene la prestacién de estos cui-
dados informales.

Existen cinco dreas en las que el coste de la vida para una persona con discapacidad
puede ser mayor que para una persona sin ella, siendo estas:

— Los equipos: algunas personas con discapacidad tienen costes extraordinarios
derivados de la utilizacién de equipos especificos necesarios por su discapa-
cidad como una silla de ruedas, una gria, camas especiales, audifonos, gafas,
prétesis, etc.

— La movilidad y la comunicacién: por ejemplo, las personas con dafio medular
pueden necesitar realizar un gasto extraordinario para adaptar su coche, las
personas con deficiencia visual pueden gastar extra en taxis, o las personas
con sindrome de Down pueden necesitar asistencia para conseguir acceder a
algunos servicios. Asi mismo también ciertas discapacidades pueden requerir
la realizacién de un gasto extra en la comunicacion telefonica por tener difi-
cultades para desplazarse en persona a determinados destinos.

— El coste de la vida diaria: el gasto puede ser mayor para las personas con dis-
capacidad por la naturaleza de los productos requeridos, la cantidad necesitada
o las dificultades para adquirirlos a un precio competitivo.

— Los gastos médicos: algunas discapacidades requieren una atencién médica
constante.

— La asistencia y los apoyos: por ejemplo apoyo educativo, logopedia, rehabi-
litacién, asistencia personal, etc. INDECON, 2004).

La exclusion reduce las oportunidades que las personas con discapacidad tienen
para contribuir de una manera productiva a su hogar y a la comunidad, aumentando
el riesgo de pobreza, violencia y vulneracion de los derechos humanos, politicos, so-
ciales y civiles de estas personas. Las barreras actitudinales, sociales, y fisicas, como
son: la falta de transporte adecuado, la inaccesibilidad de los entornos, la informacion,
y la comunicacién, asi como la falta de oportunidades para el aprendizaje, pueden
afectar el acceso a la educacion y el empleo, reduciendo las posibilidades de obtener
ingresos, de participacion y de inclusion social, y aumentando los costes extraordina-
rios de la discapacidad. En aquellos paises en donde apenas existen servicios y pres-
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taciones para las personas con discapacidad, los costes son muy altos y alcanzan todos
los 4mbitos de la vida, colocando a las personas con discapacidad entre los mas pobres
de entre los pobres.

5.2.1. Factores que intervienen en la magnitud de los costes
extraordinarios de la discapacidad

Existen tres factores que influyen en el gasto extraordinario que una persona con
discapacidad debe realizar para mantener el mismo nivel de vida que otra sin disca-
pacidad en las mismas circunstancias, siendo éstos (TIBBLE, 2005):

¢ El nivel de necesidad extraordinaria como resultado de su discapacidad.

e El nivel de provisién de servicios sociales, beneficios de la seguridad social,
prestaciones econdmicas, y exenciones fiscales existentes para cubrir esta ne-
cesidad especifica derivada de la discapacidad.

» El efecto de la discapacidad en los ingresos. Las personas con discapacidad sue-
len tener ingresos por debajo de los de las personas sin discapacidad, ya que
suelen estar desempleadas o tener trabajos de menor cualificacién.

La magnitud del coste extraordinario que tiene que asumir una persona con dis-
capacidad viene dado por:

Coste extraordinario = Necesidad Adicional + coste de oportunidad — provisién
de servicios / prestaciones / exenciones / nivel de inclusion.

Los estudios demuestran que los costes de la discapacidad no se pueden reducir
solamente mediante el aumento de los ingresos, sino que resulta necesario fomentar
ademas el desarrollo de politicas dirigidas a eliminar las barreras a las que se enfrentan
las personas con discapacidad en su proceso de inclusion en la sociedad, barreras como
las psicoldgicas, las fisicas, las de acceso a la informacion, etc., y en general, todas
aquellas que no permiten su participacion como miembros activos de la sociedad en
todas sus esferas (vida politica, educacion, empleo, ocio, entre otras). La inclusién so-
cial es la manera mds eficaz de reducir los costes de la discapacidad. Una inclusion
efectiva requiere la transversalizacion de la discapacidad en la legislacion, en el de-
sarrollo de politicas y en la puesta en marcha de programas y acciones desde la con-
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cepcidn de las mismas, permitiendo la participacion de las personas con discapacidad
desde el inicio del proceso regulador.

A este respecto, por ejemplo en Irlanda, la Comisién sobre el Estado de las Per-
sonas con Discapacidad recomendé la constitucién de un Grupo de Trabajo Inter-De-
partamental para examinar la posibilidad de establecer un pago por el coste de la dis-
capacidad (INDECON, 2004). La Comisién se hizo eco de la Resolucién de la
Asamblea General de Naciones Unidas:

«Los Estados deben asegurar que la provision del apoyo tenga en cuenta
los costes que a menudo tienen las personas con discapacidad y sus familias
como resultado de su discapacidad »'*

La Comisién recomend6 que el gobierno introdujese una variable, un pago sobre
los costes de la discapacidad exento de impuestos cuando no se pudiesen proporcionar
los servicios para cubrir los costes extraordinarios. Este pago deberia garantizarse sin
tener en cuenta la edad o el estado laboral. La Comisién afirmé:

«El pago por el coste de la discapacidad estd diseiiado para facilitar la
participacion. No estd pensado para sustituir los planes ya existentes sino
para conseguir mds bien una filosofia unificada entre estos pagos en lo que
se refiere a las personas con discapacidad. No hay manera de asignar un
coste especifico a dicho pago en este momento ya que es necesario llevar
a cabo evaluaciones individuales. En cambio el principio debe aceptarse
y proponer un presupuesto apropiado y razonable teniendo en cuenta estas
bases.» (par. 5.24).

5.2.2. Tipos de costes y necesidades

Los conceptos de coste y necesidad estdn estrechamente relacionados y es nece-
sario definirlos de acuerdo a su naturaleza. Las necesidades y los costes se pueden
clasificar en:

¢ Especificos.— Servicios y productos que las personas necesitan por causa de su

discapacidad (por ejemplo: una persona ciega puede necesitar una linea Braille
para la lectura).

1% Resolucion de la Asamblea General de 1a ONU 48/96 de 20 de diciembre de 1993, 8.1).
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¢ Adicionales.—Productos que todo el mundo utiliza, pero que las personas con
discapacidad utilizan en mayor medida (ropa, calefaccidn, etc.). Estos costes
buscan identificar y medir la parte «adicional». Esto implica que tengan que de-
finirse comparando las circunstancias de la persona con discapacidad con aque-
Ilas de una persona sin discapacidad en una situacién similar. Algunas de las
caracteristicas pueden ser compartidas con otras personas y otras serdn tinicas
para la persona con discapacidad, por lo tanto, la comparacién ideal es imposible
de implementar en la prictica. Para delimitar este tipo de costes se utiliza en
gran medida la agregacién, intentando estimar las diferencias medias en las cir-
cunstancias personales de los grupos definidos.

Teniendo en cuenta la frecuencia con que se producen, los costes se pueden di-
vidir en:

* Recurrentes.— Bienes o servicios que se necesitan con asiduidad (un asistente
personal, ropa, etc.)

¢ Esporadicos.—Bienes o servicios que s6lo es necesario comprar una vez en la
vida o que son de cardcter duradero (un ascensor, una silla de ruedas, etc.)

Segtin la forma en la que se producen, los costes también pueden ser:

¢ Directos.—El gasto que se efectia para cubrir una necesidad que surge direc-
tamente de la discapacidad (tecnologia, asistencia personal, ropa, etc.).

¢ Indirectos o de oportunidad.— Supone una reduccion en el bienestar o en los
ingresos econémicos, derivada de la propia discapacidad, en comparacidn a otra
persona en similares circunstancias (tener un trabajo menor cualificado o no
tener trabajo, etc.). Estos costes son muy dificiles o, incluso, imposibles de
medir, ain mediante un andlisis de costes muy detallado (INDECON, 2004).
Su medicion siempre tiene un componente hipotético. El coste de oportunidad
hace referencia a la contabilizacién de los ingresos que se dejan de obtener como
resultado de tener una discapacidad.

Por 1ltimo, los costes, teniendo en cuenta si el gasto se lleva a cabo o no, pueden
ser:

* Potenciales.—Supone el coste que representa cubrir todas las necesidades re-
lacionadas con la discapacidad. Definir estos costes entrafia una dificultad que
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viene dada por el cardcter parcialmente subjetivo del concepto de necesidad. Es
fundamental definir lo que se entiende por necesidad, asi como el nivel de ne-
cesidad razonable, puesto que el nivel de necesidad pueden ser ilimitado y varia
segun las personas y el contexto. De todas formas, necesidad y deseo no son
conceptos idénticos aunque resulte muy dificil diferenciarlos en la practica y,
mds atn, cuantificarlos con precision. Estos costes son en la mayoria de las oca-
siones intangibles.

* Realizados.—El gasto que la persona efectivamente lleva a cabo para cubrir
las necesidades derivadas de su discapacidad. Estos costes son tangibles y se
pueden estimar.

5.2.3. Dificultades metodologicas para la estimacion de los costes

A partir de la clasificacion realizada en el dltimo apartado, surge el problema de
la restriccion presupuestaria, esto es, el gasto que una persona puede realizar siempre
se ve limitado por los ingresos que tiene. La persona con discapacidad tendrd que re-
ducir el gasto en otros conceptos para poder realizar el gasto en bienes y servicios re-
lacionados con su discapacidad, y obviamente este hecho, reducird su nivel de vida
con respecto a otra persona en circunstancias similares que disfrute de los mismos in-
gresos y que no tenga discapacidad.

La medicién del gasto efectivamente realizado puede no ser representativa de las
necesidades que la persona con discapacidad tiene, puesto que el gasto siempre viene
restringido por su propia capacidad presupuestaria. Si esa persona tuviera unos ingre-
sos mayores, el coste de la discapacidad también seria mayor. Dada esta restriccion
en los ingresos de partida, los estudios que han utilizado el concepto de gasto potencial,
frente a los que han utilizado el de gasto realizado, suelen dar una estimacién mds alta
del coste de la discapacidad.

Al evaluar el nivel de costes extraordinario es esencial tener en cuenta los efectos
de larestriccion presupuestaria. Una persona puede necesitar mas cuidados y asistencia
o acceder a una tecnologia mds avanzada y, sin embargo, sus recursos pueden no ser
suficientes para cubrir sus necesidades.

Los estudios varian en relacién a su forma de tratar la restriccién planteada por los
ingresos. Algunas metodologias, como «el enfoque comparativo» y «el del nivel de
vida», toman en cuenta y miden gastos que no estdn relacionados con la discapacidad.
Mientras que otras, como «el enfoque subjetivo» o «de los presupuestos estdndares» in-
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tentan medir todos los gastos que son resultado directo de tener una discapacidad. Unos,
se centran en las necesidades como, por ejemplo, «el enfoque subjetivo» y «el de los
presupuestos estdndares», mientras que, otros como «el enfoque comparativo» y «el del
nivel de vida» examinan las diferencias en la forma de adjudicar recursos.

Muchos estudios (todos los que han utilizado el enfoque comparativo, algunos de
los que han utilizado el enfoque subjetivo y todos los que hasta ahora han utilizado el
del nivel de vida) preguntan a las personas lo que se han gastado (costes extraordinarios
realizados), que no representa exactamente lo que se gastarfan (los costes extraordinarios
potenciales) si tuviesen suficientes recursos. La razén es que el gasto se ve limitado por
los ingresos de la persona y posteriormente se ve afectado por las preferencias o deci-
siones presupuestarias. Las personas con discapacidad pueden no tener suficientes in-
gresos para pagar los bienes adicionales que necesitan para disfrutar del mismo nivel de
vida que una persona sin discapacidad con los mismos ingresos (TIBBLE, 2005).

Nos encontramos, pues, con el problema de cémo definir el concepto de «nece-
sidad». Es importante resaltar el largo debate que se ha mantenido con respecto a este
término. «Una necesidad es un impulso irresistible que hace que las causas obren de
forma infalible en cierto sentido. También es aquello a lo cual es imposible sustraerse,
faltar o resistir; la carencia de las cosas que son menester para la conservacion de
la vida; la falta continuada de alimento, y el riesgo o peligro en que se necesita de
un pronto auxilio»'®. Son varias las perspectivas que han tratado de abordar el pro-
blema de las necesidades, desde Maslow'” y su escala de necesidades instintivas hasta
Marcuse'”' y su diferenciacién entre necesidades verdaderas y falsas dependiendo de
los intereses que las crean.

La dificultad para establecer con concrecion el cardcter y limite de las necesidades
humanas reside en que éstas, lejos de ser auténomas o naturales, surgen del contexto
concreto en que los individuos se desenvuelven. En palabras de Alonso: «Es la es-
tructura social la que determina el orden de prioridad de las necesidades«'”*. Esta di-

'% Definiciones segtn el diccionario de la Real Academia de la Lengua Espaiiola.

' La Pirdmide de Maslow es una teorfa psicolégica propuesta por Abraham Maslow en su obra:
Una teoria sobre la motivacion humana (en inglés, A Theory of Human Motivation) de 1943. Maslow
formula en su teorfa una jerarquia de necesidades humanas y defiende que conforme se satisfacen
las necesidades mas bdsicas (parte inferior de la pirdmide), los seres humanos desarrollan necesidades
y deseos mas elevados (parte superior de la piramide).

' La critica fundamental que realiza Marcuse a la sociedad moderna, desarrollada en El hombre
unidimensional,, es que el sujeto unidimensional es victima de su propia impotencia y de la opresion
continua. La principal necesidad real que Marcuse descubre es la libertad.

72 Alonso, L. E. (1993): «La produccién social de la necesidad», en Economistas, nim. 28: 26-31.
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ficultad se ve ademds agudizada por el propio cardcter del sistema productivo, que
debe crear artificialmente necesidades cuya satisfaccion (mediante el consumo) dé sa-
lida a lo producido, completando asi un circulo cerrado perfectamente descrito por
Galbraith: «Las necesidades no poseen un origen que sea independiente de la pro-
duccion. Son creadas por el mismo proceso que contribuye a incrementar la produc-
cion»'". De los Santos, a su vez, denomina Tecnocracia a cierta ideologia que se ca-
racteriza por «el sentido de racionalidad que atribuye a sus concepciones, por el hecho
de presentarlas como la sintesis de lo racional y de lo definitivo; pero sobre todo por
su papel justificativo del dominio de grupos sociales particulares»'™

Algunos economistas definen «las necesidades» como aquellos bienes y servicios
que se compran aunque los ingresos sean bajos. Sin embargo los «productos de lujo»
son aquellos articulos, productos o servicios que se compran s6lo cuando se tienen
mayores ingresos. Existe una relacion horizontal entre el nivel de ingresos y el gasto
en estos bienes y servicios. Se considera que la energia (electricidad, gas, etc.), el al-
quiler y los alimentos, entre otros, son bienes de este tipo y son «ineldsticos en relacién
con los ingresos». Las personas con una renta baja gastan la mayor parte de su pre-
supuesto en este tipo de bienes.

Si alguien, por su discapacidad, necesita gastar mds dinero en calefaccion, seria
de esperar que esa persona gastara mds en gas, y el gasto adicional no deberfa ser muy
sensible a su nivel de ingresos. Esto se deduce de la definicién de necesidad (producto
que se compra a pesar de la restriccién presupuestaria). Sin embargo como el total de
los gastos tiene que ser igual al total de los ingresos, esta persona tendrd que reducir
su consumo de otros bienes y experimentard en general un nivel de vida mds bajo que
otras personas que tienen los mismos ingresos. El coste de la discapacidad se mediria
como la reduccidén en el consumo de otros productos, mds que en el consumo adicional
de calefaccion en este caso (INDECON, 2004).

Si nos fijamos en como varian los patrones de consumo al producirse cambios en
los ingresos, los costes de la discapacidad no son fijos, sino que mds bien dependen
de los ingresos. Segin aumentan los ingresos, también se producird un aumento del
gasto extraordinario en productos y servicios necesarios por motivos de discapacidad.
Lo que quiere decir que la demanda de este tipo de productos especificos se encuentra
también sujeta a las restricciones presupuestarias (aunque esto, en cierta medida, pasa
con todo el mundo que adapta su nivel de vida a sus ingresos al alza) (MARTIN y
WHITE, 1988), MATTHEWS y TRUSCOTT, 1990), (INDECON, 2004).

'3 Galbraith, J. K. (1992): La sociedad opulenta, (P. 242). Ariel. Barcelona.
1" De los Santos, J. M. (1985): Sociedad Tecnocrdtica. (P. 66). Alfar. Sevilla.
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El concepto de coste adicional implica que éstos puedan ser capturados mediante
alguna forma de comparacidn entre las circunstancias de una persona con discapacidad
y otra persona sin discapacidad en su misma situacién. La comparacion ideal seria
aquella realizada con la misma persona sin discapacidad. Esto nos permitiria capturar
todas las caracteristicas de las circunstancias individuales que dan lugar a los costes
adicionales. Algunas de estas caracteristicas pueden ser generales mientras que otras
pueden ser unicas de una persona en particular. Es obvio que esta comparacion ideal
es imposible en la practica'”. La mayoria de los estudios que estiman los costes adi-
cionales de la discapacidad siguen un enfoque agregado, intentando estimar diferen-
cias medias en las circunstancias de las personas incluidas en grupos definidos. Los
enfoques agregados son mds manejables aunque es necesario considerar las diferentes
circunstancias que pueden o deben ser incluidas en la comparacion.

La discapacidad también da lugar a otros costes que son muy dificiles o imposibles
de capturar incluso siguiendo un andlisis muy detallado. Algunos de estos costes son
los «costes de oportunidad» como por ejemplo la pérdida de ingresos potenciales que
muchas personas con discapacidad experimentan por causa de ésta, asi como la re-
duccién en los ingresos de los familiares que proporcionan cuidados durante periodos
de tiempo en los que hubieran estado trabajando INDECON, 2004).

Otro problema general es el hecho de que los estudios utilizan distintas definicio-
nes de discapacidad, y esto afecta al grado de discapacidad considerado y a los resul-
tados de las estimaciones. La estimacion de los costes serd menor si se utiliza un con-
cepto de discapacidad mds amplio que incluya deficiencias leves, (cuando las
deficiencias son leves los costes son menores). En estos casos, en los que el rango es
muy amplio, si se utilizan por ejemplo medidas de tendencia central, como la media
aritmética, el indicador del coste medio no serd muy significativo.

A este respecto, es importante tener en cuenta que es muy dificil hablar de un
«coste medio» de la discapacidad porque los costes involucrados pueden variar segtin
la naturaleza y la severidad de la discapacidad. Los estudios nos muestran de manera
consistente y concluyente que la mayoria de las personas con discapacidad tienen
muy pocos costes adicionales, mientras que una minoria soportan unos costes adi-
cionales extremadamente altos.»'""®

> El principal problema de implementacion es la dificultad de recoger y mantener informacién
detallada y actualizada de los individuos sobre aspectos en los que puede que no sean completamente
conscientes. También, cuando la informacién recogida tenga un efecto directo en la idoneidad para
recibir subvenciones financieras u otros apoyos, seria necesaria una verificacion mds objetiva.

176 Frish, J. (2001): «Towards a Disability Allowance: - Offsetting the Costs of Disability». Physi-
cal Disability Council of Australia. (P. 5).
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Todos los estudios en los que se pregunta sobre el gasto (realizado o potencial)
corren el riesgo de cometer errores debido a que la persona encuestada puede no tener
informacién o conocer lo suficiente los costes en los que incurre. Por lo tanto, al rea-
lizar estos estudios se asume, que las personas con discapacidad atribuyen de manera
correcta el gasto a su discapacidad y no a otro factor; y que los encuestados conocen
con precisién su propio gasto y el que realizan otras personas sin discapacidad, o ellas
mismas si no la tuvieran (TIBBLE, 2005).

Lamayoria de los estudios no tienen en cuenta cémo las personas con discapacidad
reducen el gasto en productos no relacionados con la discapacidad para poder cubrir
otras necesidades. Seria necesario conocer en qué conceptos se reduce el gasto, asi
como en cudles se aumenta para entender como las personas ajustan sus presupuestos
para poder permitirse asumir estos costes extraordinarios.

Aunque los estudios muestran que no existe un consenso sobre cudl es el coste
exacto de la discapacidad y todos ellos tienen ventajas e inconvenientes en su reali-
zacidn, en su conjunto, nos llevan a conclusiones interesantes sobre la naturaleza de
los mismos (TIBBLE, 2005). Nos indican, que ademads de los ingresos (que habitual-
mente son menores para las personas con discapacidad), los costes extraordinarios,
y la exclusion que estas personas experimentan en el acceso a los servicios o a las
actividades sociales de la comunidad también contribuyen a que éstas y sus familias
se encuentren en una situacién de mayor precariedad en comparacién al resto de la
poblacién.

5.3. Metodologias empleadas para la conceptualizacion y estimacion
de los costes de la discapacidad

Los costes de la discapacidad pueden ser de distintos tipos y la magnitud y com-
posicion de los mismos suelen variar teniendo en cuenta la severidad de la deficiencia,
la etapa del ciclo de la vida, las circunstancias personales y sociales, y las prestaciones
y subvenciones procedentes de los servicios publicos y organizaciones sin dnimo de
lucro existentes.

Actravés de larevision de la literatura sobre los estudios para medir la discapacidad
se concluye que no existe una metodologia concreta que pueda establecer con precision
el coste extraordinario procedente de la discapacidad; sin embargo el desarrollo de
politicas debe guiarse por las estimaciones mds precisas que haya disponibles. Los ha-
Ilazgos de esta revision indican que existen estimaciones de los costes muy diferentes
que dependen de la metodologia empleada y del grupo de muestra analizado, no exis-
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tiendo un consenso en relacion a cual es la mejor metodologia para la estimacion de
los costes de la discapacidad (INDECON, 2004). Aun asi se han utilizado cuatro en-
foques principales, los cuales se exploran a continuacion:

5.3.1. El enfoque subjetivo

Los estudios que utilizan este enfoque, preguntan a las personas con discapacidad
o a los expertos que estimen cudl es o serfa el gasto adicional para cubrir sus necesi-
dades hasta un punto concreto y en qué conceptos, la comparacién que subyace en la
pregunta es «cudl seria el gasto realizado si no tuviese discapacidad». Mediante este
enfoque se pueden estimar tanto los costes extraordinarios realizados como los poten-
ciales. La mayor ventaja de esta metodologia es que son las personas con discapacidad
las que proporcionan las estimaciones del aumento del gasto. Mediante este método
es posible compensar en parte la restriccion presupuestaria impuesta por los ingresos
en otro tipo de enfoques, como en el comparativo.

Este enfoque muestra una mayor precision al estimar los costes especificos, como
son por ejemplo, el gasto en adaptaciones del hogar, ayudas técnicas, asistencia per-
sonal, intérpretes, o adaptaciones en el transporte, entre otros. Sin embargo, un pro-
blema derivado de este enfoque es la dificultad con la que se encuentran los entrevis-
tados para estimar cuanto gastarian estas personas en algunos articulos que todo el
mundo compra si no tuvieran discapacidad. En general carece de precision para dar
estimaciones sobre el gasto realizado en productos que todo el mundo compra. Incluso
es todavia mds problematico cuando se les pide responder sobre cudnto se hubiesen
gastado en algo si no tuviesen discapacidad (INDECON, 2004).

Los principales estudios que se han realizado siguiendo este enfoque son:

El estudio realizado por Hyman (1977) en el que se entrevistd a 56 personas usua-
rias de sillas de ruedas en edad de trabajar y viviendo en el centro de Londres en el
que se concluyé que los principales costes de esta discapacidad concreta eran el trans-
porte, la dieta, la calefaccidn, la lavanderia, el teléfono y los productos farmacéuticos.
Se estimaba que el coste de la discapacidad para las personas usuarias de sillas de rue-
das se encontraba en un rango entre 7 € y 591 € (precios del 2003)'”’, siendo la media
de 138 € a la semana (INDECON, 2004).

"7 E] coste se ha hallado teniendo en cuenta el Indice de Precios al Consumo del Reino Unido
como medida principal de la inflacién de los precios. El cambio utilizado ha sido 1 libra esterlina =
1535 €
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Otro estudio llevado a cabo por Stowell y Day (1983) en el Reino Unido se centrd
en uno de los aspectos del coste de la discapacidad, especificamente «el coste de ir de
compras.» Encontrd por ejemplo, que una persona ciega puede pagar precios mds altos
por obtener ciertos productos por la falta de informacién sobre las ofertas especiales o
los diferentes productos, mientras que las personas con falta de movilidad no pueden llegar
a las tiendas mds econdémicas y pagan precios mds altos en tiendas mdas caras. También
la necesidad de utilizar el servicio de taxis es un factor que influye en el coste. Ellos es-
timaron que el coste extraordinario de ir a la compra para las personas con discapacidad
supone 11 € a la semana (convertido a precios de 2003) (INDECON, 2004).

El estudio realizado por Buckle (1984) consider6 los costes extraordinarios de
personas con discapacidad intelectual realizando entrevistas con 133 familias que vi-
vian en 128 hogares. El estudio se llevé a cabo en el Reino Unido. Concluy6 que las
personas con discapacidad intelectual media y severa tienen costes extraordinarios
considerables. Encontré que la familia media realizaba un coste adicional en 10 as-
pectos principales y el gasto semanal estimado iba de 4 € a 251 € (precios de 2003),
representando una media de 62 € a la semana. Los costes mas importantes se referian
a la energia, el transporte y la ropa (INDECON, 2004).

Martin y White (1988). Realizado a partir de la Encuesta de la Oficina de Pobla-
cion, Censos y Encuestas (OPCS) sobre Adultos con discapacidad del Reino Unido
(1985). Consta de una encuesta realizada a 10.000 adultos con discapacidad en hogares
privados. Se les hizo un médulo de preguntas sobre el gasto realizado. El coste se
hallé a partir de los precios de 1985. Se distingue entre productos especiales y adicio-
nales. Excluye el gasto realizado en equipos y adaptaciones especiales. Se estimé que
el coste de la discapacidad es de 9 € a 37 € (precios 2003) por semana, esta estimacion
se realiza en funcion del nivel de severidad de la deficiencia y se establecen 10 cate-
gorias, siendo la categoria 10 la de mayor severidad.

Los defensores de este estudio dicen que es un estudio de gran tamafio, repre-
sentativo y con datos precisos. Las preguntas son directas, bien enmarcadas y neu-
trales. Sin embargo, se critica porque las personas entrevistadas tuvieron poco tiem-
po para pensar en los costes reales y ademds la entrevista duraba una hora y media.
Incluye personas con una discapacidad muy severa, y otras muchas, con una disca-
pacidad leve. Se dice que subestima el coste extraordinario que tienen las personas
con una discapacidad severa. No tiene en cuenta el gasto potencial, que no se realiza,
por falta de ingresos. La Encuesta mostré una relacion positiva entre los costes y
los ingresos. Entre el pequefio nimero de personas con una discapacidad muy severa
y con unos ingresos por encima de 364 € a la semana, el gasto medio total fue de
61 €.
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Concluye que las discapacidades con mayores gastos adicionales son las relacio-
nadas con la locomocién y la digestidn, y muestra una relacion directa entre los costes
realizados y el nivel de ingresos (BERTHOUD, 1993), (INDECON, 2004).

Paralelamente, Smyth y Robus (1990) también llevaron a cabo una encuesta de-
tallada dirigida a los padres de nifios con discapacidad. Esta encuesta inclufa preguntas
directas sobre los costes extraordinarios que los padres asumian como resultado de la
discapacidad de sus hijos. El método fue idéntico al que se empled con los adultos en
el analisis del OPCS. El gasto medio extraordinario estimado se situé en 20 € a la se-
mana (precios 2003). Los costes extraordinarios para las dos categorias mds severas
se estimaron en 38 €.

El estudio del Disablement Income Group (DIG ) (1988) se llevé a cabo en el
Reino Unido ante la consternacion producida por los resultados de la encuesta de la
OPCS, que dio como resultado unos costes de la discapacidad por debajo de las ayudas
estatales que se estaban concediendo. Se realiz6 una encuesta telefénica a 87 personas
con discapacidad, personas que estaban recibiendo prestaciones del Fondo de Vida In-
dependiente, y a otras que previamente habfan mostrado interés por un programa del
Channel 4 sobre los derechos de las personas con discapacidad a obtener beneficios
adicionales. Por lo tanto, estas personas probablemente tenian cierto conocimiento
sobre el tema, y este hecho podia ser considerado una ventaja a la hora de contestar
con precision, aunque también podia tenerse en cuenta como un sesgo en la eleccion
de la muestra. Los ingresos de las personas que respondieron fueron mucho mads altos
que aquellos contenidos en la muestra del OPCS. Se llevé a cabo una medicion del
coste realizado, excluyendo el de equipos y adaptaciones especiales.

Se estimé que el coste medio es de 133€ por semana (precios 2003).

Los defensores de esta investigacion dicen que las entrevistas fueron més detalladas,
con mas tiempo para pensar, y que esto contribuy6 a sacar a la luz costes extraordinarios
que no estaban reflejados en el OPCS. Sin embargo, se critica porque la muestra es muy
pequeiia (87 personas). Ademds, segiin Thompson (1988), sdlo el 1,6% de la muestra
estaba en la categorfa 10 (mayor severidad) y el 69% de las personas con discapacidad
estaban por encima de los 60 afios (comparado con el 26% de los adultos en la poblacién
general). Por lo tanto, la muestra no se considera representativa de la poblacién.

Segtin Large (1991), la diferencia tan enorme en la estimacién de los costes entre
ambos estudios, puede deberse a que mientras el estudio basado en la OPCS cubre
todo el espectro de discapacidades, el DIG se centra en la discapacidad a partir de la
categoria 3.
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Cuadro 5.1. Comparacién de costes extraordinarios en las categorias 9 y 10
de la Encuesta OPCS y el DIG

Coste DIG OPCS
Tratamientos y servicios en casa 43€ 7€
Productos farmacéuticos, prescripciones 12€ 3€
Asistencia informal 33€ —
Energia 11€ €
Alimento 20€ 6€
Lavanderia, ropa 19€ 1€
Viajes 24€ 2€
Desgaste 14€ —
Teléfono 11€ —
Otros extras 4€ 5€
Total 193€ 34€

Fuente: Célculos de Berthoud (1993) e INDECON (2003).

El Cuadro 5.1., nos muestra una comparacién de los costes extraordinarios reali-
zados por las personas con discapacidades mds severas en una serie de conceptos segin
el estudio basado enla OPCS y el DIG, siendo como se puede observar las estimaciones
ofrecidas por el estudio del DIG mucho més altas.

El estudio realizado por Langa et al. (2000) presenta evidencias de que el coste
de la discapacidad aumenta con la severidad. Este estudio realizado en EEUU sobre
la discapacidad intelectual concluye que las personas en un nivel normal necesitan 5
horas de cuidados a la semana, aquellas con una discapacidad media pueden necesitar
13 horas, aquellos con una discapacidad moderada 20 horas, y las personas con dis-
capacidad severa mds de 40 horas a la semana.

Walsh y Chappel (1999) y Hughes y Purdy (1999) realizaron estudios para estimar
el coste de la discapacidad para personas con problemas musculo-esqueléticos en Aus-
tralia. Walsh y Chappel (1999) encontraron que el coste extraordinario se encontraba
en una media de 11€ por semana (precios 2003), aunque referfan su incapacidad para
incluir en su muestra la poblacién con un alto coste. Hughes y Purdy (1999) encon-
traron que la mediana de los costes semanales en Australia variaba de 58 € para las
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personas con ingresos anuales menores de 6.000 €, a 212 € para aquéllas que tenian
intereses empresariales, y 101 € para personas asalariadas.

En Espana, el Instituto Municipal de Personas con Discapacidad y Ayuntamiento
de Barcelona (2006) realiz6 una investigacion siendo la poblacion de referencia las
personas con discapacidad de la ciudad de Barcelona que tienen un certificado de mi-
nusvalia superior al 33% y con edades comprendidas entre 6 y 64 afios. Este nimero
representa el 3,09% de la poblacion de la ciudad, un total de 48.719 personas. El es-
tudio se realiz6 en el afio 2006 y estima que el coste medio extraordinario de la dis-
capacidad es 27.398 € al ao.

Este estudio abarca cinco tipos de discapacidad: visual, auditiva, intelectual, fisica
y mental. Se clasifican diferentes perfiles segtin la necesidad y el grado, y se elaboran
distintos paquetes de necesidades equivalentes a los que se les atribuye un coste medio.

Se consideran los costes medios adicionales, especificos y de oportunidad de la
persona con discapacidad y sus familias y se deducen las prestaciones en un escenario
de ingresos medios.

Para la cuantificacién de los costes adicionales toma como referencia el estudio
de Smith, 2004. Se traduce el coste inicial de libras a euros y se le aplica un indice
para equipar la cesta de la compra britdnica a la espafiola.

Para la cuantificacion de los costes extraordinarios se consulta a los expertos sobre
los bienes y servicios necesarios por motivos de discapacidad, y se valora su coste te-
niendo en cuenta los precios de mercado.

Los costes de oportunidad de los individuos se basan en los sueldos medios de las
personas con discapacidad en comparacién con los sueldos medios de la poblacién ge-
neral, teniendo en cuenta el género. Los costes de oportunidad de las familias se basan
en las horas de atencién que proveen las familias a las personas con discapacidad.

Por ultimo, se realiza una estimacion de las deducciones teniendo en cuenta el sa-
lario medio de las personas con discapacidad, asi como de la recepcion de ayudas de
atencion social teniendo en cuenta tres escenarios diferentes (recibir el 100%, 50% 6
20% de las ayudas).

La Confederacion Espafola de Asociaciones a favor de las Personas con Disca-

pacidad Intelectual (FEAPS) realiz6 en 2008 un estudio cuyo objeto es evaluar el coste
que la discapacidad intelectual ocasiona en las familias. El estudio encontré que las
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familias en las que vive una persona con discapacidad intelectual gastan al afio una
media de entre 19.000 y 31.000 € més si se valora las horas de dedicacion, los gastos
afladidos en salud, desplazamientos, etc. y las pérdidas de oportunidades de empleo
que conlleva.

El indicador de medida que se utiliza es el de sobreesfuerzo econémico: el sobre-
esfuerzo econdmico es la expresion en euros del valor de las horas extras de cuidado,
del desembolso extra por razones de la discapacidad y del coste de oportunidad extra
del individuo, es decir de las consecuencias econdmicas de la discapacidad en la fa-
milia. Por tanto, es una medida que trata de cuantificar no sélo el gasto corriente extra
en discapacidad (hablariamos entonces de sobreesfuerzo financiero), sino las horas
extra de dedicacién no financiadas por ninguna administracién, asi como los costes
de oportunidad del individuo (es decir, el capital que pierde por tener que dedicar sus
esfuerzos a «atender a su discapacidad»).

El indice de sobreesfuerzo econdémico resultante, de la persona con discapacidad
y su familia no debe ser interpretado como la cantidad de dinero que la unidad familiar
necesita gastar, sino como la expresion o el valor econdmico resultante de cuantificar
en unidades monetarias, el conjunto de costes en los que incurre la familia, una vez
restadas las medidas compensatorias.

El indice de sobresfuerzo medio es de 19.271 euros/anuales. Por perfiles, este in-
dice varia desde los 993 €/mes, hasta los 2.958 €/mes y son los siguientes:

Ligero 11.920 €/aiio 993 €/mes | Severo en residencia | 17.161 €/afio | 1.430 €/mes
Moderado | 12.493 €/afio | 1.041 €/mes | Severo en hogar 35.507 €/aio | 2.958 €/mes

También existe una variacion por Comunidades Auténomas oscilando el indice
de sobreesfuerzo medio entre los 21.896 €/afio y los 13.448 €/afio.

Para calcular este indice de sobresfuerzo se han tenido en cuenta los costes tipicos
que tiene la familia. Costes en tiempo de atencién (n° de horas de atencién y apoyo
para que la persona con discapacidad intelectual pueda realizar las actividades de la
vida que se consideren necesarias), ciertos costes habituales asociados a la vida diaria
(material ortopédico, transporte, copago de los servicios,...). Y el coste de no poder
dedicarse a otras actividades que generan riqueza, traducido, por ejemplo, en pérdida
de trabajo o necesidad de reduccion horaria.
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La Encuesta de Discapacidad, Autonomia Personal y Situaciones
de Dependencia de Espaiia (EDAD 2008)

Segun la Encuesta de Discapacidad, Autonomia Personal y Situaciones de Depen-
dencia (2008) realizada en Espafia a una muestra de 88.725 hogares en los que viven per-
sonas con discapacidad, éstos deben asumir unos gastos extraordinarios en materia de
discapacidad para los que no siempre se dispone de cobertura econdmica. Existen por
tanto unos costes fijos en bienes y servicios para los que no tienen cobertura econdmica.

La Encuesta dedic6 dos preguntas a este drea. En la primera se solicitaba a los en-
trevistados que estimasen el gasto total realizado en los tltimos 12 meses de su propio
bolsillo por motivos de discapacidad. Aproximadamente el 5% de los hogares estimé
un gasto extraordinario en discapacidad de entre 1.001 y 2.000 €. En el Cuadro 5.2.,
a continuacién, pueden verse las distintas estimaciones.

La Segunda pregunta de la Encuesta hacia referencia al tipo o naturaleza del gasto
monetario extraordinario realizado por motivos de discapacidad, el 8,71% de los ho-
gares declar6 que el principal gasto fue en ayudas técnicas, seguido de tratamientos
médicos, terapéuticos, habilitadores y rehabilitadores que correspondia al 5,6%.

Cuadro 5.2. Personas con discapacidad segiin gasto en discapacidad. Porcentaje
del total de los hogares

0-200
201 - 500
501 - 1.000
1.001 - 2.000
2.001 - 3.000
3.001 - 4.000
4.001 - 5.000
5.001 - 6.000
6.001 - 7.000
7.001 - 8.000
8.001 - 9.000
9.001 - 1.0000
10.001 - 11.000
11.001 - 12.000
12.001 - 13.000
13.001 - 14.000
14.001 - 15.000
mas de 15.000

S ) A\ » S 03 Q ] S ) Q ] S ) Q » W} o S ) O\
SPLLELSTP LSNP LSS PSS

Fuente: Elaboracion propia a partir de datos de la EDAD 2008.
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Cuadro 5.3. Personas con discapacidad segin principal gasto por motivo
de discapacidad en hogares. Porcentaje del total de la poblacién

Ayudas técnicas 8,1 %
Tratamientos médicos, terapéuticos, habilitadores, rehabilitadores 5,6 %
Asistencia personal 4.8 %
Adaptaciones 22 %
Farmacos 3,6 %
Transporte y desplazamiento 22 %
Otros gastos 0,7 %

Fuente: CERMI, 2009.

Los costes extraordinarios de la discapacidad implican no solo mds gasto,
sino costes de oportunidad. Segtin los datos de la EDAD, una cifra importante de
personas (137.300 mujeres y 119.300 hombres) que ejercen como personas cui-
dadoras de familiares con discapacidad no se pueden plantear trabajar fuera de
casa, lo que constituye un obstdculo en la generacion de ingresos. Se observa que
la cifra de mujeres es en todos los ftems muy superior a los varones. Ademas el
perfil principal de la persona cuidadora principal es la mujer, en todos los tramos
de edad aunque con mayor preponderancia entre los 44 y los 64 afios (CERMI,
2009).

Como se puede ver en el Cuadro 5.4. la mayoria de las personas cuidadoras so-
portan una pérdida de ingresos y encuentran diferentes dificultades, como son: no
poder plantearse trabajar fuera de casa, tener problemas econémicos, su vida profe-
sional se ha resentido, tener que dejar de trabajar, tener problemas para cumplir sus
horarios o tener que reducir su jornada de trabajo.

Es importante concluir resaltando que las abismales diferencias existentes en la
cuantificacion del coste extraordinario existente entre los estudios se deben principal-
mente a que ninguno de ellos establece idénticos pardmetros ni considera las mismas
variables. En general, los estudios realizados en Espafia producen un gasto mayor por
motivos de discapacidad porque éstos han integrado una valoracién de los costes de
oportunidad de la discapacidad, mientras que los estudios de otros paises han obviado
esta parte.
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Cuadro 5.4. Personas con discapacidad segtin dificultades profesionales
y econdmicas de la persona cuidadora principal

Mo tens ningin
Probloma | ————

Mo pusde plantearse |
trabajar fuera de cas s | —

Tiene probiemas
cconomicos  |——

Su vida profesional se _
ha resentido ——

Ha tenido que dejar deo
trabajar
Tiene problemas para
cumplir sus horarios u Mujeres

Ha tenido que reducir _ « Varones
su jornada de trabajo -

0 0 60 90 0 w »o 0 240 m ¥

Fuente: INE. Encuesta de Discapacidad, Autonomia personal y situaciones de Dependencia. (EDAD 2008).

5.3.2. El enfoque comparativo

Compara los patrones de gasto de las personas con discapacidad con otras personas
sin discapacidad en situacién similar. Los estudios preguntan a ambas poblaciones
sobre el gasto en conceptos concretos, y las diferencias muestran en qué se distinguen
las prioridades entre las personas con y sin discapacidad. Los hallazgos muestran un
aumento del gasto en algunos conceptos, asf como una reduccién del mismo en otros.

Este enfoque puede proporcionar estimaciones mas precisas que el enfoque sub-
jetivo, ya que los datos se recogen a través de diarios de gasto, y ademads se pueden
comparar los gastos de una manera consistente. El gasto extra en un concepto lleva a
disminuir el gasto en otro, puesto que los ingresos son limitados. Por ejemplo, un
mayor gasto en calefaccién puede suponer la reduccién del gasto efectuado en ropa.

Se encuentra restringido por las limitaciones presupuestarias y administrativas ya
que los diarios de gastos son largos y detallados, por otra parte los resultados son di-
ficiles de interpretar. Ademas tampoco puede medir los costes potenciales de la dis-
capacidad. Aunque por contraparte, este método no tiene el problema del enfoque sub-
jetivo en el que los entrevistados tienen que estimar cuanto se gastarian si no tuvieran
una discapacidad (INDECON, 2004).
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También implica dificultades técnicas:

— El gasto s6lo puede ser medido para hogares, no para individuos. Algunos de
los costes extraordinarios a los que se enfrentan las personas con discapacidad
pueden no ser obvios al reducir otros miembros del hogar el consumo.

— El gasto es un indicador preciso del consumo, sélo si se asume que tanto las
personas con discapacidad como sin ella compran con los mismos precios. En
la practica las personas con discapacidad puede que tengan que pagar mas por
los mismos productos o servicios.

— Los gastos dependen de las preferencias y puede resultar que el gasto en la
persona con discapacidad no sea la prioridad para la familia.

— Los patrones de gasto normales estdn fuertemente influidos por la composicién
de los hogares y los niveles de ingresos. Es necesario cubrir la posibilidad de
que las personas con discapacidad puede que no vivan en los hogares tipicos
(INDECON, 2004).

Los principales estudios siguiendo este enfoque son:

El Estudio del Departamento de Seguridad Social (DSS), realizado por Mathews
y Truscott (1990) y el de Jones y O’Donnell (1995).

El estudio de Mathews y Truscott (1990) fue efectuado a partir de la Encuesta de
Gasto Familiar (FES) como complemento del Estudio OPCS. El estudio utilizé datos
del FES en forma de diarios de gasto producidos a lo largo de dos semanas. La muestra
era muy pequefia y el tiempo muy corto para estar seguros de que ambos eran repre-
sentativos de la situacion habitual y no eran atipicos. Otro problema de este tipo de
estudios es que al utilizar datos de hogares en vez de individuos, el gasto extraordinario
producido por un individuo se puede compensar con una reduccién en el gasto por
parte de otro dentro del mismo hogar (BERTHOUD, 1991).

Segtin Berthoud (1993), «Es dificil llegar a conclusiones claras basdndose en los
hallazgos de las comparaciones de gasto»'". El informe analiz6 la cantidad aproxi-
mada que los hogares en los que habitaba una persona con discapacidad gastaban en
comparacién con otros hogares en los que no habia personas con discapacidad (ambos
con los mismos ingresos y composicién), y encontraron que las personas con disca-

'8 INDECON (2004): Indecon Report on the Cost of Disability. National Disability Authority.
Irlanda. (P. 48).
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pacidad requieren un gasto adicional en energia, y productos duraderos, y también en
tabaco y servicios. Sin embargo gastaban menos en ropa y transporte. Se critica que
subestima el coste extraordinario que tienen las personas con una discapacidad severa.
Ademais el estudio reconoce que la medicion del gasto no es lo mismo que la medicién
del coste y esta medicidn no tiene en cuenta el gasto potencial que no se realiza por
falta de ingresos. (TIBBLE, 2005).

Martin y White (1988) también consideran que el enfoque comparativo presenta
problemas al intentar controlar otros factores. Por ejemplo, no es adecuado comparar
un hogar en el que un miembro estd desempleado por causa de su discapacidad con
otro hogar en el que la persona estd desempleada por otras razones.

Se estim6 que el coste medio de la discapacidad era de 12,68 € por semana (pre-
cios 2003).

5.3.3. El enfoque sobre el nivel de vida

Se basa en la premisa de que con los mismos ingresos las personas con disca-
pacidad experimentan un nivel de vida mds bajo que las personas sin discapacidad,
y esto es debido a que las personas con discapacidad tienen que dedicar una parte
de su presupuesto a servicios y productos necesarios para cubrir las necesidades de-
rivadas de la misma. Se mide un concepto diferente, puesto que se pregunta sobre
los ingresos extraordinarios que serdn necesarios para que una persona con disca-
pacidad pueda conseguir el mismo nivel de vida que otra sin discapacidad con los
mismos ingresos, y por lo tanto ofrece resultados diferentes. Busca evidencias de
una reduccién en el nivel de vida por los ingresos empleados en aspectos relacio-
nados con la discapacidad (BERTHOUD et al. 1993), (ZAIDI Y BUCHARDT, 2003)
(INDECON, 2004).

Una persona ciega tendrd que dedicar mds dinero a ayudas técnicas, o necesitard
apoyo para la realizacion de algunas actividades de la vida diaria, una persona sorda
necesitard intérpretes de lengua de signos, o una persona en silla de ruedas tendra de
adaptar su casa o el transporte que utilice. Estos costes extraordinarios tendrdn que
ser tenidos en cuenta en el momento de valorar su nivel de vida, ya que los ingresos
dedicados a estos conceptos reducirdn su presupuesto disponible para gastar en otros
conceptos.

Permite la posibilidad de estudiar como los costes relacionados con la disca-
pacidad varian con los ingresos. Se observa que si una parte del presupuesto del
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hogar se dedica a conceptos relacionados con la discapacidad, y el gasto en otros
conceptos es el mismo a cada nivel de ingresos, los costes relacionados con la dis-
capacidad son mayores en términos absolutos a medida que los ingresos aumentan
(INDECON, 2004).

Como el gasto depende de los ingresos, una buena forma de evaluar el coste total
derivado de la discapacidad es considerar la reduccién en el nivel de vida general de
las personas con discapacidad, como resultado de tener que dedicar el dinero escaso
a elementos necesarios por motivos de discapacidad. Se utilizan una serie de indica-
dores para medir el nivel de vida, que no estdn relacionados con la discapacidad, y se
comparan los resultados entre personas con o sin discapacidad que tienen el mismo
nivel de ingresos, siendo la diferencia, los costes extraordinarios derivados de la dis-
capacidad.

No mide de manera explicita los costes de la discapacidad sino que mds bien
intenta producir escalas de equivalencia para la misma. Estas escalas de equivalen-
cia muestran la cantidad de ingresos extraordinarios que son necesarios para que
las personas con discapacidad obtengan el mismo nivel de vida que las personas
sin ella. El principal problema reside en que este método mide el nivel de vida re-
lacionado con las personas sin discapacidad, a través de indicadores del nivel de
vida que no estdn relacionados con las necesidades derivadas de la discapacidad,
en vez de su nivel de vida relacionado con ésta. Algunos indicadores que se han
utilizado son: si la persona ha adquirido un video, teléfono mévil, coche, ordenador,
lavadora, etc.

Como muestra el Cuadro 5.5., ante cualquier nivel de ingresos las personas con
discapacidad tiene un menor nivel de vida, ya que la linea que lo representa esta siem-
pre por debajo de la de las personas sin discapacidad. La implicacién resultante es
que para disfrutar del mismo nivel de vida es necesario un mayor nivel de ingresos.
La linea AB representa los ingresos necesarios para tener el mismo nivel de vida,
mientras que la linea BC representa el coste extraordinario de la discapacidad ya que
con el mismo nivel de ingresos las personas con discapacidad obtienen un menor
nivel de vida.

El Cuadro 5.5., ilustra los costes extraordinarios de la discapacidad como una
cantidad fija, independiente del nivel de ingresos, en el que la relacion entre los in-
gresos y el nivel de vida es lineal. Zaidi y Burchardt (2003) abogan firmemente por
el enfoque del nivel de vida como la mejor metodologia para estimar el coste de la
discapacidad:
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Griéfico 5.5. Representacién grafica de la relacion entre el nivel de vida
y los ingresos

Nivel de Vida

Sin discapacidad

Con discapacidad

Ingresos del hogar

Fuente: Elaboracion propia a partir de Zaidi y Burchardt (2003).

«El enfoque del nivel de vida para medir los costes extraordinarios de la
discapacidad se centra en la relacion existente entre el nivel de vida y los
ingresos, y entre los patrones de consumo, utilizando datos objetivos sobre
los ingresos y el consumo. Al mismo tiempo, el enfoque del nivel de vida no
tiene los problemas asociados con otros enfoques. El debate entre la eleccion
de medidas condicionales e incondicionales es irrelevante, ya que lo primero,
la persona no elige tener una discapacidad, y lo segundo, el enfoque del
nivel de vida se restringe a medir los costes extraordinarios de la vida. No
intenta realizar una comparacion de bienestar (en cuyo caso seria necesario
realizar una evaluacion de la utilidad directa o falta de utilidad del hecho
de tener una discapacidad). A diferencia del enfoque subjetivo y del enfoque
de los presupuestos estandarizados, con el enfoque del nivel de vida no se
requiere ni que las personas ni los expertos tengan que realizar juicios sobre
niveles de consumo hipotéticos teniendo y sin tener una discapacidad. En
cambio, las diferencias se deducen de las observaciones de la relacion entre
el nivel de vida y los ingresos.»'"

1" Zaidi, A. y Burchard, T. (2003): Comparing incomes when needs differ: Equivalisation for
the extra costs of disability in the UK. London School of Economics. Londres. (P. 10).
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Afirman ademds que la elasticidad en la relacion del indicador del nivel de vida
y los ingresos es importante. El indicador debe ser sensible a la existencia de cambios
en los recursos disponibles. Este debe ser sensible tanto para la parte alta como la
parte baja de la distribucién de los ingresos.

Estudios representativos de este enfoque son:

El realizado por Berthoud, Lakey y McKay (1993) que se hizo a partir de la en-
cuesta OPCS examina la diferencia entre los niveles de vida de las personas con dis-
capacidad. La estimacion se realiza teniendo en cuenta el gasto realizado en bienes de
consumo duraderos, en la capacidad de ahorrar, problemas presupuestarios y partici-
pacién en actividades normales, entre personas con distintos grados de discapacidad
y de esta diferencia se obtienen los costes extraordinarios.

Se estima un coste minimo de 24 € y un médximo de 109 € ala semana en hogares
con una persona con discapacidad.

El estudio realizado por el Public Policy Institute of California (Instituto de
California de Politicas Publicas) (2000), reveld que entre el 20 y el 25% de las
familias encuestadas tienen una madre o un hijo con discapacidad, de 10 a 12%
tienen un hijo con discapacidad, y de 3 al 5% cuidan a nifios con limitaciones se-
veras. Se identificaron una serie de costes dentro de las categorias que se
indican:

— Costes especiales: el 45% de las familias informan sobre la existencia de costes
directos para obtener cuidados, ropa y comida especifica, asi como transporte,
medicinas, o cuidados sanitarios para sus hijos. El coste medio estimado es
de 35 € a la semana (precios 2003).

— Reduccién en las horas de trabajo: las familias con nifios con discapacidad
también asumen unos costes indirectos como resultado de una pérdida de ga-
nancias. Las madres con mds de un nifio con una discapacidad moderada o
con al menos un nifio con discapacidad severa tienen de un 20 a un 30% menos
de posibilidades de trabajar que otras madres con nifios sin discapacidad. Los
autores estiman una media de 20 € de pérdida de ganancias cada semana (pre-
cios 2003), aunque si se tienen en cuenta otros estudios esta estimacion serfa
muy baja.

— Pobreza: los autores encuentran que dada la carga econdémica que supone
esta situacion, a no ser que recibieran ayuda econdmica estatal, las familias
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con nifios con discapacidad tenian muchas mds probabilidades de ser pobres
e incluso extremadamente pobres. Los gastos directos de bolsillo llevaron
entre 4 y 12% de las familias con nifios con discapacidad a la pobreza ex-
trema. Ademads estas familias suelen informar con mayor frecuencia de su-
frir hambre, inestabilidad en el hogar, e imposibilidad de pagar las facturas
habituales.

Otro estudio es el que llevaron a cabo Zaidi y Burchardt (2003). Utiliza datos
de la Encuesta de Recursos de Familias (FRS) (1997) y del Estudio Britdnico del
Panel de Hogares (BHPS) (2000). Se realiza una regresion de una variedad de in-
dicadores con respecto a los ingresos del hogar, el tamafio, la composicion, la dis-
capacidad y otros factores relevantes. Se estiman los costes extraordinarios de la
discapacidad comparando el nivel de vida de los hogares con miembros con y sin
discapacidad con un nivel determinado de ingresos, y controlando otras fuentes de
variacion.

Los indicadores elegidos que forman el indicador compuesto del nivel de vida
son: la posesion de una maquina friega platos, una nevera, una cuenta bancaria, un
coche, una secadora, un ordenador, disponer de ahorros y haberse ido de vacaciones
a un destino nacional el afio pasado.

Los resultados muestran que los costes extraordinarios de la discapacidad son con-
siderables, sobre todo para las personas con discapacidad que viven solas, y que éstos
aumentan con la severidad de la discapacidad. No incluye nifios con discapacidad u
hogares de tres 0 mds miembros. Este estudio estima que el coste de la discapacidad
esentre el 11% y el 69% de los ingresos dependiendo del nivel de severidad y tipo de
hogar. Sitda el coste de la discapacidad como una fraccién de los ingresos mds que
como una cantidad absoluta, con una proporcién de ingresos multiplicada a cada nivel
de la discapacidad por la severidad de la misma.
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5.3.4. El enfoque de los presupuestos estandarizados

Desarrollado por el Centro de Investigacion de Politica Social (CRSP) de Gran
Bretafia, en él se pregunta directamente a las personas con discapacidad cudles son
sus necesidades, al igual que en el enfoque subjetivo. Sin embargo a diferencia de éste
los entrevistados no responden dando una medida del coste sino que se realizan grupos
de discusidn, a través de los que se llega a producir una lista exhaustiva de conceptos
necesarios para mantener un nivel de vida razonable. A esta lista de conceptos se les
da un valor econdémico y se presenta un presupuesto minimo necesario para las per-
sonas con discapacidad.

Los problemas asociados con este enfoque son que hasta ahora no se han desarrollado
los presupuestos estdndar de control para personas sin discapacidad. Por lo tanto, se des-
conoce como las necesidades identificadas en los grupos de discusion difieren de las de
las personas sin discapacidad. La comparacion del presupuesto minimo necesario con el
gasto medio de los hogares no proporciona un mecanismo de control adecuado, ya que
no existen suficientes razones para creer que el gasto medio es el necesario para cubrir
las necesidades de las personas sin discapacidad de forma adecuada (TIBBLE, 2005).

Por otra parte, el «nivel de vida necesario» no estd bien definido y esta abierto a
interpretaciones. Ademds, los presupuestos estandarizados desarrollados no tienen en
cuenta los servicios proporcionados por el estado, y asumen que todos los conceptos
y servicios los tiene que comprar el individuo.

En el estudio realizado por Dobson y Middleton (1998) el objetivo no era medir
lo que las personas se gastaron sino producir una estimacion de los presupuestos mi-
nimos esenciales para nifios con discapacidad severa, y asf se lo solicitaron a un panel
de padres (300 familias obtenidas de la base de datos del Family Fund Trust). Se rea-
lizaron 36 grupos de discusion llegando a la conclusién de que era necesario un gasto
medio de 243 € por semana para un nifio con discapacidad (precios 2003). Esta can-
tidad representa el triple del presupuesto minimo esencial de un nifio sin discapacidad
seglin un estudio similar (INDECON, 2004).

El estudio llevado a cabo por Smith et al. (2004) escogi6 cinco estudios de caso
ficticios de personas con discapacidad en distintas circunstancias y se desarrollaron
unos presupuestos minimos para ellos. Los casos se dividieron en necesidades medias-
altas, medias-bajas, necesidades fluctuantes, deficiencia visual y deficiencia auditiva.

Se realizaron grupos de trabajo en tres fases en los que participaron 78 personas.
Se dividieron en un grupo de orientacion para disefiar los detalles de los estudios de
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caso, un grupo de trabajo para negociar y acordar la lista de conceptos esenciales, y
un grupo de control para resolver temas pendientes y hacer cualquier tipo de correc-
ciones en la lista para reforzar el consenso.

Se realizaron cinco grupos segin los niveles de necesidad establecidos, for-
mados por personas con una mezcla de edades, ingresos, hogares con circunstan-
cias distintas, ocupacién, y experiencias sobre la discapacidad. Una vez elabora-
das las listas se les adjudico un valor teniendo en cuenta los precios de mercado
y los presupuestos obtenidos se compararon con las cifras dadas para el gasto
medio de hogares unifamiliares de la Encuesta de Gasto Familiar (EFS) (SMITH
ET AL, 2004).

54. Factores que afectan el nivel de los costes segin los estudios

Como resultado de revisar los estudios podemos decir que existen una serie de
factores que influyen en el nivel de los costes y que se derivan de las necesidades exis-
tentes. Estos factores son:

54.1. La edad

Las necesidades, al igual que los costes en los que se incurre para cubrirlas, varfan
segiin el momento del ciclo de la vida. La discapacidad tiene un coste distinto en una
edad temprana, que en la edad adulta o en la vejez. En este sentido, algunos estudios
se han centrado en describir los costes de la discapacidad segin un rango de edad
como por ejemplo Baldwin (1985), Dobson y Middleton (1998) y Smith y Robus
(1985), entre otros.

54.2. EI sexo

El coste adicional de la discapacidad varfa entre hombres y mujeres debido a los
diferentes patrones de vida, circunstancias personales y roles culturales asumidos por
ambos. Las mujeres informan tener unos costes mds altos como resultado de llevar a
cabo las tareas del hogar, el cuidado de los hijos, ir a la compra, etc. Mientras que en
otras circunstancias los hombres refieren tener costes mas altos como resultado de los
desplazamientos fuera del hogar y la realizacién de un trabajo. Sin embargo esta in-
formacion muestra la introduccién de pardmetros sexistas en la concepcion y forma
de dar la informacion (MARTfNEZ, 2008).
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Teniendo en cuenta que la realizacién del gasto va en funcién de los ingresos, y
que las mujeres tienen un menor poder adquisitivo, el coste realizado de la discapa-
cidad puede revelarse menor cuando se trata de mujeres, aunque no seria asf si habla-
ramos del coste potencial y las necesidades no cubiertas.

Si nos referimos al coste de oportunidad, éste es mayor para las mujeres con dis-
capacidad, y asf lo revelan los datos que ponen de manifiesto que las mujeres sufren
mayores niveles de analfabetismo, menores niveles educativos, niveles de desempleo
mds altos, realizan trabajos de menor cualificacion, y por lo tanto peor remunerados,
y en general sufren un mayor nivel de discriminacién que los hombres (CERMI,
2004). El estudio del Instituto Municipal de las Personas con Discapacidad de Bar-
celona (2006), concluye que en el caso de las mujeres, el agravio comparativo eco-
némico con respecto al sueldo medio de la poblacién sin discapacidad en valores ab-
solutos es de 8.556,56€, mientras que en el caso de los hombres es de 3.433,49 €
anuales.

54.3. Las circunstancias especificas personales

El coste extraordinario de la discapacidad depende también de las circunstancias in-
dividuales de cada persona. En este caso, una persona con discapacidad que estd traba-
jando necesitard cubrir una serie de gastos adicionales derivados de la realizacion del
mismo. Una persona con discapacidad que tenga un hijo incurrird en una serie de costes
extraordinarios derivados del desarrollo de su maternidad o paternidad diferentes de los
de otra persona sin hijos. Los costes también van a depender de las preferencias de la
persona, asi como de las actividades y de las elecciones del estilo de vida y de la mayor
0 menor participacion en la sociedad. Sin embargo, la estimacién de un coste adicional
unico para cada persona no resulta practico (INDECON, 2004). También son determi-
nantes factores como, la etnia, la raza, la procedencia de un entorno rural o urbano, el
credo, la orientacién sexual, o cualquier otro, que pueda conducir a una discriminacién
multiple.

54.4. La naturaleza y severidad de la discapacidad

La naturaleza de la discapacidad es a menudo un determinante clave del tipo
y nivel del gasto. Por ejemplo, una persona con dafio medular tendrd un gasto
medio mayor en aparatos y utensilios que otra persona que tenga esquizofrenia
cuyo gasto se centrard en la adquisicién de tratamientos médicos o medicamentos
(INDECON, 2004).
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El mayor nivel de gasto estd asociado a deficiencias que producen discapaci-
dades en la locomocién, la alimentacién, la bebida y la digestién, y el cuidado per-
sonal. Mientras que las discapacidades con el menor gasto extraordinario son las
relacionadas con la comunicacion, el funcionamiento intelectual, la audicién y la
visiéon (MARTIN y WHITE, 1988). Este estudio también muestra que la mayoria
de las discapacidades causan mayores costes adicionales que especiales, aunque no
era asf en los casos de las discapacidades de la visién, cuidado personal e inconti-
nencia.

El estudio del Instituto Municipal de Personas con Discapacidad de Barcelona
(2006), concluye que el coste de la deficiencia no es un valor estable, sino que cambia
en funcién del tipo de deficiencia y la severidad de la misma, siendo mds elevado para
los grupos de mayor severidad de la deficiencia fisica, intelectual y mental, y mds bajo
para los perfiles de resto visual y para los dos grupos de deficiencia auditiva. Esto es
debido principalmente a que las deficiencias sensoriales no requieren, en general, tanto
gasto en asistencia personal.

Tanto Zaidi y Burchardt (2003) como Martin y White (1988) encuentran que las
discapacidades relacionadas con la locomocién son las que incurren en los mayores
costes.

Dobson y Middleton (1998) concluyen que aunque los costes varian segtin el tipo
de deficiencia, esta variacién no es muy significativa.

En esta linea, Zaidi y Burchardt (2003) expresan que los costes extraordinarios
representan un porcentaje de los ingresos para cada punto de la escala de severidad
que va desde O puntos (sin deficiencia) a 22 puntos (deficiencia mas severa).

Dobson y Middleton (1998) encuentran que los costes extraordinarios s6lo varfan
para aquellos que sufren enfermedades con episodios.

La severidad es otro factor determinante en la identificacién de los costes extraordi-
narios. Los estudios revisados a nivel internacional muestran que el coste de la discapacidad
aumenta con el grado de severidad y aunque éstos no muestran una cifra tinica y hay con-
siderables variaciones entre los resultados que muestran debido a las distintas muestras
elegidas o métodos utilizados éstos si que han servido para establecer unos margenes claros
y plausibles (HYMAN, 1975),(BUCKLE, 1984),(MARTIN y WHITE, 1988), (HUGHES
Y PURDY, 1999),(BERTHOUD ET AL, 1993), (ZAIDI Y BURCHARDT, 2003), (MAR-
TINEZ, 2008), INSTITUTO MUNICIPAL DE PERSONAS CON DISCAPACIDAD Y
AYUNTAMIENTO DE BARCELONA, 2006), (FEAPS, 2008).
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Los estudios revisados muestran una gama de estimaciones de los costes extraor-
dinarios, que se encuentran dentro del espectro de discapacidades mds leves, entre 4 €
y 34 € ala semana. Sin embargo los hallazgos internacionales en lo que se refiere
a los costes extraordinarios de la discapacidad severa muestran una mayor ampli-
tud de variacion. En la parte del espectro en la que los costes son altos, las esti-
maciones se agrupan en tres, los estudios que reflejan unos costes de entre 40 y
50 € por semana, aquellos que reflejan de 100 a 250 € por semana, y los que van
de 150 € hasta un mdximo de 819 € a la semana. Con lo que seria razonable con-
cluir que el coste adicional de vivir con una discapacidad no estaria por debajo de
40 € a la semana (INDECON, 2004).

54.5. La composicion del hogar

Martin y White (1988) concluyen que como proporcién de la cantidad de ingre-
sos disponibles de un hogar, los costes disminuyen cuando los ingresos aumentan,
y que cuantas mds personas aporten ingresos en el hogar, menor es la proporcién de
ingresos empleada en cubrir los costes extraordinarios de la discapacidad. Zaidi y
Burchardt (2003) no estdn de acuerdo con esta afirmacion, y creen que los costes
extraordinarios representan una proporcion de los ingresos sin depender del nivel
de éstos.

Zaidi y Burchardt (2003) presentan la idea de que los costes son mayores para
una persona que vive sola que para una pareja en la que una persona no tiene dis-
capacidad o en la que ambas tienen discapacidad, ya que en el primer caso la per-
sona sin discapacidad puede apoyar a la que no la tiene y en el segundo pueden
compartir los aparatos y tecnologias necesarias (aunque esto depende de que ambas
partes tengan una necesidad o deficiencia similar). La composicién del hogar es
uno de los factores claves que influyen en los costes extraordinarios (ZAIDI y BUR-
CHARDT, 2003).

Las personas con discapacidad que viven solas y no cuentan con una red de apoyo
tienen un coste potencial mayor en asistencia personal puesto que en la mayoria de
los casos éstas dependen de su entorno inmediato, y esto no se contabiliza como un
coste por no realizarse un desembolso monetario real. En ocasiones, si las personas
con discapacidad no pueden realizar el desembolso monetario para cubrir el coste ex-
traordinario y no cuentan con apoyo informal, esta situacion les lleva a la inactividad
y al aislamiento (MARTfNEZ, 2008).
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54.6. Los ingresos personales o del hogar

Los ingresos afectan los costes extraordinarios en dos formas. Por una parte, la
mayoria de los estudios encuentran que los costes extraordinarios aumentan con los
ingresos (MARTIN y WHITE, 1988), (ZAIDI y BURCHARDT, 2003), (MARTINEZ,
2008). Las personas con ingresos disponibles mds altos tienen mds probabilidades de
tener un gasto regular en aspectos relacionados con su discapacidad y realizar un gasto
mayor que los grupos con ingresos mds bajos.

Mathews y Truscott (1990) determinan que el concepto del gasto varia con los in-
gresos. Aquellos con ingresos mds altos se gastan mds en productos duraderos y ropa,
mientras que no es asi para los de ingresos mds bajos. El gasto en objetos mds «cos-
tosos» como herramientas, ayudas y aparatos relacionados con la discapacidad se ele-
van de forma excepcional con los ingresos.

Se observa que las personas con discapacidad que disponen de ingresos mds altos
tienen la posibilidad de llevar una vida mds activa y rica. Existe un mayor potencial de
que la inclusién sea mayor pues es mds factible la cobertura de los costes extraordinario
derivados de la discapacidad que surgen del desempefio de sus actividades cotidianas,
participacion social, politica, ocio y cultura, entre otros. Cuando se pueden cubrir los
costes extraordinarios de la discapacidad se reduce el nivel de estrés, asi como el tiempo
empleado en realizar una actividad cotidiana (que también tiene un coste no estimado),
y por lo tanto, aumenta el nivel de vida y disminuye la pobreza (MARTINEZ, 2008).

Es importante hacer notar que al identificar el gasto extraordinario en las necesidades
o costes asociados con la discapacidad, la mayoria del gasto se ve limitado por los in-
gresos. Esta limitacién puede llevar a que surjan dificultades a la hora de estimar el coste
adicional total de la discapacidad. El problema aparece, como hemos sefialado en otras
ocasiones, porque la persona puede tener necesidades que requieren un gasto adicional
pero no tener suficientes ingresos para cubrir estas necesidades. Por lo tanto el gasto di-
recto realizado puede subestimar el coste extraordinario real INDECON, 2004).

54.7. La situacion geogrdfica

Este factor influye en el nivel de los costes de la discapacidad, puesto que la pro-
vision de servicios gratuitos o subvencionados, varia segun la situacidon geografica
(SMITH et al. 2004). Asi mismo, también el nivel de empleo es distinto en las dife-
rentes dreas, haciendo mds o menos dificil encontrar un empleo remunerado. Varian
también las barreras existentes y herramientas disponibles para superarlas, por ejemplo
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en el caso de zonas rurales y urbanas, en caso de no haber transporte publico accesible,
el coste del transporte privado aumentara los costes (TIBBLE, 2005).

54.8. La existencia de servicios y prestaciones

La existencia de servicios mejora la situacién de las personas con discapacidad y
por tanto reduce los costes extraordinarios existentes tanto para los individuos como
para las familias. Aminora la responsabilidad del individuo de cubrir los costes extra,
existiendo organismos e instituciones que proporcionan esta posibilidad, reduciendo los
costes extraordinarios de la discapacidad y mejorando el nivel de vida (TIBBLE, 2005).

5.5. Conclusiones de los estudios revisados

Se puede concluir dentro de este panorama general diciendo que existe un patrén
comun emergente de todos estos estudios a nivel internacional:

¢ La discapacidad produce en general un mayor coste de vida. Este coste extraor-
dinario puede ser modesto cuando la discapacidad es leve, pero bastante alto
cuando la severidad es mayor.

 El coste varia teniendo en cuenta la naturaleza de la discapacidad y el grado de
severidad asi como en relacién con otros muchos factores personales, ambien-
tales y circunstanciales.

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

» La existencia de diferentes enfoques complica la comparacién de las distintas
investigaciones de forma coherente. Las estimaciones varian ampliamente, aun-
que en parte, esto es debido a que éstas, a menudo utilizan distintas composi-
ciones en los hogares, distintos tipos de deficiencia y niveles de severidad. Por
lo tanto, es posible que el desacuerdo que aparentemente existe en la estimacién
del coste extraordinario no sea tan grande como en principio parece, sino que
mds bien sea el resultado de la heterogeneidad de los estudios.

En el Cuadro 5.7., se muestra un resumen de los resultados de los diferentes es-

tudios realizados que pone de manifiesto la dificultad para comparar de forma directa
las estimaciones que ofrecen los distintos estudios.
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La medicién de los costes de la discapacidad implica muchas dificultades, tanto
desde un sentido metodolégico como desde el conceptual. A través de la revision de
la literatura existente sobre los estudios para medir la discapacidad, se concluye que
no existe una metodologia concreta que pueda establecer con precision el coste ex-
traordinario procedente de la discapacidad, aunque el desarrollo de politicas debe
guiarse por las estimaciones mds precisas que haya disponibles. La revision realizada
en este capitulo indica que existen estimaciones de los costes muy diferentes, que de-
penden de la metodologia empleada y del grupo de muestra analizado, no existiendo
un consenso en relacion a cudl es la mejor metodologia para la estimacion de los costes
de la discapacidad.
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Capitulo VI

LOS COSTES EXTRAORDINARIOS A TRAVES
DE LA CONVENCION SOBRE LOS DERECHOS
DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD (CDPD)

6.1. Introduccion

El objetivo de este capitulo es ofrecer una visiéon general sobre como los costes
extraordinarios frenan el desarrollo de las personas con discapacidad a través de datos
concretos recopilados de los diferentes estudios que se han realizado sobre la situacién
de pobreza de estas personas en distintos paises de rentas variables.

Los costes de la discapacidad estdn presentes en todas las dreas de la vida y en mu-
chas ocasiones son el fruto de los valores culturales, de la forma de concebir la disca-
pacidad en el entorno en el que la persona se encuentra, o de actitudes discriminatorias.
Ademads, las consecuencias de estos costes son muy diferentes dependiendo del apoyo
de la comunidad o de los servicios existentes para las personas con discapacidad. Los
estudios nos muestran que cuanto menor es la inclusion, la accesibilidad de los entornos
y los servicios disponibles, mayores son los costes extraordinarios de la discapacidad.

Existe una relacién reciproca entre la vulneracién de los derechos humanos y la
existencia de costes extraordinarios. Por una parte, la vulneracién de los derechos de
las personas con discapacidad genera costes extraordinarios que conduce a su vez a
situaciones de pobreza. Por otra, la existencia de costes extraordinarios no cubiertos
genera una pérdida de derechos para las personas con discapacidad, colocdndolas en
una situacién de desventaja y desigualdad.
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A continuacién se muestran algunos datos sobre vulneraciones de derechos hu-
manos que han sido documentadas en distintos estudios sobre la pobreza realizados
en diferentes paises. Toda esta evidencia se ha agrupado en diferentes epigrafes y a lo
largo del capitulo se reflexionard sobre su relacién con los diferentes articulos de la
CDPD. Si bien, habr4 articulos que no sean tratados o principios de la CDPD que son
transversales a todos ellos y sin embargo no se mencionen. Este capitulo pretende ex-
poner ciertos ejemplos que nos ayuden a comprender la relacion existente entre la vul-
neracion de derechos y la existencia de costes extraordinarios que finalmente se re-
suelven en situaciones de pobreza y exclusion.

6.2. Los costes extraordinarios a través de la CDPD

6.2.1. El umbral de la pobreza y la CDPD

El umbral de la pobreza se sitiia en un nivel mds bajo para las personas con dis-
capacidad que para la poblacién general, y, tal y como ya se ha mencionado previa-
mente en este estudio, numerosas investigaciones'” asf lo ponen de manifiesto, aun-
que, en la prictica, este hecho no sea considerado.

Ademas los estudios muestran que los costes extraordinarios son mds altos y sus con-
secuencias pueden ser devastadoras para las personas que los soportan en paises en los
que el acceso a los servicios (seguridad social, servicios de habilitacion y rehabilitacion,
adaptaciones especiales en el sistema educativo, puestos de trabajo adaptados, transporte
publico inaccesible, entre otros) es menor, y en los que, por tanto, el nimero de personas
con discapacidad que se encuentra por debajo del umbral de la pobreza es mayor.

En Chuadanga (Bangladesh) se llev6 a cabo un estudio en el que se comparaban
los niveles de pobreza teniendo en cuenta tres indicadores de privacién extrema. Estos
eran: si los nifios sufrfan hambruna por falta de recursos, si la familia se habia quedado
sin hogar durante determinados periodos de tiempo, y si para la familia no era posible
hacer frente a sus deudas. En casi todos los casos, todos los indicadores dieron un
valor alto cuando en el hogar habfa algtin miembro de la familia con discapacidad.

Aunque algunas personas adquirieron una discapacidad como consecuencia de la
pobreza, casi dos tercios (64%) de estas personas con discapacidad no eran pobres antes

% Como por ejemplo Zaidi y Burchardt, 2003; Mohapatra, 2004; Kuklys, 2005; Chowdhury,
2005; Palmer, Mackinnes y Kenway, 2006, y Parckar, 2008.
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de adquirirla. Los hogares de estos tltimos (que percibian rentas de mds de 563 Takas
per cdpita al mes) tenfan una probabilidad tres veces mayor de entrar en una situacién
de pobreza un afio después de haber adquirido la discapacidad que otros hogares. Ade-
mds, tenfan menos probabilidades de salir de la pobreza debido a la aparicién de costes
extraordinarios y a la reduccién en los ingresos por causa de la discapacidad adquirida.

Mis del 90% de los hogares entrevistados en Chuadanga, tanto con un miembro
de la familia con discapacidad, como sin ella, identificaron la presencia de ésta, aso-
ciada a la aparicion de costes extraordinarios, como la causa principal que podia pro-
vocar que el hogar entrara en una situacién de pobreza (CHOWDHURY, 2005).

Segtin los resultados del estudio realizado en la India'®', si se tienen en cuenta los
costes econdmicos directos e indirectos de la discapacidad, la cifra de personas con
discapacidad por debajo del umbral de la pobreza dobla la cifra establecida por la Co-
misién de Planificacion de 1999 de la India, elevando al 77,7% el porcentaje de per-
sonas con discapacidad que se consideran pobres.

Por otra parte, en el Reino Unido, un estudio'™ ha puesto de manifiesto que de
todos los hogares en los que alguno de sus miembros tiene una discapacidad, el 23,07%
vive con un nivel de ingresos bajo el umbral de la pobreza.

El hecho de que los costes extraordinarios de la discapacidad sitien el umbral de
la pobreza de las personas con discapacidad en un nivel mds bajo que para el del resto
de la poblacién, y que esto no sea tenido en cuenta en el desarrollo de politicas, coloca
a éstas en una situacién de desigualdad de oportunidades.

Cuando esto ocurre se vulnera el Articulo 4 por el que los Estados Partes
no han hecho frente a sus obligaciones generales y no han adoptado todas las
medidas legislativas, administrativas y de otra indole para hacer efectivos los
derechos reconocidos en la CDPD'®’. Las personas con discapacidad se
encuentran en una situacion de desventaja con menores posibilidades de acceder

"¥! Mohapatra (2004): «Poverty and Disability in India». Presentado en el Taller: Disability Ma-
nagement in India: Challenges and Perspectives (4- 5 Marzo). Ministry of Social Justice and Em-
powerment en colaboracion con el Indian Institute of Public Administration. Nueva Delhi. (P. 14).

182 Kuklys, W. (2005): Amartya Sen’s Capability Approach: Theoretical Insights and Empirical
Applications. Springer. Nueva York. (P. 98).

'8 ONU (2006a): Resolucion A/Res/61/106. Convencidn sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad. Asamblea General. 76" sesion plenaria. Nueva York. Articulo 4. Obligaciones Gene-
rales (P. 6).
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a la vida familiar (Articulo 23), a la salud (Articulo 25), a la educacién (Articulo
24), a la habilitacién y rehabilitacion (Articulo 26), a un trabajo y empleo
(Articulo 27), a un nivel de vida adecuado (Articulo 28), a participar en la vida
politica y publica (Articulo 29), en la vida cultural, las actividades recreativas,
el esparcimiento y el deporte (Articulo 30), y, en general, a ser incluidos en la
sociedad, vulnerdndose practicamente todos los derechos contenidos en el
articulado de la CDPD.

6.2.2. Proteccion contra la discriminacion

En muchas ocasiones, las personas con discapacidad no obtienen la proteccién
que necesitan y se ven discriminadas. El estudio realizado en Tamil Nadu (India), puso
de manifiesto que las personas con discapacidad que necesitan ayudas técnicas como
proétesis, gafas, muletas y audifonos, entre otros, en algunos casos, no tienen una de-
ficiencia lo suficientemente severa para poder acceder a las ayudas estatales que les
permitan, entre otras cosas, tener acceso gratuito a las pruebas oftalmoldgicas, ayudas
ortoprotésicas u otros dispositivos que les hubiesen permitido llevar a cabo sus labores
domésticas o agricolas con mayor facilidad y eficiencia, e incluso volver a trabajar
participando en la vida social de manera inclusiva (HARRIS-WHITE, 2003).

Esta situacion se reproduce igualmente en muchos otros paises, por ejemplo, en
Espaiia la proteccién contra la discriminacién en la legislacion no estd de acuerdo con
la CDPD'*. Esta proteccién sélo es aplicable a aquellos individuos que hayan obtenido
el certificado administrativo que acredite un grado de discapacidad superior al 33 por

ciento, tanto para acceder a determinados servicios y prestaciones como para solicitar

la proteccién por discriminacién de acuerdo a la legislacién especifica'®.

'8 Ley 51/2003, de 2 de diciembre, de igualdad de oportunidades, no discriminacién y accesibi-
lidad universal de las personas con discapacidad. Articulo 1. Objeto de la ley...

«2. A los efectos de esta ley, tendrdn la consideracion de personas con discapacidad aquellas a
quienes se les haya reconocido un grado de minusvalia igual o superior al 33 por ciento. En todo caso,
se considerardn afectados por una minusvalia en grado igual o superior al 33 por ciento los pensionistas
de la Seguridad Social que tengan reconocida una pension de incapacidad permanente en el grado de
total, absoluta o gran invalidez, y a los pensionistas de clases pasivas que tengan reconocida una pension
de jubilacion o de retiro por incapacidad permanente para el servicio o inutilidad .»

1% CERMI (2010): Derechos Humanos y Discapacidad. Informe Alternativo al Informe de Espaia
presentado ante el Comité de Naciones Unidas sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad.
Delegacion para la Convencion de la ONU (sin publicar) (P. 4).
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Cuando esta situacion se da, se vulneran las Disposiciones Generales de la
CDPD (Articulo 1 al 5) y las personas con discapacidad que no son consideradas
como tales por la administracidn, se ven desprotegidas y obligadas a cubrir los
costes extraordinarios que genera su discapacidad. De tal manera que se produce
un gran impacto para sus condiciones de vida puesto que la persona suele encon-
trase en situacion de desventaja econdmica

Asi, es necesario ampliar la proteccién antidiscriminatoria y tener en cuenta la
situacion de aquellas personas que, alin teniendo una deficiencia permanente y una
dificultad evidente para el acceso y ejercicio de sus derechos no cumplen los requi-
sitos del concepto administrativo de discapacidad. Los Estados deben identificar las
situaciones de mayor vulnerabilidad para adoptar las medidas necesarias que am-
plien la proteccion de los derechos de las personas en situacién de discapacidad de
acuerdo a la CDPD de forma que los costes extraordinarios generados sean cubiertos
(CERMI, 2010).

6.2.3. Accesibilidad

La falta de accesibilidad es una causa fundamental por la que se producen costes
extraordinarios para las personas con discapacidad, impidiéndolas vivir de forma in-
dependiente y participar plenamente en todos los aspectos de la vida. Existen muchos
costes asociados a la falta de accesibilidad de los edificios, las vias ptblicas, el trans-
porte y otras instalaciones exteriores e interiores, como escuelas, viviendas, instala-
ciones médicas y lugares de trabajo; Asi como de los servicios de informacién, comu-
nicaciones y de otro tipo, incluidos los servicios electrénicos y de emergencia.

Cuanto menor es el nivel de accesibilidad mayores son los costes extraordinarios
resultantes. Sin embargo los costes econdmicos que las personas con discapacidad so-
portan por la ausencia de accesibilidad, en muchos casos son intangibles y no han sido
evaluados.

La falta de accesibilidad no solamente se traduce en costes directos sino que
puede traducirse en costes de oportunidad y en pérdida de beneficios. El hecho de
que una persona con discapacidad no pueda acceder a la informacion o acceder al
transporte, o a un edificio, crea una desventaja que supone una pérdida de libertad
a la hora de elegir o de participar, y este hecho, se convierte en una pérdida de ga-
nancias futura.
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Las nuevas tecnologias de la informacién suponen una herramienta de gran utilidad
parala sociedad en general y para las personas con discapacidad en particular. Sin embargo,
en muchas ocasiones, los equipos tecnoldgicos no estédn al alcance de las personas con dis-
capacidad, y, sin ayudas ni subvenciones, éstas no pueden asumir su coste. Las pdginas
Web no son accesibles y si las personas con discapacidad quieren acceder a ellas precisan
de asistencia, lo cual implica un coste extraordinario. Esta situacion estd generalizada a
nivel mundial, y segtin la Unién Internacional de Telecomunicaciones, s6lo algunos paises
han implementado soluciones que han hecho posible o han mejorado el acceso de las per-
sonas con discapacidad a las telecomunicaciones'®, en Africa, por ejemplo, éste es un gran
reto y nos encontramos ante una falta de politicas y desarrollo de la infraestructura necesaria
para que las personas con discapacidad puedan acceder (ONU, 2009d).

En Espafia el 100% de los edificios de viviendas evaluados incumple alguno de
los criterios de accesibilidad establecidos. La causa mds frecuente de inaccesibilidad
se encuentra en el interior y en el umbral de los edificios (96%), donde los ascensores
producen el mayor nimero de barreras al ser inaccesibles en el 63% de los casos eva-
luados. Otro elemento a destacar son los cambios de nivel, que es la barrera que genera
la mayoria de las situaciones de inaccesibilidad'’. En este caso muchas personas con
movilidad reducida se ven obligadas a estar encerradas en sus casas 0 a tener que vivir,
durante determinados periodos, en casa de un familiar con mejores condiciones de ac-
cesibilidad. En el caso de poder realizar obras, colocar un ascensor, etc., la persona
con discapacidad se verd obligada a asumir el coste extraordinario derivado de éstas.

En el caso del transporte, el hecho de que en esta drea ninguno de ellos llegue a
cumplir los umbrales minimos de accesibilidad'*®, no sélo provoca aislamiento sino
que produce unos costes extraordinarios directos derivados en muchas ocasiones de
tener que desplazarse en taxi o en transporte privado.

En el Reino Unido, un estudio revel6 que el 89% de las personas con discapacidad
entrevistadas sentian que eran discriminadas y que la sociedad tenfa prejuicios con res-
pecto a ellas."” Ademds expresaron que la falta de acceso a los servicios como las tien-
das, el transporte publico o el ocio restringia activamente sus oportunidades aumentan-
do los costes extraordinarios de la discapacidad e impidiendo su inclusién.

1% Pregunta 20/1: «Acceso a las telecomunicaciones por las personas con discapacidad» (Inter-
national Telecomunication Union). Descargado de:

http://www.itu.int/ITU-D/study_groups/SGP_2006-2010/documents/Questions/Q20-1.pdfp.1.
(20.01.11).

87 I Plan Nacional de Accesibilidad 2004-2012

' Ibidem.

1% Parckar, G. (2008): Disability Poverty in the UK. Leonard Cheshire Disability. Londres. (P. 7).
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Las circunstancias se agravan en situaciones de conflicto o de pobreza extrema,
en las que la sociedad tiende a volver invisibles a las personas con discapacidad, lo
que puede ser letal para ellas. Por ejemplo, en una situacién de guerra, después de un
conflicto, las personas con discapacidad pueden sufrir la pérdida de sus familiares o
personas de apoyo y la falta de acceso a la vivienda, las ayudas, el alimento, el agua,
el saneamiento, las tecnologias de la informacién y las comunicaciones e infraestruc-
tura (ONU, 2010b).

Segun el articulo 9 sobre Accesibilidad de la CDPD, los Estados Partes adop-
tardn las medidas pertinentes para asegurar el acceso de las personas con disca-
pacidad, en igualdad de condiciones con las demds, al entorno fisico, el transporte,
la informacién y las comunicaciones, incluidos los sistemas y las tecnologias de
la informacién y las comunicaciones, y a otros servicios e instalaciones abiertos
al publico o de uso publico, tanto en zonas urbanas como rurales.

6.2.4. Proteccion contra la explotacion, la violencia y el abuso

Muchos estudios han mostrado que las personas con discapacidad, y particular-
mente las mujeres, sufren un mayor grado de violencia. Las personas con discapacidad
son mds vulnerables a los ataques y tienen menos recursos para buscar proteccion o
asistencia en el caso de abuso.

La encuesta realizada entre organizaciones que trabajan con el SIDA y con la dis-
capacidad concluyé que las personas con discapacidad se enfrentan a un mayor riesgo
de sufrir violencia y violaciones, y ademds carecen de la proteccién legal necesaria
en relacion a este riesgo. Las respuestas sugieren que las personas con discapacidad
tienen un riesgo tres veces mayor que la poblacién general de ser victimas de abuso
fisico, sexual o violacién. Sin embargo la mayoria de las personas con discapacidad
tienen un acceso muy limitado o practicamente nulo a la policia, al asesoramiento
legal, a los juzgados, y a la intervencién médica (GROCE, 2004).

En esta situacion las personas con discapacidad requieren de unos servicios de
asistencia (acompafiamiento, mediadores, intérpretes de lengua de signos, guias-in-
térpretes, etc.) o unas condiciones de accesibilidad que suponen un coste extraordinario
para la persona. Si éste no es soportado por alguna organizacién publica o privada,
queda normalmente sin cubrir, porque la persona carece de recursos econdmicos para
hacerlo. La persona con discapacidad entra en un circulo de violencia del cual dificil-
mente puede salir.
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Por otra parte, existen otras formas de violencia, una violencia institucional por
la que las mujeres con discapacidad intelectual se ven en ocasiones sometidas a este-
rilizaciones forzosas porque se carece de un sistema de apoyo en la toma de decisiones
ya que este tiene un coste extraordinario que no es cubierto.

La CDPD en su Articulo 16 establece que: «Los Estados Partes adoptardn
todas las medidas de cardcter legislativo, administrativo, social, educativo y de
otra indole que sean pertinentes para proteger a las personas con discapacidad,
tanto en el seno del hogar como fuera de él, contra todas las formas de explota-
cion, violencia y abuso, incluidos los aspectos relacionados con el género.»

6.2.5. Respeto del hogar y la familia

En la mayoria de los casos para las personas con discapacidad resulta mds dificil
formar una familia. Son muchos los prejuicios hacia ellas y sus capacidades, que en
bastantes ocasiones se encuentran arraigados en el seno de su familia de origen y que
en el caso de las mujeres con discapacidad se acentia, porque, ademds aunque a las
mujeres, en general, se les ha atribuido tradicionalmente el rol exclusivo de la mater-
nidad apartdndolas de la vida econdmica y laboral, las mujeres con discapacidad se han
visto relegadas y excluidas en muchas ocasiones del desempefio de ambos papeles.

En sociedades muy tradicionales, donde el matrimonio tiene una influencia im-
portante en el estatus y el respeto social, y es a menudo una fuente importante de pro-
teccion material y fisica, particularmente para las mujeres, los estudios muestran que
el indice de matrimonios es mds bajo entre las personas con discapacidad y mds con-
cretamente entre las mujeres'®. Estas tienen menores posibilidades de elegir una pa-
reja, la dote que deben entregar es mayor, la novia es menos valorada en términos eco-
némicos, y el riesgo de abandono es mayor.

Muchas mujeres con discapacidad son forzadas por sus maridos a dejar sus casas,
aumentando la casuistica cuanto mayor es la severidad de la discapacidad. Esto se
debe, en palabras textuales del hombre que lo declard, a que «en ocasiones resulta
mads barato volverse a casar que soportar el coste del tratamiento y rehabilitacion de
una mujer «discapacitada», especialmente si ésta no puede servir a su marido de ma-

'% Esta situacion también se da en sociedades modernas pero puede tener un impacto menor para
las mujeres con discapacidad que en las sociedades mds tradicionales por el cambio en los valores
culturales.
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nera eficiente»"'. Y, es que, las mujeres con discapacidad se ven sometidas a muchas
situaciones de violencia que en ocasiones soportan para evitar el coste econdmico y
social de una separacion y el riesgo a sufrir una pobreza e inseguridad econdmica mas
intensa (CHODWHURY, 2005).

Por otra parte, ademds de la existencia de prejuicios sociales y la creencia errénea
de que las mujeres con discapacidad carecen de este derecho, éstas se encuentran en una
situacion de desventaja que repercute, entre otras cosas, en su bienestar y su calidad de
vida, porque para ellas el ejercicio de la maternidad tiene unos costes econdmicos ex-
traordinarios que no son ni reconocidos ni cubiertos. Esto supone que, en muchas oca-
siones, para las mujeres con discapacidad o las madres de nifios y nifias con discapacidad,
la maternidad se convierta en una labor muy ardua sino imposible, aunque no por falta
de capacidades sino de medios econdémicos, y de esta forma, velada y encubierta, se les
estd privando de ejercer este derecho por no contar con los medios adecuados.

Como ejemplo de esto, en un estudio llevado a cabo entre la poblacién ciega y
deficiente visual en Espaiia se concluy6 que el coste extraordinario de la maternidad
suponia el 60% de la renta media anual declarada (MARTINEZ, 2008). La imposibi-
lidad de cubrir este sobrecoste lleva a que a las mujeres con discapacidad se les cues-
tione sobre su capacidad de ser «buenas» madres. En algunos paises este derecho se
pasa por alto completamente y en paises como Espafa, las mujeres con discapacidad
son cuestionadas como madres porque no disponen de los recursos necesarios o por-
que, simplemente, son pobres, y la sociedad identifica este hecho, de forma errénea,
con una falta de capacidad derivada directamente de la discapacidad. Sin embargo, lo
que ocurre, es que sus salarios no alcanzan para pagar a alguien que les apoye en su
labor de madre, les asista a llevar al colegio a sus hijos o les ayude a darles de comer,
dependiendo del grado de severidad de la discapacidad y las necesidades derivadas,
viéndose privadas una vez mds de sus derechos.

Tal y como reconoce la Convencion sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad en su articulo 23: «Las personas con discapacidad tienen derecho a
formar una familia y al libre desarrollo de la maternidad o paternidad, y los Estados
Partes deben tomar medidas efectivas y pertinentes para poner fin a la discrimina-
cion contra las personas con discapacidad en todas las cuestiones relacionadas con
el matrimonio, la familia, la paternidad y las relaciones personales, y lograr que las
personas con discapacidad estén en igualdad de condiciones con las demds.»

! Chowdhury, J. (2005): Disability and Chronic Poverty: An Empirical Study on Bangladesh.
Mphil Thesis. Oxford University. (P. 58).
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|
6.2.6. Acceso a la educacion

Los servicios de educacién y formacion tienen un papel fundamental en la reduc-
cién de la vulnerabilidad ante la pobreza y la promocion de la resiliencia. La educacion
proporciona la capacidad para llevar una vida independiente, productiva y es impor-
tante no s6lo para obtener prosperidad material, sino también para obtener bienestar
social y psicoldgico. La falta de acceso a la educacién aumenta los costes extraordi-
narios de la discapacidad puesto que disminuye el potencial de obtencién de ingresos.
La educacion estd claramente conectada con otros indicadores de pobreza material y
social (FISKE, 1997).

Muy pocos nifios y nifias con discapacidad tienen la oportunidad de recibir edu-
cacion formal. Tienen menos probabilidades de entrar en un colegio o permanecer en
el sistema educativo, y los niveles de alfabetizacion son menores. Los estudios también
indican menores niveles de participacidn escolar y alfabetizacion entre las mujeres y
nifias con discapacidad. Teniendo en cuenta el vinculo existente entre el nivel educa-
tivo y la prosperidad, la exclusion del sistema educativo tiene consecuencias muy gra-
ves para el bienestar futuro (GOODING, 2006).

El estudio realizado en Uganda mostraba la existencia de diferentes barreras edu-
cativas para los nifios con discapacidad. Estas incluian:

— Algunos padres sentfan «vergilienza» de mostrar a sus hijos.

— Los nifios que asistian a las escuelas se sentian abandonados y apenas podian
seguir las actividades por la falta de formacion de los profesores y de los equi-
pos adecuados (lo que resulta por la falta de cobertura de este coste extraor-
dinario).

— Los niflos recibian un trato negativo por parte de otros nifos.

— Las escuelas especificas para «necesidades especiales» tienen un alto coste a
diferencia de las escuelas publicas (la falta de implementacion del principio
de inclusién educativa se traduce en costes extraordinarios para las familias
de nifios con discapacidad).

— Barreras arquitectdnicas (la falta de adaptacion del entorno construido genera
discriminacion y costes extraordinarios).

— Estereotipos que encasillan a los nifios con discapacidad como personas ca-
paces de realizar solamente trabajos vocacionales (zapateria, carpinteria, cos-
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tura,...) (genera un coste de oportunidad para las personas con discapacidad
porque su actividad se circunscribe a oficios de bajos ingresos y poca seguri-
dad econémica)."?

La encuesta realizada en Malawi indicaba que la escolarizacién era mucho menor
entre personas con discapacidad. El 35% de las personas con discapacidad, mayores de
5 afios, nunca habia asistido a la escuela en comparacion al 18% de sus iguales sin dis-
capacidad. El género también influfa en el nivel de asistencia, el 41% de las mujeres no
habian asistido a la escuela frente al 29% de los hombres (LOEB & EIDE, 2004). Este
mismo patron se repetia en otras encuestas realizadas en algunos paises como Namibia
(LOEB & EIDE, 2003a), Zimbawe (LOEB & EIDE, 2003b) o Tanzania (MACHA ,2002).

La exclusion de la educacion reduce de manera significativa las oportunidades de
conseguir una vida independiente durante la vida adulta. La imposibilidad de adquirir
una educacion significa que en la mayoria de los casos las personas con discapacidad
se ven excluidas del empleo formal y estén condenadas a una pobreza perpetua'”. Esta
situacién supone unos costes extraordinarios por una pérdida de ingresos y oportuni-
dades que se traduce en una pérdida de ganancias futura.

Por el Articulo 24 de la CDPD, los Estados Partes reconocen el derecho de
las personas con discapacidad a la educacion. Con miras a hacer efectivo este de-
recho sin discriminacion y sobre la base de la igualdad de oportunidades, los Es-
tados Partes asegurardn un sistema de educacién inclusivo a todos los niveles as{
como la ensefianza a lo largo de la vida.

6.2.7. Salud, habilitacion y rehabilitacion

Los estudios indican la existencia de barreras para el acceso a los servicios de
salud, que incluyen el desconocimiento, las actitudes de los profesionales, la inacce-
sibilidad de los entornos y la falta de servicios. Todas estas barreras existentes para
que las personas con discapacidad accedan a los servicios y ayudas técnicas se traducen
en costes directos para ellas.

12 Lwanga-Ntale (2003): «Chronic Poverty and Disability in Uganda». En Publicaciones Finales
de la Conferencia Internacional: Staying Poor: Chronic Poverty and Development Policy. Universi-
dad de Manchester. (P. 6).

1% Lwanga-Ntale, C. (2003): «Chronic Poverty and Disability in Uganda». En publicaciones fi-
nales de la Conferencia Internacional: Staying Poor: Chronic Poverty and Development Policy. Uni-
versidad de Manchester. (P. 6).
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El estudio realizado en la zona rural de Tamil Nadu (India) nos muestra que el coste
anual directo derivado de los tratamientos, prétesis u otros dispositivos necesarios para
la discapacidad corresponde a la cantidad de ingresos acumulados equivalente al trabajo
realizado durante un periodo que va desde tres dias hasta tres afios, siendo el coste
medio igual a los ingresos acumulados por el trabajo realizado durante tres meses. Ante
esta situacion, para la mitad de los hombres y dos tercios de las mujeres con discapa-

cidad, los costes, hacen inviable el acceso a cualquier tipo de tratamiento'*.

Existen también diferencias en cuanto al género, siendo el coste medio directo y
de oportunidad para una mujer con discapacidad el 25% del estimado para un hombre.
El resultado de la estimacion tan baja para las mujeres se debe a la diferencia en las
ideologias expresadas sobre los roles de género en la evaluacién de la discapacidad,
en el acceso desigual a los servicios y a la respuesta social ante la discapacidad'®.

En esta misma linea podemos afirmar que el sexo también es un factor clave para
determinar la distribucién del gasto dentro del hogar. Algunas fuentes muestran que
el gasto que los hombres realizan en habilitacidn, rehabilitacién y tratamientos médi-
cos sanitarios es mucho mayor que el de las mujeres con discapacidad (HARRIS-
WHITE, 2003).

Las mujeres con discapacidad pasan desapercibidas y ellas mismas posponen cual-
quier tipo de intervencidn para invertir ese dinero en el bienestar de la familia. En este
sentido, las mujeres con discapacidad sin ingresos se encuentran las tltimas dentro de
la lista de prioridades del hogar, y s6lo los hombres que tienen un puesto de trabajo
pueden llegar a recibir rehabilitacién o tratamientos médicos mas costosos que requie-
ran operaciones quirtrgicas. La sociedad y la familia consideran indtil realizar una
«inversién» de este tipo en una mujer con discapacidad (CHOWDHURY, 2005),
(GOODING, 2006).

Por otra parte, a menudo se piensa de manera incorrecta que las personas con disca-
pacidad no tienen una vida sexual activa y esta asuncién aumenta los costes extraordina-
rios de la discapacidad puesto que éstas se sitian como colectivos de riesgo de adquirir
el VIH/SIDA y otras enfermedades de transmision sexual, ya que por una parte tienen
unas mayores posibilidades de exposicién, y por otra, un acceso mds limitado a los tra-
tamientos, no siendo incluidas en los servicios de prevencion (GROCE, 2004).

"% Harris- White, B. (2003): «Poverty and Disability with Special Reference to Rural South Asia».
Presentado en: International Conference Staying Poor: Chronic Poverty and Development Policy 7-
9 Abril, University of Manchester. (P. 10).

% Ibidem (P. 10).
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En general, la mayoria de los estudios coinciden en afirmar que el acceso a la
oferta de servicios de rehabilitacion y tratamientos médicos es menor que la demanda
existente y ésta no cubre las necesidades expresadas por las personas con discapacidad
produciéndose la aparicion de altos costes extraordinarios por motivos de discapacidad
(DATALINE, 1997), (LWANGA-NTALE, 2003), (LOEB y EIDE, 2004), (LOEB y
EIDE, 2003a), (LOEB y EIDE, 2003b)'*.

Incluso en los contextos en los que existen subvenciones y ayudas para las per-
sonas con discapacidad, éstos no son suficientes para cubrir los costes adicionales, y
asi lo manifiestan en un estudio en el Reino Unido las personas ciegas y deficientes
visuales entrevistadas que expresaban que el nivel de las subvenciones no cubria ade-
cuadamente el coste extra requerido (VALE, 2004)

La ausencia de ayudas para mitigar los costes extraordinarios de la discapacidad
tiene como consecuencia la inhabilitacion de la persona y su exclusion social. Asi
mismo la falta de acceso a la seguridad social por parte de las personas pobres produce
un grave deterioro de su estado de salud cuando éstas requieren servicios médicos, re-
bajando considerablemente su nivel de vida y vulnerando sus derechos. La discapacidad
acentuda la pobreza como consecuencia de los costes econdmicos y la pobreza acentia
la discapacidad debido a la falta de acceso a los servicios de rehabilitacion esenciales
que una persona con discapacidad requiere para sobrevivir (MOHAPATRA, 2004).

Sin embargo segtin el Articulo 25 de la CDPD los Estados Partes reconocen
que: «Las personas con discapacidad tienen derecho a gozar del mds alto nivel
posible de salud sin discriminacion por motivos de discapacidad. Y, en este sen-
tido, los Estados Partes adoptardn las medidas pertinentes para asegurar el ac-
ceso de las personas con discapacidad a servicios de salud que tengan en cuenta
las cuestiones de género, incluida la rehabilitacion relacionada con la salud.»

Por el Articulo 26 sobre Habilitacion y rehabilitacion por el que los Estados Par-
tes se comprometen a: «Adoptar medidas efectivas y pertinentes, para que las per-
sonas con discapacidad puedan lograr y mantener la mdxima independencia, capa-
cidad fisica, mental, social y vocacional, y la inclusion y participacion plena en todos
los aspectos de la vida. A tal fin, los Estados Partes deben organizar, intensificar y
ampliar servicios y programas generales de habilitacion y rehabilitacion, en parti-
cular en los dmbitos de la salud, el empleo, la educacion y los servicios sociales.»

1% Asf lo muestran diversos estudios empiricos realizados para establecer el vinculo entre disca-
pacidad y pobreza, los cuales dedican un espacio a tratar los costes extraordinarios de la discapacidad.
Estos estudios se han realizado mayormente en paises de Africa (como Malawi, Uganda y Zimbawe)
y Asia (como Bangladesh, India y Pakistdn).
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La falta de cobertura social y de acceso a los servicios basicos de salud, habi-
litacién y rehabilitacion produce costes extraordinarios que provocan que las per-
sonas con discapacidad se encuentren en una situacién de exclusién social que no
les impide realizarse como personas, y alcanzar su pleno potencial productivo dentro
de la economia de su entorno. En consecuencia, se contribuye a que la discapacidad
sea percibida por la sociedad como una desgracia, una ruina personal y familiar, y
las personas con discapacidad como una carga, prevaleciendo el modelo de la pres-
cindencia en muchos paises y quedando muy lejos el cumplimiento de los derechos
humanos.

La vulneracién del Articulo 7 sobre mujeres con discapacidad tiene como con-
secuencia la aparicion de costes extraordinarios de mayor nivel para las nifias y
mujeres con discapacidad. A pesar de que los Estados Partes reconocen que las
mujeres y nifias con discapacidad estdn sujetas a multiples formas de discrimina-
cién, no se han puesto en marcha medidas para asegurar que puedan disfrutar ple-
namente y en igualdad de condiciones de todos los derechos humanos y libertades
fundamentales. Es necesario que los Estados Partes tomen todas las medidas per-
tinentes para asegurar el pleno desarrollo, adelanto y potenciacién de la mujer,
con el propdsito de garantizarle el ejercicio y goce de los derechos humanos y las
libertades fundamentales establecidos en la CDPD.

Los Estados Partes deben tomar medidas para contribuir a la toma de con-
ciencia (Articulo 8) respecto de las personas con discapacidad, sus capacidades y
aportaciones, y fomentar su respeto y dignidad luchando contra los estereotipos,
los prejuicios y las précticas nocivas, incluidas las que se basan en el género o la
edad, en todos los ambitos de la vida.

6.2.8. Acceso al empleo

Una de las causas claves de la pobreza de las personas con discapacidad es que,
a menudo, no pueden obtener ingresos o se encuentran excluidas de las oportunidades
laborales. La mayoria de los estudios indican que las personas con discapacidad tienen
mds posibilidades de estar desempleadas y tienden a tener salarios mds bajos que con-
tribuyen a aumentar los costes extraordinarios de oportunidad. En muchas ocasiones,
la discapacidad lleva a una pérdida de empleo o a un cambio de ocupacién a otra menos
retribuida y gratificante. Los estudios indican que existen barreras ambientales, insti-
tucionales y actitudinales en lo que se refiere al empleo de las personas con discapa-
cidad (GOODING, 2006).
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El estudio realizado en Tamil Nadu indica que la restriccion en las oportunidades
de ganarse la vida puede representar un problema particularmente grave para las per-
sonas con discapacidad que viven en las zonas rurales de paises pobres, en las que
gran parte del empleo implica mano de obra y la supervivencia del hogar depende a
menudo de la subsistencia basada en la produccién de alimentos'”’.

Existen, ademds, diferencias de género como muestra el estudio realizado en Ban-
gladesh, en hogares con mds de un adulto trabajando. En el que se concluy6 que la dis-
capacidad en los hombres genera una pérdida econémica mucho mayor, porque las mu-
jeres con discapacidad raramente realizan una actividad econémica externa antes de
adquirir la discapacidad. La pérdida de ingresos medios anuales para los hombres con
discapacidad se estimaba cuatro veces mayor que la de las mujeres. De esto se desprende
que las mujeres con discapacidad suelen tener menores ingresos que los hombres y que
su trabajo doméstico no se contabiliza en términos de ganancia econémica. Este, se va-
lora menos o, simplemente, no se valora. No sélo las mujeres tienen una menor incor-
poracion al mercado laboral, sino que realizan trabajos de menor cualificacion, y ade-
mds, su importante labor doméstica o su labor como cuidadoras de sus dependientes
no es valorada en muchos lugares del mundo (CHODWDHURY, 2005).

Cuando una persona con discapacidad necesita el apoyo de una persona que la
asista, las personas de apoyo en la mayoria de los casos no reciben ningtn salario por
ello y nunca han percibido ingresos. Este trabajo afiadido a su carga de labores do-
mésticas ha excluido de manera efectiva a todas las personas de apoyo del mercado
laboral. En la gran mayoria de los casos las personas de apoyo son mujeres y en algunos
casos tienen discapacidad. Ademds es muy comun que a las nifias se les saque del co-
legio para que lleven a cabo este trabajo, en cuyo caso, se les niegan los futuros be-
neficios econémicos de la educaciéon (HARRIS-WHITE, 2003).

En Libano la encuesta que se realizé a personas con discapacidad con estudios
mostraba que menos de la mitad (45,5%) de aquellas en edades comprendidas entre
14 y 40 afios estaban trabajando. Un tercio (34%) no estaban trabajando, pero buscaban
trabajo. El 16,5% ni trabajaban, ni buscaban empleo y se les enmarcaba dentro de la
categoria de «trabajadores desalentados» en las estadisticas sobre empleo, lo que es
en sf una clasificacién discriminatoria, ya que hubiese sido mds correcto considerarlas
dentro del niimero de personas desempleadas, puesto que si se encontraban desalen-
tadas no era por no desear trabajar sino por los obsticulos a los que se enfrentaban
para obtener un empleo.

"7 Gooding, K (2006): Briefing Paper. Poverty and Blindness: A Survey of the Literature. Briefing
Paper. Sight Savers International. Londres. (P. 11).
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Esta encuesta, mostraba que un nivel educativo alto no siempre se traduce en tasas
de empleo mas altas. Las mujeres que respondieron solfan estar empleadas con menor
frecuencia (35% frente al 52%), aunque a menudo habian obtenido mejores resultados
académicos. Ademds, el desempleo era mayor entre las mujeres graduadas universi-
tarias, de las cuales, s6lo el 30% tenia un empleo.

La encuesta indicaba la existencia de condiciones de trabajo muy pobres. Muchas
de las personas estaban trabajando dentro de la Institucién en la que se habian gra-
duado, y otras muchas recibian salarios muy bajos y sin cobertura de seguridad social.
Casi dos tercios de las personas entrevistadas, y la totalidad de la muestra en el caso
de las personas con menos de 27 afios, tenian un sueldo menor que el correspondiente
al minimo interprofesional (230$) (THOMAS & LAKKIS, 2003).

Las mismas barreras procedentes de la discriminacion, falta de formacion, falta de
adaptacion del puesto de trabajo y dispositivos técnicos existen en paises con un mayor
nivel de desarrollo econémico. Asi se deduce de un estudio realizado en el Reino Unido,
que mostraba que sé6lo el 8% de personas ciegas o con deficiencia visual en edades
comprendidas entre los 18 y 55 afos, tenian un empleo remunerado (VALE 2004).

Todos estos ejemplos, tomados de diferentes estudios, muestran la existencia
de costes de oportunidad derivados de la existencia de una discapacidad y éstos
se traducen en una pérdida de ganancias para la persona con discapacidad o en el
hogar en el que vive. Sin embargo segtin el Articulo 26 de la CDPD:

«Los Estados Partes reconocen el derecho de las personas con discapacidad
a trabajar, en igualdad de condiciones con las demds; ello incluye el derecho a
tener la oportunidad de ganarse la vida mediante un trabajo libremente elegido
o aceptado en un mercado y un entorno laborales que sean abiertos, inclusivos
y accesibles a las personas con discapacidad.

Por ello, los Estados Partes salvaguardardn y promoverdn el ejercicio del
derecho al trabajo, incluso para las personas que adquieran una discapacidad
durante el empleo, adoptando medidas pertinentes, incluida la promulgacion de
legislacion.»

6.2.9. Nivel de vida adecuado y proteccion social

La adquisicién de una discapacidad tiene un impacto econdmico muy negativo
para todo el hogar. La pérdida de ingresos producida por la discapacidad, provoca
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efectos parecidos a aquellos que conducen a la hambruna (HARRIS-WHITE, 2003),
como son:

— El agotamiento gradual de los ahorros.
— Contraer una deuda con cardcter de emergencia con los vecinos préximos.
— El aumento de la deuda contraida con prestamistas.

— La venta de los bienes de la mujer (joyas) y después de los bienes del hombre
(tierra/casa).

— La entrada en situacion de mendicidad.

Los costes extraordinarios de la discapacidad también se traducen en una pérdida
de ingresos y una capacidad de renta menor. Segtin Carpio'®, el andlisis de la capacidad
de la renta de las personas con discapacidad, la sitia por debajo de la mitad de la renta
de las personas sin discapacidad, —criterio que delimita el umbral de la pobreza en la
Unién Europea—, tal y como muestra el Cuadro 6.1, que contiene una comparacion de
la renta en euros de los declarantes con y sin discapacidad en el afio 2002 en Espaiia.

Mientras que la renta media anual de las personas con discapacidad es 10.681,33
€, la de las personas sin discapacidad es de 22.307,11 €, hecho que muestra una di-
ferencia muy significativa entre ambas categorias.

En lo que se refiere al sexo, también se muestran importantes diferencias, estando
las mujeres, en general, y con discapacidad, en particular, en una situacién de mayor
precariedad econdmica. No s6lo declaran en menor medida (el 45,71% de los decla-
rantes con discapacidad), sino que desde los 30 hasta los 84 afos de edad, las rentas
declaradas de las mujeres son siempre inferiores a las de los hombres. Con el enveje-
cimiento se agrava la situacién econémica de las personas con discapacidad. De los
50 a los 54 afos, la renta media declarada alcanza su mayor nivel (17.110,97 €),y a
partir de ahf disminuye gradualmente hasta llegar a los 80 afios (8.544,31€), edad en
la que sube ligeramente.

A este respecto también la Encuesta de Discapacidad, Autonomia Personal y Si-
tuaciones de Dependencia (EDAD 2008), el 31, 4% de los hogares en los que viven
personas con discapacidad en Espafia, reciben ingresos de entre 500 y 1.000 euros

"% De Lorenzo, R., Pérez Bueno, L. C. (cord) (2007): «Andlisis de la Capacidad de la Renta la
las Personas con Discapacidad.» Carpio, M. Tratado de la Discapacidad. Tema 26. (P. 919). Editorial
Aranzadi, S. A. Espana.
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Cuadro. 6.2. Personas con discapacidad segtn distribuciéon de ingresos mensuales
por hogar. Porcentajes

Menos de 500 Euros 10,10 %
De 500 a menos de 1000 euros 31,40 %
De 1000 a menos de 1500 euros 21,60 %
De 1500 a menos de 2000 euros 13,30
De 2000 a menos de 2500 euros 6,90
De 2500 a menos de 3000 euros 4.40
De 3000 a menos de 5000 euros 3,30
De 5000 a menos de 7000 euros 0,40
De 7000 a menos de 9000 euros 0,10
De 9000 y mds euros 0,10
NC/NS 8,00
Total 100,00

Fuente: Elaboracién propia a partir de datos de la EDAD 2008.

mensuales, y son muy pocos los hogares que perciben rentas mensuales de 3.000 euros
en adelante, acumulando los ingresos de todos los miembros del hogar'”’.

Esta situacion de desigualdad en la capacidad de la renta se traduce en la existencia
de costes indirectos y provoca situaciones de pobreza relativa y exclusion social.

Para poder vivir con la pérdida de ingresos y el aumento de los gastos que genera
la discapacidad, los hogares a menudo acaban con sus ahorros, al principio utilizan el
dinero en efectivo y a continuacién comienzan a vender sus inversiones como puede
ser su huerto o el ganado. Para evitar la venta de los recursos mds valiosos como son
las tierras, joyas o antigiiedades, las personas que se ven afectadas por esta situacion
contraen deudas importantes (HARRIS- WHITE, 2003, MOHAPATRA, 2004, VALE,
2004, CHOWDHURY, 2005, PARCKARD, 2008).

'% Hay que tener en cuenta que segtin los datos del Instituto Nacional de Estadistica sobre Con-
diciones de Trabajo y Relaciones Laborales, el Salario Minimo Interprofesional (SMI) mensual en
el afio 2009 era de 624 € sin diferenciacion de edad (segtin datos obtenidos de www.ine.es, descar-
gados el 05.10.10). En este sentido, teniendo en cuenta los ingresos medios de las personas con dis-
capacidad por hogar, éstas viven en general en un estado de pobreza, debido a la limitacién de su ca-
pacidad econémica que no supera en un alto porcentaje ni siquiera el SMI.
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Los hallazgos de una encuesta nacional realizada en la India muestran que las per-
sonas con discapacidad que necesitan acceder a un programa de rehabilitacion, en el
50% de los casos hacen frente a los gastos con sus ahorros. El gobierno es la segunda
fuente (22,6%) y la tercera es a través de la solicitud de préstamos (11%), siendo la
tltima la venta de sus propiedades y una reduccién en el consumo.””

En el Reino Unido, segtin el estudio llevado a cabo por Leonard Cheshire Disa-
bility, las personas con discapacidad se enfrentan a muchas barreras para poder ahorrar,
el 49% de las personas con discapacidad que dieron respuesta al cuestionario realizado
como parte del estudio, dijeron que no tenian ahorros, frente al 12% de la poblacién
general™'.

Por otra parte, la calidad de la vivienda de las personas con discapacidad continda
siendo precaria debido a la falta de alojamiento accesible y econdmicamente asequible.
En este sentido, un cuarto de las personas con discapacidad que necesitan alojamiento
accesible en Inglaterra estdn viviendo en la actualidad en lugares que no son apropiados
para cubrir sus necesidades™”.

Una investigacién desarrollada en el Africa Subsahariana sugiere que las personas
con discapacidad tienden a poseer viviendas mds precarias. Esta situacién, muestra su
pobreza y como, a su vez, esta situacion se retroalimenta puesto que la influencia de
las condiciones del hogar se refleja en la salud de los miembros del hogar y su pro-
ductividad, porque, por ejemplo, el acceso a recursos como el agua de la red publica
reduce el tiempo necesario para las tareas domésticas y la vulnerabilidad ante enfer-
medades que se transmiten a través del agua, teniendo éstas circunstancias, un impacto
directo en los costes extraordinarios (GOODING, 2006).

En Bangladesh, el estudio realizado a nivel nacional revelaba que las personas
con discapacidad poseen en muy pocos casos tierra u otras propiedades y en cualquier
caso la tenencia de tierras es mucho menor que para la poblacién general, con una
media para las personas con discapacidad de 0,87% acres en comparacion a 3 acres
para el resto de la poblacién.”

0 Mohapatra (2004): «Poverty and Disability in India». Presentado en el Taller: Disability Ma-
nagement in India: Challenges and Perspectives (4- 5 Marzo). Ministry of Social Justice and Em-
powerment en colaboracion con el Indian Institute of Public Administration. Nueva Delhi. (P. 25).

2! Parckar, G. (2008): Disability Poverty in the UK. Leonard Cheshire Disability. Londres. (P. 5).

22 Ibidem. Londres. (P. 5).

%3 Chowdhury, J. (2005): Disability and Chronic Poverty: An Empirical Study on Bangladesh.
Mphil Thesis. Oxford University. (P. 61).
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En Chuadanga (Bangladesh) se observé que la discapacidad permanente conduce
a la pobreza del hogar sobre todo cuando se trata del cabeza de familia. La familia
tiene que comprometer la cantidad y calidad de su comida, e incluso pedir algtin prés-
tamo con altos intereses para poder comprar las medicinas o acceder a los tratamientos
necesarios. El acceso a los tratamientos no s6lo depende de las circunstancias econ6-
micas de la familia, sino que, varia seglin la importancia que el miembro con disca-
pacidad de la familia que los requiera tenga como soporte econémico de la misma.
En consecuencia, el grupo de edad entre 35 y 44 afos es el que mds gasto realiza en
tratamientos médicos. Las personas jévenes con discapacidad reciben menos trata-
mientos siendo este hecho atribuible a que los padres derivan esos fondos a la alimen-
tacién de sus hermanos o hermanas sin discapacidad™.

Este hecho, al que algunas familias se ven avocadas como consecuencia de la
pobreza, supone una discriminacién por motivo de discapacidad, por la que se asume
que la vida de las personas con discapacidad tiene menor valor. Sin embargo el Ar-
ticulo 23 de la CDPD establece que los Estados Partes deben asegurar que los nifios
y las nifias con discapacidad tengan los mismos derechos con respecto a la vida en
familia. Para hacer efectivos estos derechos, y a fin de prevenir la ocultacion, el
abandono, la negligencia y la segregacién de los nifios y las nifias con discapacidad,
los Estados Partes velardn por que se proporcione con anticipacién informacion,
servicios y apoyo generales a los menores con discapacidad y a sus familias.

En Gran Bretaiia, se llevé a cabo un estudio sobre la prevalencia de la discapacidad
en la infancia que pone de manifiesto las dificultades econémicas a las que se enfrentan
las familias con hijos con discapacidad®”. La investigacion sefiala que la incidencia
de la discapacidad infantil es superior entre familias con menores rentas, las que como
media tienen unos ingresos mensuales de 230 euros por debajo de las que no se en-
cuentran en esa situacion, aunque precisarian que sus percepciones financieras fueran
un 18% mds elevadas para afrontar los costes extraordinarios derivados de las nece-
sidades de sus hijos con discapacidad®®. El estudio afiade que el nivel de endeuda-
miento de estas familias es mds elevado, y con mayor frecuencia tienen dificultades

24 Chowdhury, J. (2005): Disability and Chronic Poverty: An Empirical Study on Bangladesh.
Mphil Thesis. Oxford University. (P. 54).

% En torno a 950.000 familias tienen hijos con discapacidad en el Reino Unido, segtin las esta-
disticas oficiales, sin embargo los autores del estudio creen que esa cifra podria elevarse 1,2 millones.

26 Blackburn, C. M., Spencer, N. S, Read, J. M. (2010): «Prevalence of Childhood Disability
and the Characteristics and Circumstances of Disabled Children in the UK: Secondary Analysis of
the Family Resources Survey». BMC Pediatrics. (P. 25).
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para el pago de impuestos municipales, recibos de agua y teléfono y no pueden per-
mitirse tomar vacaciones anuales, o cubrir necesidades basicas.

La reduccion en el consumo forma parte de la dltima etapa de la estrategia para so-
portar los costes de la discapacidad y por lo tanto indica un nivel severo de pobreza. El
consumo de los hogares se encuentra ligado a muchos otros indicadores de la pobreza,
incluyendo larenta y la tenencia de tierras (YEO y MOORE, 2003). Dentro de los hogares,
la literatura revisada sugiere que la discriminacién puede afectar al estado nutricional de
las personas con discapacidad, por ejemplo, los padres pueden favorecer a los nifios sin
discapacidad en la adjudicacion de recursos escasos (alimentos), teniendo en cuenta que,
a éstos, se les percibe como una fuente potencial de generacion de recursos y no precisan
un gasto extraordinario por motivos de discapacidad. En general, los estudios muestran,
como era de esperar, que los hogares afectados por la discapacidad en paises pobres tienen
mds probabilidades de sufrir hambre e inseguridad alimentaria (GOODING, 2006).

En Tanzania la encuesta realizada para estimar el nivel de vida, indicaba que los
hogares que tienen un miembro con discapacidad tienen un consumo medio un 60%
menor que el resto de los hogares (MASSET &WHITE, 2004).

Todos estos datos, muestran ejemplos de situaciones en los que la emergencia
de costes extraordinarios vulneran el Articulo 28, por el que los Estados Partes
reconocen el derecho de las personas con discapacidad a un nivel de vida adecuado
para ellas y sus familias, lo cual, incluye alimentacién, vestido y vivienda ade-
cuados. Asi mismo se reconoce el derecho de las personas con discapacidad a la
proteccion social y a gozar de ese derecho sin discriminacién por motivos de dis-
capacidad.

Los Estados Partes deben tomar las medidas pertinentes para el ejercicio de
este derecho, entre ellas:

a) «Asegurar el acceso en condiciones de igualdad de las personas con disca-
pacidad a servicios de agua potable y su acceso a servicios, dispositivos y
asistencia de otra indole adecuados a precios asequibles para atender las
necesidades relacionadas con su discapacidad;

b) Asegurar el acceso de las personas con discapacidad, en particular las mu-
Jeres y nifias y las personas mayores con discapacidad, a programas de pro-
teccion social y estrategias de reduccion de la pobreza;

c) Asegurar el acceso de las personas con discapacidad y de sus familias que
vivan en situaciones de pobreza a asistencia del Estado para sufragar gastos
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relacionados con su discapacidad, incluidos capacitacion, asesoramiento,
asistencia financiera y servicios de cuidados temporales adecuados;

d) Asegurar el acceso de las personas con discapacidad a programas de vivien-
da publica;

e) Asegurar el acceso en igualdad de condiciones de las personas con discapa-
cidad a programas y beneficios de jubilacion.»

6.3. Conclusiones

Teniendo en cuenta el hecho de que existen diferencias en las necesidades de los
individuos y su capacidad para convertir la renta del hogar en bienestar social, pode-
mos afirmar que las personas con discapacidad se encuentran en desventaja en este
proceso de conversion e intercambio. Esta desventaja nos lleva a considerar el con-
cepto de los costes extraordinarios de la discapacidad como un factor que contribuye
a la pobreza y a la exclusion social de las mismas.

Aunque los costes de la discapacidad se conceptualizan y cuantifican de diferentes
maneras, se pueden definir genéricamente como la cantidad de dinero extraordinaria
que necesita una persona con discapacidad para alcanzar el mismo nivel de vida que
otra sin discapacidad.

Los costes de la discapacidad estdn presentes en todas las dreas de la vida y en
muchas ocasiones son el fruto de valores culturales y de la forma de concebir la dis-
capacidad en el entorno en el que la persona se encuentra. Ademas, las consecuencias
de éstos son muy diferentes dependiendo del apoyo de la comunidad o de los servicios
existentes para las personas con discapacidad.

A este respecto, los estudios muestran que los costes de la discapacidad no se pueden
reducir solamente mediante el aumento de los ingresos, sino que es necesario fomentar el
desarrollo de politicas dirigidas a eliminar las barreras a las que se enfrentan las personas
con discapacidad en su proceso de inclusion en la sociedad. Barreras como las psicolégicas,
las fisicas, las de acceso a la informacion, etc. y, en general, todas aquellas que no permiten
la participacién como miembros activos de la sociedad en todas las esferas. La inclusién
es la manera mds eficaz de reducir los costes de la discapacidad. Una inclusién efectiva
requiere la transversalizacion de la discapacidad en la legislacién, el desarrollo de politicas
y la puesta en marcha de programas y acciones desde la concepcion de las mismas, per-
mitiendo la participacién de las personas con discapacidad desde el inicio del proceso.
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Capitulo VII

EXAMEN DE POLITICAS Y PROPUESTAS DE DESARROLLO
PARA COMBATIR EL BINOMIO POBREZA Y EXCLUSION
SOCIAL DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD

7.1. Introduccion

Para muchos, erradicar la pobreza y la exclusion social es un objetivo utépico.
Sin embargo, la experiencia ha demostrado que se puede disminuir o prevenir, siempre
y cuando todos los actores se impliquen de manera activa, se tengan en cuenta las po-
blaciones mds desfavorecidas y se tomen las medidas adecuadas.

La Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad (CDPD) se ha
convertido en un instrumento fundamental desde el cual se pueden desarrollar acciones e
implementar sus principios en las politicas que se disefien y desarrollen para combatir la
pobreza y exclusion de las personas con discapacidad en la actualidad. En este capitulo se
va a profundizar en los principios y articulos que propone la CDPD y en cdmo éstos deben
ser tenidos en cuenta en las acciones desarrolladas. En esta linea se va a explorar mds con-
cretamente el articulo 4 que nos habla de las obligaciones generales de los Estados Partes,
asi como del articulo 32 que concede gran importancia a la cooperacion internacional para
la implementacién nacional de la CDPD. Sin embargo debe tenerse en cuenta que para con-
seguir el desarrollo serd necesario integrar en las politicas que se pongan en marcha todos
los principios y medidas establecidas a lo largo de todo el articulado de la Convencién.

A continuacion se exponen una serie de recomendaciones para la accién que se
consideran fundamentales para avanzar en el desarrollo y mejorar la calidad de vida
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de las personas con discapacidad, disminuyendo la existencia de costes extraordinarios
identificados en el examen de la situacion actual expuesta en capitulos anteriores. Estas
recomendaciones son aplicables tanto en la elaboracion de politicas nacionales como
en la cooperacion internacional, asi como en el &mbito europeo e internacional.

7.2. Recomendaciones generales en el examen de politicas
y propuestas de desarrollo

El articulo 4, referente a las Obligaciones Generales de la CDPD, establece que
los Estados Partes se comprometen a asegurar y promover el pleno ejercicio de todos
los derechos humanos y las libertades fundamentales de las personas con discapacidad
sin discriminacion alguna por motivos de discapacidad y para ello establece una serie
de medidas™” que deben tenerse en cuenta en la planificacion y puesta en marcha de
politicas para conseguir un desarrollo integral.

27 Articulo 4. Obligaciones generales.
Los Estados Partes se comprometen a:
a) Adoptar todas las medidas legislativas, administrativas y de otra indole que sean perti-
nentes para hacer efectivos los derechos reconocidos en la presente Convencion;
b) Tomar todas las medidas pertinentes, incluidas medidas legislativas, para modificar o de-
rogar leyes, reglamentos, costumbres y prdcticas existentes que constituyan discriminacion
contra las personas con discapacidad;
c) Tener en cuenta, en todas las politicas y todos los programas, la proteccion y promocion
de los derechos humanos de las personas con discapacidad;
d) Abstenerse de actos o prdcticas que sean incompatibles con la presente Convencion y velar
por que las autoridades e instituciones piiblicas actiien conforme a lo dispuesto en ella;
e) Tomar todas las medidas pertinentes para que ninguna persona, organizacion o empresa
privada discrimine por motivos de discapacidad;
f) Emprender o promover la investigacion y el desarrollo de bienes, servicios, equipo e ins-
talaciones de diserio universal, con arreglo a la definicion del articulo 2 de la presente Con-
vencion, que requieran la menor adaptacion posible y el menor costo para satisfacer las ne-
cesidades especificas de las personas con discapacidad, promover su disponibilidad y uso,
y promover el diseiio universal en la elaboracion de normas y directrices;
g) Emprender o promover la investigacion y el desarrollo, y promover la disponibilidad y el
uso de nuevas tecnologias, incluidas las tecnologias de la informacion y las comunicaciones,
ayudas para la movilidad, dispositivos técnicos y tecnologias de apoyo adecuadas para las
personas con discapacidad, dando prioridad a las de precio asequible;
h) Proporcionar informacion que sea accesible para las personas con discapacidad sobre
ayudas a la movilidad, dispositivos técnicos y tecnologias de apoyo, incluidas nuevas tec-
nologias, asi como otras formas de asistencia y servicios e instalaciones de apoyo;
i) Promover la formacion de los profesionales y el personal que trabajan con personas con
discapacidad respecto de los derechos reconocidos en la presente Convencion, a fin de pres-
tar mejor la asistencia y los servicios garantizados por esos derechos.
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Se deben tomar todas las medidas pertinentes, incluidas medidas legislativas, para
modificar o derogar leyes, reglamentos, costumbres y pricticas existentes que cons-
tituyan discriminacion contra las personas con discapacidad. La existencia de estas
leyes supone una discriminacidn institucional hacia las personas con discapacidad que
se traduce en la existencia de costes extraordinarios en todas las acciones que se ponen
en marcha para el cumplimiento de éstas. A este respecto, es necesario realizar un
ajuste del ordenamiento juridico que acomode los principios contenidos en la CDPD.

Del mismo modo hay que fomentar el desarrollo de politicas dirigidas a eliminar
las barreras a las que se enfrentan las personas con discapacidad en su proceso de in-
clusién en la sociedad, ya que los costes extraordinarios producidos por la existencia
de estos obstdculos no se pueden reducir solamente mediante un aumento de los in-
gresos, a través de beneficios o prestaciones sociales. Es mas efectiva, en términos de
coste-beneficio, la accion a través de la inversion de recursos en la eliminacién de ba-
rreras como las psicoldgicas, las fisicas, las de acceso a la informacién y las comuni-
caciones, y en general, todas aquellas que no permiten su participaciéon como miembros
activos de pleno derecho en la sociedad.

Un Enfoque basado en los Derechos Humanos (EBDH) en las politicas de desa-
rrollo posee el potencial de hacer frente de manera més eficaz a las diferentes dimen-
siones de la pobreza. Para ello es necesario tomar en consideracién no sélo las necesi-
dades y recursos sino también, y sobre todo, el desarrollo de las capacidades para llevar

2. Con respecto a los derechos economicos, sociales y culturales, los Estados Partes se com-
prometen a adoptar medidas hasta el mdximo de sus recursos disponibles y, cuando sea ne-
cesario, en el marco de la cooperacion internacional, para lograr, de manera progresiva, el
pleno ejercicio de estos derechos, sin perjuicio de las obligaciones previstas en la presente
Convencion que sean aplicables de inmediato en virtud del derecho internacional.

3. En la elaboracion y aplicacion de legislacion y politicas para hacer efectiva la presente
Convencion, y en otros procesos de adopcion de decisiones sobre cuestiones relacionadas
con las personas con discapacidad, los Estados Partes celebrardn consultas estrechas y co-
laborardn activamente con las personas con discapacidad, incluidos los nifios y las nifias
con discapacidad, a través de las organizaciones que las representan.

4. Nada de lo dispuesto en la presente Convencion afectard a las disposiciones que puedan
facilitar, en mayor medida, el ejercicio de los derechos de las personas con discapacidad y
que puedan figurar en la legislacion de un Estado Parte o en el derecho internacional en
vigor en dicho Estado. No se restringirdn ni derogardn ninguno de los derechos humanos y
las libertades fundamentales reconocidos o existentes en los Estados Partes en la presente
Convencion de conformidad con la ley, las convenciones y los convenios, los reglamentos o
la costumbre con el pretexto de que en la presente Convencion no se reconocen esos derechos
o libertades o se reconocen en menor medida.

5. Las disposiciones de la presente Convencion se aplicardn a todas las partes de los Estados
federales sin limitaciones ni excepciones.»
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una vida libre (SEN, 2000A) (libertad de estar sano, bien alojado y educado, libertad
de alimentarse bien,...), asi como un ejercicio pleno de los derechos humanos y las
consiguientes obligaciones juridicas generadas para terceros, y la CDPD asi lo reconoce

incluyendo también la importancia de cubrir los derechos politicos y sociales™.

Sin embargo, «a medida que la teoria y la prdctica del desarrollo van evolucio-
nando, constatamos que la existencia de necesidades y la consiguiente provision de
servicios, de por st, no es una manera sostenible de abordar la pobreza y la injusticia
y que es nuestra responsabilidad reconsiderar tales planteamientos»™ o en palabras
de Victor Abramovich®', «debemos superar décadas en la consideracion de las per-
sonas como meras beneficiarias de programas sociales de corte asistencial para pasar
a su valoracion en tanto titulares de pleno derecho».

Buena parte de los proyectos y programas relacionados con la discapacidad se han
formulado e implementado desde un enfoque centrado en la satisfaccién de las nece-
sidades bdsicas y la prestacion de servicios sociales. Tanto los datos objetivos como la
préctica demuestran que los enfoques basados en las necesidades o en las prestaciones
de servicios no han logrado reducir la pobreza. Es fundamental un cambio de perspec-
tiva y comenzar a considerar verdaderamente a las personas con discapacidad como ti-
tulares de derechos y obligaciones de manera que sean parte activa de la sociedad. Las
personas con discapacidad deben ser incluidas en todas las dreas de la vida, y deben
considerarse desde sus capacidades como seres productivos en la sociedad.

Hasta ahora la discapacidad se ha considerado como un tema que forma parte de
las politicas sociales Unicamente, sin embargo, ésta debe incluirse de manera trans-
versal en todas las politicas que se elaboren en los diferentes dmbitos: las politicas
econdmicas, fiscales, agrarias, de educacioén y formacién, de empleo, de sanidad, de
igualdad de género, de participacién social, y accién exterior, entre otras, incluyendo
el principio de accesibilidad. Esto significarfa una reduccion en los costes extraordi-
narios que surgen de la falta de accesibilidad de los bienes y servicios emergentes
como consecuencia de la puesta en marcha de politicas no inclusivas.

Es por lo tanto necesario seguir un enfoque dual, por una parte, incluir de manera
transversal en las politicas los derechos de las personas con discapacidad, y por otra,

2% Ibid, Art. 1: «El propésito de la presente Convencion es promover, proteger y asegurar el goce
pleno y en condiciones de igualdad de todos los derechos humanos y libertades fundamentales por
todas las personas con discapacidad, y promover el respeto de su dignidad inherente»

2 ActionAid Mundial (2010): Derechos de Educacién: una guia para practicantes y activistas.
Campafia Mundial para la Educacion. (P. 8).

2% Bramovich, V. (2006): Dilemas actuales en la resolucién de la pobreza. (P. 3) Buenos Aires.
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desarrollar acciones especificas que fomenten la igualdad de oportunidades de éstas
mientras persista la existencia de costes extraordinarios. Ademas, las politicas deben ir
acompaiiadas de una dotacion presupuestaria y en el caso de los presupuestos dedicados
al desarrollo de politicas generales, éstos han de ser sensibles a la discapacidad.

Teniendo en cuenta que las mujeres con discapacidad son las que experimentan
los mayores costes, es esencial introducir la perspectiva de género en todas las politicas
que se pongan en marcha para combatir la pobreza de las personas con discapacidad
e incluir la discapacidad en todas las politicas de género. Estas medidas son funda-
mentales si se quieren reducir los costes extraordinarios que soportan las mujeres con
discapacidad por el hecho de ser mujeres y haber sido olvidadas en las politicas ge-
nerales que afectan a esta poblacién (costes extraordinarios derivados de la materni-
dad, del acceso a los servicios reproductivos y ginecoldgicos, de la violencia, de los
roles culturales e ideas preconcebidas, etc.).

Ademds es importante tener en cuenta los costes extraordinarios de otras per-
sonas con discapacidad que se encuentren en una situacion de exclusién miltiple,
personas de edad avanzada, personas que viven solas, inmigrantes, personas de
orientacion sexual diferente, y personas con discapacidades severas, entre otras,
de forma que se incluyan las medidas necesarias para cubrir estos costes en las po-
liticas que se desarrollen.

Es fundamental hacer un esfuezo por llegar a los lugares remotos o al entorno
rural, donde los costes extraordinarios aumentan considerablemente puesto que la ac-
cesibilidad es mucho menor en todos los ambitos. Los servicios de educacion, forma-
cién y sanidad, a veces no llegan o si lo hacen no son accesibles para las personas con
discapacidad que viven en un entorno rural, los costes extraordinarios, tanto directos
como de oportunidad se incrementan y las posibilidades de desarrollar sus capacidades
y conseguir un empleo se reducen o desaparecen por completo.

Promover el envejecimiento activo de la poblacion teniendo en cuenta el aumento
de la esperanza de vida y de la alta prevalencia de la discapacidad a edades avanzadas.
A través del desarrollo de actividades orientadas a prevenir la situacioén de dependencia
y de la promocién de medidas destinadas a que este segmento de la poblacién siga
contribuyendo activamente a la sociedad con la experiencia acumulada a lo largo de
su vida y proporcionando un valor afiadido, se reducirian los costes de la discapacidad
en la edad avanzada y se invertiria en una nueva fuente de riqueza.

Se deben poner en marcha politicas para incluir a las personas con discapacidad
en el mercado laboral. Este supuesto no se basa tinicamente en un principio de justicia
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social sino que tiene un fuerte componente de caricter econdmico. La inclusién de
las personas con discapacidad en el mercado laboral reduce los costes extraordinarios
que éstas asumen, incrementa las contribuciones netas al Estado a través de los im-
puestos y reduce el gasto social en pensiones. Siendo, éstas tltimas sélo necesarias
cuando las personas se encuentran en una situacién de pobreza o vulnerabilidad ex-
trema.

Es preciso fomentar el cumplimiento de los principios de la responsabilidad social
corporativa y los principios de accesibilidad en las empresas mediante la introduccion
de bonificaciones en la seguridad social y exenciones fiscales, asi como introduciendo
y aplicando el cumplimiento de estos principios como requisito imprescindible para
acceder a la contratacién publica. Cuando estos principios no se cumplan debe apli-
carse la imposicioén de sanciones.

Los grandes cambios que atraviesan las sociedades contempordneas en los 4m-
bitos productivo, social y familiar, caracterizados por una creciente sensacion de
vulnerabilidad colectiva, han modificado profundamente las formas de estar y re-
lacionarse con el entorno y con los demds. Actualmente, por una parte, se ha po-
tenciado una vision individualista de la sociedad, y por otra, las situaciones de ca-
rencia de bienes y servicios son muchisimo mds heterogéneas. La incorporacién de
la mujer en el mercado laboral que anteriormente asumia el cuidado de muchas per-
sonas con discapacidad con grandes necesidades de apoyo, es sélo uno de los cam-
bios producidos, que hacen que sea fundamental la aplicacién de medidas destina-
das a preservar toda forma de redes de solidaridad familiar, asi como facilitar las
relaciones y vinculos sociales.

Por otro lado, son necesarias unas condiciones econdmicas que cubran los costes
extraordinarios de la discapacidad, permitiendo la participacién de todos los actores,
incluidas las personas con discapacidad, en los sistemas de produccién y consumo
para que exista un crecimiento sostenible e igualitario de manera que la cohesion social
sea una realidad. Es decir, que la riqueza producida se reparta equitativamente entre
los ciudadanos sin que existan situaciones en las que ésta quede monopolizada por un
sector reducido de la poblacion.

Para ello, es fundamental que, en la elaboracion y aplicacién de legislacién y po-
liticas para hacer efectiva la CDPD, y en otros procesos de adopcién de decisiones
sobre cuestiones relacionadas con las personas con discapacidad, los Estados Partes
celebren consultas estrechas y colaboren activamente con las personas con discapaci-
dad, incluidos los nifios y las nifias con discapacidad, a través de las organizaciones
que las representan.
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7.3. Recomendaciones generales en el examen de politicas
y proyectos de cooperacion para el desarrollo

La Convencién pone de manifiesto, a través de su articulo 32*", el papel tan impor-
tante de la cooperacién internacional para promover, proteger y asegurar los derechos
de las personas con discapacidad a nivel nacional. El predmbulo hace referencia a la im-
portancia de la cooperacion internacional para mejorar las condiciones de vida de las
personas con discapacidad en todos los paises, en particular en los paises en desarro-
llo*. Asi mismo, estipula con respecto a los derechos econémicos, sociales y culturales
que los Estados Partes se comprometen a adoptar medidas hasta el mdximo de sus re-
cursos disponibles y, cuando sea necesario, en el marco de la cooperacion internacional,
para lograr, de manera progresiva, el pleno ejercicio de estos derechos, sin perjuicio
de las obligaciones previstas en la presente Convencion que sean aplicables de inme-
diato en virtud del derecho internacional > Ademds, es el primer tratado internacional
de derechos humanos que contiene un articulo sobre este tema y proporciona un marco
normativo para la transversalizacién de la misma en la agenda de desarrollo.

Al incluir un articulo especifico sobre la cooperacién internacional, la Convencion
pone en relieve la necesidad de que todos los esfuerzos que se lleven a cabo, incluidos
los programas internacionales de cooperacion para el desarrollo, sean accesibles e in-
clusivos para las personas con discapacidad.

" Articulo 32. Cooperacién internacional.
«l. Los Estados Partes reconocen la importancia de la cooperacion internacional y su pro-
mocion, en apoyo de los esfuerzos nacionales para hacer efectivos el propdsito y los objetivos
de la presente Convencion, y tomardn las medidas pertinentes y efectivas a este respecto,
entre los Estados y, cuando corresponda, en asociacion con las organizaciones internacio-
nales y regionales pertinentes y la sociedad civil, en particular organizaciones de personas
con discapacidad. Entre esas medidas cabria incluir:
a) Velar por que la cooperacion internacional, incluidos los programas de desarrollo inter-
nacionales, sea inclusiva y accesible para las personas con discapacidad;
b) Facilitar y apoyar el fomento de la capacidad, incluso mediante el intercambio y la dis-
tribucion de informacion, experiencias, programas de formacion y prdcticas recomendadas;
c) Facilitar la cooperacion en la investigacion y el acceso a conocimientos cientificos y
técnicos;
d) Proporcionar, segiin corresponda, asistencia apropiada, técnica y econdmica, incluso fa-
cilitando el acceso a tecnologias accesibles y de asistencia’y compartiendo esas tecnologias,
y mediante su transferencia.
2. Las disposiciones del presente articulo se aplicardn sin perjuicio de las obligaciones que
incumban a cada Estado Parte en virtud de la presente Convencion.»

212 ONU (2006a): Resolucién A/Res/61/106. Convencidn sobre los Derechos de las Personas con

Discapacidad. Asamblea General. 76 sesion plenaria. Predambulo, 1).
3 Convencidn sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad. Articulo 4 (2).
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La importancia de la cooperacién internacional y su promocién se reconocen en
el contexto del apoyo de los esfuerzos nacionales para la implementacién de la Con-
vencién y la cooperacion internacional que debe estar dirigido a «la realizacion del
propdsito y objetivo de la presente Convencion»*"*. Esta Convencién identifica con cla-
ridad los principales actores involucrados en la cooperacién internacional, y ademas
no se limita a hablar de la cooperacion entre paises desarrollados y paises en vias de
desarrollo, sino que resalta la cooperacién «entre Estados» de manera mds amplia
(ONU, 2010a).

La Convencién afirma que no sélo los Estados Partes juegan un papel impor-
tante en el fortalecimiento de la cooperacidn internacional para la promocién de
los derechos de las personas con discapacidad y la reduccion de la pobreza, también
lo tienen la sociedad civil, incluyendo las organizaciones representantes de las per-
sonas con discapacidad siguiendo el lema «Nada para Nosotros, sin nosotros»*",
y las organizaciones internacionales y regionales, como son las agencias especia-
lizadas de Naciones Unidas, el Banco Mundial y otros bancos de desarrollo, y las
organizaciones regionales de integracién, como la Comision Europea y la Unién
Africana (ONU, 2010a).

Para conseguir el avance en el desarrollo y la mejora de la calidad de vida de las
personas con discapacidad, es necesario poner en marcha politicas y acciones que con-
tribuyan a que la Convencion sea ratificada por los paises que todavia no lo han hecho,
y a que ésta sea implementada a nivel nacional. Para ello la Convencidn resalta la im-
portancia de la cooperacion internacional.

Algunas propuestas para la accion que contribuirian a un aumento de la inclusién
de la CDPD en la cooperacidn internacional para conseguir la implementacion integral
y efectiva de la CDPD a nivel nacional y a contribuir a una reduccién de la pobreza,
serian las siguientes:

— Los paises donantes deben aumentar la cantidad de fondos destinados a la
realizacidn de proyectos especificos para personas con discapacidad, dirigi-
dos a reducir los costes extraordinarios que soportan y al fortalecimiento de
las organizaciones de las personas con discapacidad.

— Los paises donantes deben garantizar que la discapacidad se aborde de manera
transversal en la cooperacion internacional. Esto evitaria que los fondos em-

2 Ibid., Art 32 (1).
3 Lema bajo el que se rigen las acciones del movimiento de la discapacidad y que fue protagonista
durante la negociacién de la CDPD.
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pleados en la cooperacion puedan contribuir a la aparicion de nuevas barreras,
y, por lo tanto, reduciria la aparicién de costes extraordinarios futuros.

— Tanto los paises donantes como los destinatarios deben asegurar que los fondos
dedicados a la cooperacion internacional se utilizan de manera inclusiva para
la discapacidad. Es necesario realizar evaluaciones en las que se estime el por-
centaje de fondos que se han empleado en promover los derechos de las per-
sonas con discapacidad tanto mediante proyectos especificos como a través
de la accién transversal.

— En ningtin caso los fondos de la cooperacién internacional deben utilizarse
para financiar iniciativas que no estén de acuerdo con la legislacién de mds
alto rango que proteja a las personas con discapacidad.

— Es imprescindible la implicacién de las organizaciones de las personas con
discapacidad, que representen la heterogeneidad de la misma, en la planifica-
cién e implementacion de todas las iniciativas.

Teniendo en cuenta estas recomendaciones generales en relacion a las obligacio-
nes generales y la cooperacion al desarrollo de los Estados, en el siguiente apartado
se hace referencia a distintas acciones que pueden contribuir a reducir los costes ex-
traordinarios de la discapacidad y por lo tanto la pobreza y exclusién social de las per-
sonas con discapacidad que tienen relevancia en ambos dmbitos.

7.4. Propuestas generales para la puesta en marcha de politicas
y propuestas de desarrollo en el marco de la CDPD

En este apartado se presentan algunas acciones de cardcter general que pretenden
ser un punto de partida para un desarrollo mas pormenorizado en las distintas dreas y
ambitos de trabajo.

En primer lugar seria necesario desarrollar e implementar una estrategia es-
pecifica para eliminar la pobreza de las personas con discapacidad tanto en la
esfera nacional, como en la europea y la internacional. Esta estrategia debe con-
tener diferentes dmbitos en los que deben incluirse por una parte acciones diri-
gidas a cubrir directamente los costes extraordinarios derivados de la discapaci-
dad, y otras a prevenir la aparicién de estos costes mediante una accién estatal
inclusiva y eficaz.
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Algunas de estas acciones son:

* Realizacién de estudios mds amplios y profundos sobre los costes econémicos
extraordinarios de la discapacidad que nos ayuden a entender su naturaleza y a
cuantificarlos. Para que, se pueda desarrollar un cdlculo estandarizado y con-
sensuado sobre los costes extraordinarios y elaborar estadisticas sobre el nivel
de pobreza que los incluyan reflejando el «ajuste por discapacidad».

* Replantear los métodos para determinar la tasa de pobreza y desarrollar estrate-
gias para promover un reparto justo de la renta. Es preciso definir de manera
clara los ingresos minimos necesarios, teniendo en cuenta los gastos extraordi-
narios de la discapacidad que tienen que afrontar las personas con discapacidad.

* Incluir la discapacidad como parte de los indices que miden la pobreza: Indice
de Desarrollo Humano, Indice de Pobreza Humana, Indicadores de Medicion
de los Procesos de Exclusion, Medida de Empoderamiento de Género, e Indice
de Empoderamiento de Género, entre otros.

e Introducir indicadores que reflejen la perspectiva de la discapacidad en las en-
cuestas que se lleven a cabo que hagan referencia al nivel, calidad y condiciones
de vida de la ciudadania, siguiendo la filosofia y el enfoque del modelo social que
establece la Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad.

* Medir la pobreza derivada de la discapacidad como una forma tinica de pobreza
através del empleo de una serie de indicadores especificos que tengan en cuenta
los costes extraordinarios.

* Asegurar que la provisién de apoyo tenga en cuenta los costes econdmicos a
los que con frecuencia tienen que hacer frente las personas con discapacidad y
sus familias como resultado de la discapacidad.

Teniendo en cuenta los distintos dmbitos que establece la Convencién sobre los
Derechos de las Personas con Discapacidad, algunas acciones son:
7.4.1. lIgualdad y no discriminacion

— Integrar el Enfoque basado en los Derechos Humanos en todas las politicas

sociales y de cooperacion al desarrollo para lograr una accién holistica y un
desarrollo sostenible.

228



EXAMEN DE POLITICAS Y PROPUESTAS DE DESARROLLO PARA COMBATIR...

— Incluir en la legislacién relevante el concepto de «coste extraordinario» como

742.

743.

una forma de desigualdad y discriminacién.

Asegurar la realizacién de ajustes razonables a fin de promover la igualdad y
la no discriminacién reduciendo los costes extraordinarios.

Poner en marcha medidas especificas que sean necesarias para acelerar o lo-
grar la igualdad de hecho de las personas con discapacidad y que contribuyan
a reducir los costes extraordinarios.

Toma de conciencia

Llevar a cabo campafias de concienciacion dirigidas a las personas con dis-
capacidad para que conozcan sus capacidades, aumenten su autoestima, y
puedan identificar los costes extraordinarios que soportan como una forma
de pobreza.

Promover el reconocimiento de las capacidades, los méritos y las habilidades
de las personas con discapacidad y de sus aportaciones en relacion con el lugar
de trabajo y el mercado laboral por parte del empresariado y de la sociedad
en general. Asi mismo, es necesario concienciar a la sociedad sobre la pérdida
de riqueza y los costes sociales derivados de su no inclusién.

Accesibilidad

Asegurar el acceso de las personas con discapacidad, al entorno fisico, el trans-
porte, la informacién y las comunicaciones, incluidos los sistemas y las tec-
nologias de la informacién, y a otros servicios e instalaciones abiertos al pu-
blico o de uso publico, tanto en zonas urbanas como rurales. Reconociendo
que la falta de accesibilidad provoca la aparicién de nuevos costes extraordi-
narios. A este respecto, no se deben desarrollar nuevas infraestructuras que
carezcan de accesibilidad.

Promover la disponibilidad y el uso de nuevas tecnologias, incluidas las tec-
nologias de la informacién y las comunicaciones, ayudas para la movilidad,
dispositivos técnicos y tecnologias de apoyo adecuadas para las personas con
discapacidad, dando prioridad a las de precio asequible.
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744.

230

Incluir el principio de disefio universal en el desarrollo, la produccién y la dis-
tribucién de sistemas y tecnologias de la informacién y las comunicaciones
para que sean accesibles para todas las personas al menor coste posible.

Proporcionar ayudas econdmicas para poder cubrir los costes extraordinarios
derivados de la compra de tecnologias de apoyo, herramientas, dispositivos y
acceso a la adaptacion de viviendas, y el transporte.

Proporcionar ayudas econdmicas para cubrir los costes extraordinarios deri-
vados de la necesidad de asistencia por motivos de discapacidad en la utiliza-
cién del transporte ptblico, como el transporte urbano, ferroviario, aéreo y
maritimo.

Proporcionar ayudas econémicas para cubrir el coste extraordinario de la uti-
lizacién de los distintos servicios de asistencia humana o animal e interme-
diarios, incluidos guias, lectores e intérpretes profesionales de la lengua de
signos, entre otros.

Los productos y el proceso de consumo de bienes y servicios deben ser accesibles
para las personas con discapacidad para no generar costes extraordinarios.

Concienciar a las grandes superficies comerciales de las ventajas econdmicas
resultantes de contar con servicios de apoyo para las personas con discapacidad,
y otros ciudadanos que lo requieran, para poder comprar de manera accesible.

Promover servicios de asesoramiento, informacidn, y apoyo paralarealizacién
de gestiones en las oficinas y centros de las Administraciones Publicas para
las personas que encuentren dificultades o lo requieran, como pueden ser las
personas con discapacidad, las personas mayores, € inmigrantes, entre otras.

Aplicar los recursos obtenidos por las sanciones pecuniarias a promover ac-
tuaciones que cubran los costes extraordinarios derivados de la falta de acce-
sibilidad.

Situaciones de riesgo y emergencias humanitarias
Poner en marcha las medidas necesarias para garantizar la seguridad y la pro-

teccion de las personas con discapacidad en situaciones de riesgo, conflicto
armado, emergencias humanitarias y desastres naturales. Se debe identificar



EXAMEN DE POLITICAS Y PROPUESTAS DE DESARROLLO PARA COMBATIR...

745.

74.6.

a la poblacién con discapacidad y crear un marco de accién que proteja y ga-
rantice las condiciones de atencidn prioritaria, accesibilidad y cobertura de
costes extraordinarios que hayan emergido de esta nueva situacién para las
personas con discapacidad.

Tener en cuenta el principio de accesibilidad universal en la fase de recons-
truccion y planificacion urbanistica, siendo las personas con discapacidad las
primeras en ser reubicadas en viviendas.

Establecer un fondo econémico que ayude a cubrir los nuevos gastos extraor-
dinarios surgidos por la pérdida de asistencia familiar, cuidadores, ayudas téc-
nicas, tecnologias y dispositivos de apoyo, entre otros.

Elaborar un mapa de riesgos y violencia en el que participen directamente las
personas con discapacidad para solventar las dificultades detectadas y prevenir
situaciones de nuevo riesgo.

Igual reconocimiento como persona ante la ley

Proporcionar acceso a las personas con discapacidad al apoyo que puedan ne-
cesitar en el ejercicio de su capacidad juridica cubriéndose los costes extraor-
dinarios derivados de éste.

Acceso a la Justicia

Asegurar que las personas con discapacidad tengan acceso a la justicia en igual-
dad de condiciones con las demds cubriendo los costes extraordinarios derivados
(intérpretes de lengua de signos, adaptaciones del entorno, asesoramiento, me-
diadores, etc.), incluso mediante ajustes de procedimiento y adecuados a la edad.

Recibir ayudas y asistencia para denunciar la existencia de situaciones de dis-
criminacién y poder ejercer el derecho a ser compensado por los dafios cau-
sados en caso de discriminacion.

Promover la capacitacién adecuada de los profesionales que trabajan en la ad-
ministracion de justicia, incluido el personal policial y penitenciario, sobre los
derechos de las personas con discapacidad y la existencia de costes extraor-
dinarios que deben ser cubiertos para logar su acceso a la justicia.
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74.7.

7438.

749.
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Proteccion contra la explotacion, la violencia y el abuso

Cubrir los costes extraordinarios derivados de las medidas de caricter legis-
lativo, administrativo, social, educativo y de otra indole que sean pertinentes
para proteger a las personas con discapacidad, tanto en el seno del hogar como
fuera de €1, contra todas las formas de explotacién, violencia y abuso, incluidos
los aspectos relacionados con el género.

Proporcionar formas adecuadas de asistencia y apoyo, garantizando su acce-
sibilidad universal, que tengan en cuenta el género y la edad para las personas
con discapacidad y sus familiares y personas que les asisten, incluso propor-
cionando informacién y educacién sobre la manera de prevenir, reconocer y
denunciar los casos de explotacion, violencia y abuso.

Poner en marcha servicios para la recuperacion fisica, cognitiva y psicold-
gica, la rehabilitacién y la reintegracién social de las personas con discapa-
cidad que sean victimas de cualquier forma de explotacién, violencia o
abuso, incluso mediante la prestacién de servicios de proteccién universal-
mente accesibles.

Derecho a vivir de forma independiente y a ser incluido
en la comunidad

Acceso a una variedad de servicios de asistencia domiciliaria, residencial y
otros servicios de apoyo de la comunidad, incluida la asistencia personal que
sea necesaria para facilitar su participacion e inclusion en la comunidad y para
evitar su aislamiento o separacion de ésta.

Incluir las necesidades de las personas con discapacidad en las instalaciones
y los servicios comunitarios para la poblacién en general de forma que puedan
vivir de manera independiente y no emergan nuevas barreras que puedan ge-
nerar costes extraordinarios.

Libertad de expresion y de opinién y acceso a la informacion
Facilitar a las personas con discapacidad informacién dirigida al publico en

general, de manera oportuna y sin coste adicional, en formatos accesibles y
con las tecnologias adecuadas a los diferentes tipos de discapacidad.
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74.11.

Aceptar y facilitar la utilizacion de la lengua de signos, el Braille, los modos,
medios, y formatos aumentativos y alternativos de comunicacion y todos los
demds modos, medios y formatos de comunicacién accesibles que elijan las
personas con discapacidad.

Alentar a las entidades privadas que presten servicios al publico en general, in-
cluso mediante Internet, a que proporcionen informacidn y servicios en formatos
que las personas con discapacidad puedan utilizar y a los que tengan acceso.

Respeto del hogar y de la familia

Tomar las medidas efectivas y pertinentes para poner fin a la discriminacién
contra las personas con discapacidad en todas las cuestiones relacionadas con
el matrimonio, la familia, la maternidad y paternidad y las relaciones perso-
nales, incluyendo la cobertura de los costes extraordinarios derivados de éstas.

Educacion

La educacién debe ser gratuita para todas las personas incluidas las personas
con discapacidad. Es necesario evitar la segregacién y la creacion de escuelas
especiales privadas para las personas con discapacidad que puedan suponer
un coste extraordinario para las familias, sobretodo cuando éstas supongan la
unica opcién para el acceso a la educacion.

Asegurar la educacién inclusiva y que se hagan los ajustes razonables en fun-
cién de las necesidades individuales, evitando asi la aparicién de costes ex-
traordinarios.

Prestar el apoyo necesario a las personas con discapacidad, en el marco del
sistema general de educacion, para facilitar su formacién efectiva.

Facilitar medidas de apoyo personalizadas y efectivas en entornos que fomen-
ten al maximo el desarrollo académico y social.

Facilitar el aprendizaje del Braille, lengua de signos, la escritura alternativa,
otros modos, medios y formatos de comunicacién aumentativos o alternativos
y habilidades de orientacién y de movilidad, asi como la tutoria y el apoyo
entre pares.
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74.13.
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Asegurar que la educacién de las personas, y en particular de los nifios y las
nifias ciegas, sordas o sordociegas se imparta en los lenguajes y los modos
apropiados.

Cobertura estatal del uso de modos, medios y formatos de comunicacién au-
mentativos y alternativos apropiados, y de técnicas y materiales educativos
para apoyar a las personas con discapacidad.

El proceso educativo debe durar toda la vida y se debe promover el desarrollo
de cursos gratuitos que fomenten la educacién de las personas con discapaci-
dad de todas las edades.

Salud

Proporcionar a las personas con discapacidad (hombres y mujeres) programas
de atencidn a la salud gratuitos de la misma variedad y calidad que a las demas
personas, incluso en el &mbito de la salud sexual y reproductiva, y programas
de salud publica dirigidos a la poblacién.

Proporcionar los servicios de salud que las personas con discapacidad nece-
siten especificamente como consecuencia de su discapacidad, incluidos los de
deteccién e intervencion temprana, cuando proceda, y servicios destinados a
prevenir y reducir al maximo la aparicién de nuevas discapacidades.

Proporcionar estos servicios lo mds cerca posible de las comunidades de las
personas con discapacidad, incluso en las zonas rurales.

Habilitacion y rehabilitacion

Organizar, intensificar y ampliar servicios y programas generales de habilita-
cién y rehabilitacién, en particular en los dmbitos de la salud, el empleo, la
educacién y los servicios sociales para que las personas con discapacidad pue-
dan lograr y mantener la maxima independencia, capacidad fisica, mental, so-
cial y vocacional, y la inclusién y participacién plena en todos los aspectos
de la vida.

Estos deben comenzar en la etapa mds temprana posible y basarse en una eva-
luacién multidisciplinar de las necesidades y capacidades de la persona.
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Estar a disposicion de las personas con discapacidad lo mds cerca posible de
su propia comunidad, incluso en las zonas rurales.

Promover la disponibilidad, el conocimiento y el uso de tecnologias de apoyo
y dispositivos destinados a las personas con discapacidad, a efectos de habi-
litacion y rehabilitacion y cubrir los costes extraordinarios derivados de ellos.

Empleo

Deben desarrollarse medidas dirigidas a paliar e impedir el impacto de la crisis eco-
némica y el alto nivel de pobreza entre las personas con discapacidad, entre ellas in-
versiones en infraestructuras accesibles que tengan en cuenta la discapacidad y el
género, fomento y promocién del empleo de las personas con discapacidad en los
sectores estratégicos de desarrollo, adoptando medidas particulares a favor de la for-
macion inicial y continua, la inclusion especifica en el mercado laboral, la flexibi-
lizacién de los horarios, la igualdad salarial, la concesion de beneficios fiscales y la
puesta en marcha de medidas que les permitan el ejercicio de sus derechos sociales,
como los derechos durante el embarazo, el derecho al permiso de paternidad y ma-
ternidad, la adquisicién de derechos de pension y el acceso a la seguridad social.

Velar porque se realicen ajustes razonables para las personas con discapacidad
en el lugar de trabajo.

Salvaguardar y promover el ejercicio del derecho al trabajo, incluso para las
personas que adquieran una discapacidad durante el empleo, adoptando me-
didas las pertinentes.

Concienciar a los empresarios y a la sociedad en general de las capacidades
de las personas con discapacidad para desempefiar un empleo.

Nivel de vida adecuado y proteccion social

Las personas con discapacidad deben percibir ayuda econdémica apropiada
para compensarles el gasto en servicios relacionados con su discapacidad, tales
como servicios de asistencia personal, intérpretes de lengua de signos, ayudas
técnicas, transporte, vivienda y atencién médica, de manera que las personas
con discapacidad puedan obtener una alimentacién, vestido y vivienda ade-
cuados, y puedan mejorar sus condiciones de vida.
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Asegurar el acceso en condiciones de igualdad de las personas con discapa-
cidad a servicios de agua potable y su acceso a servicios, dispositivos y asis-
tencia de cualquier otra indole adecuados a precios asequibles para atender
las necesidades relacionadas con su discapacidad.

Asegurar el acceso de las personas con discapacidad, en particular las mujeres
y nifias, las personas mayores con discapacidad, y otras personas que sufren
una discriminacién multiple a programas de proteccion social y estrategias de
reduccién de la pobreza.

Asegurar el acceso de las personas con discapacidad y de sus familias que
vivan en situaciones de pobreza a la asistencia del Estado para sufragar gastos
relacionados con su discapacidad, incluidos los gastos derivados de la capa-
citacién, asesoramiento, asistencia financiera y servicios de cuidados tempo-
rales adecuados.

Analizar la idoneidad de los sistemas de proteccion social para las personas
con discapacidad.

Asegurar el acceso de las personas con discapacidad a programas de vivienda
publica. Para ello es necesario que las propias viviendas sean accesibles tanto
en su interior como en su planificacién urbanistica.

Asegurar el acceso en igualdad de condiciones de las personas con discapa-
cidad, en especial a las mujeres, a programas y beneficios de jubilacién.

Poner en marcha un sistema de prestaciones bdsico dirigido al sector de per-
sonas con discapacidad que permitan equilibrar la canasta basica de bienes y
servicios, con respecto a los gastos adicionales derivados de la discapacidad
en la vida cotidiana de las personas con discapacidad y sus familias.

Teniendo en cuenta los costes extraordinarios derivados del acceso a los pro-
ductos bancarios y al mercado de seguros por parte de las personas con dis-
capacidad es necesario incorporar en la legislacion el derecho de las personas
con discapacidad a acceder al mercado de seguros, y productos financieros en
las mismas condiciones que los demds, no siendo discriminadas por una mayor
evaluacidn del riesgo.

Las personas con discapacidad tendrdn derecho a prestaciones familiares, prés-
tamos bancarios, hipotecas y otras modalidades de crédito financiero en igual-
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dad de condiciones con las demds personas. Es necesario impulsar los planes
de ahorro y créditos blandos, y los programas de orientacion y capacidad fi-
nanciera, ademds de otras medidas relativas a asuntos econdmicos que permi-
tan a las personas con discapacidad mejorar su situacion.

Incorporar en la legislacién sobre el derecho de los consumidores, adecua-
ciones que garanticen la igualdad de derechos de las personas con discapa-
cidad como consumidoras de bienes y servicios. En este sentido es necesario
su acceso a la informacién, permitiéndolas conocer los productos que con-
sumen, y estudiar el mercado para poder consumir contando con la informa-
cién adecuada.

Participacion en la vida politica y publica

Asegurar que las personas con discapacidad puedan participar plena y efecti-
vamente en la vida politica y publica garantizando que los procedimientos,
instalaciones y materiales electorales sean adecuados, accesibles y féciles de
entender y utilizar contando con asistencia personal si se precisa.

Proteger el derecho de las personas con discapacidad a emitir su voto en se-
creto en elecciones y referéndum publicos, y a presentarse efectivamente como
candidatas en las elecciones, ejercer cargos y desempefiar cualquier funcién
publica a todos los niveles de gobierno, facilitando el uso de nuevas tecnolo-
gias y tecnologias de apoyo.

Promover la constitucion y fortalecimiento de organizaciones de personas con
discapacidad que representen a estas personas a nivel internacional, nacional,
regional y local, y su incorporacién a dichas organizaciones.
Promover el establecimiento de los lazos familiares y sociales.
Participacion en la vida cultural, las actividades recreativas,
el esparcimiento y el deporte

Fomentar el acceso a material cultural en formatos accesibles.

Promover el acceso a programas de television, peliculas, teatro y otras activi-
dades culturales en formatos accesibles.
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— Potenciar al acceso a lugares en donde se ofrezcan representaciones o servicios
culturales tales como teatros, museos, cines, bibliotecas y servicios turisticos
y, en la medida de lo posible, tengan acceso a monumentos y lugares de im-
portancia cultural nacional.

— Asegurar que las personas con discapacidad tengan acceso a instalaciones de-
portivas, recreativas y turisticas.

— Asegurar que los nifios y las nifias con discapacidad tengan igual acceso con los
demds nifios y nifias a la participacion en actividades lddicas, recreativas, de es-
parcimiento y deportivas, incluidas las que se realicen dentro del sistema escolar.

Todas estas acciones deben servir como punto de partida para la puesta en marcha
de planes estratégicos de accion tanto a nivel local como nacional, regional e interna-
cional, y servir de marco de referencia para la puesta en marcha de acciones mds es-
pecificas que contribuyan a la reduccion de los costes extraordinarios.

A continuacién se exponen algunas propuestas para la accion a nivel internacional,
europeo y en Espafia, que cubren tanto el ambito local como la cooperacidn interna-
cional como formas de reduccién de la pobreza, con el objetivo de que puedan servir
de base para la reflexién y la accién futura.

7.5. Propuestas para la accion a nivel internacional: Naciones Unidas

La accion debe desarrollarse tanto a nivel local, como estatal, regional e interna-
cional. Todos estos dmbitos son interdependientes y las acciones que se llevan a nivel
internacional tienen en dltima instancia una repercusion local. Es por ello fundamental

abordar la accién internacional y para ello algunas propuestas®® son:

75.1. Consejo de Derechos Humanos

— El Consejo de Derechos Humanos debe solicitar a los donantes y a los recep-
tores de la ayuda a que adopten un documento de directrices para incluir de

21 Muchas estas recomendaciones han sido tomadas o se han inspirado en documentos elaborados
por IDA como: International Disability Alliance (IDA) (2010): «Submission to Office of the High
Commissioner on Human Rights Thematic Consultation on article 32 of the CRPD.»
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manera transversal a las personas con discapacidad en todos los esfuerzos in-
ternacionales de cooperacion e incluir los derechos de las personas con dis-
capacidad en los procesos de monitorizacién y evaluacién de los programas
y proyectos de cooperacion internacional, introduciendo el concepto de «coste
extraordinario» de la discapacidad como un aspecto de la vulneracién de los
derechos humanos.

El Consejo de Derechos Humanos debe solicitar a todos los donantes y Estados
receptores de la ayuda que tomen medidas para asegurar que la cooperacién
internacional promueva los derechos de las personas con discapacidad, elimi-
nando los costes extraordinarios y la implementacién de la CDPD.

El Consejo de Derechos Humanos debe solicitar a todos los donantes y Estados
receptores de la ayuda, asi como la las agencias de cooperacion para el desa-
rrollo bilaterales y multilaterales, que incluyan a las organizaciones represen-
tativas de las personas con discapacidad, en la planificacién e implementacién
de todos los programas y proyectos especificos y en los que se incluya la dis-
capacidad de manera transversal tanto a nivel local, nacional e internacional.

Objetivos de Desarrollo del Milenio (ODM)

Los Estados deben intensificar sus esfuerzos para que se incluyan a las per-
sonas con discapacidad dentro de sus acciones para conseguir los ODM y
para informar sobre su evaluacién de manera periddica.

Es necesario introducir indicadores que reflejen la situacion de pobreza de las
personas con discapacidad y nos hablen de los costes extraordinarios que so-
portan.

Marco de Asistencia al Desarrollo de Naciones Unidas

El Marco de Asistencia al Desarrollo de Naciones Unidas (UNDAF), que va a
ser revisado préximamente, debe incluir de manera prioritaria la promocién y
proteccion de los derechos de las personas con discapacidad en linea con la
CDPD, para asi lograr un desarrollo inclusivo y tendente a reducir los costes
extraordinarios de la discapacidad. Asi mismo debe solicitar que las organiza-
ciones de personas con discapacidad sean incluidas entre los contactos que las
oficinas de Naciones Unidas de cada pafs mantienen con la sociedad civil.
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7.54.

Fondo de donantes miiltiple

— Se debe promover el establecimiento de un Fondo de Donantes Muiltiples para

755.

7.5.6.

240

promover los Derechos de las Personas con Discapacidad que sea liderado por
el Programa de Desarrollo de Naciones Unidas y el Alto Comisionado de De-
rechos Humanos y con la participacion de representantes de las organizaciones
de personas con discapacidad en la estructura politica, y animar a los Estados
y a las organizaciones privadas a realizar contribuciones financieras a este
Fondo, una vez que se haya establecido.

A través de este fondo se deben desarrollar programas y proyectos que ten-
gan como objetivo eliminar los costes extraordinarios derivados de la dis-
capacidad.

Organizacion para la Cooperacion y el Desarrollo Economico
(OCDE)

Es necesario prestar mayor atencion al Comité de Desarrollo de la Ayuda de
la OCDE y monitorizar la forma en que se estd cumpliendo el respeto de los
derechos de las personas con discapacidad en la implementacion de la agenda
de Accra. Es importante incluir un c6digo de conducta sobre los derechos de
las personas con discapacidad en linea con la CDPD, que facilite el segui-
miento de iniciativas que hayan incluido medidas para monitorizar este trabajo
y acciones concretas en relacion a la introduccién de medidas para reducir los
costes de la discapacidad.

El Papel de la Conferencia de Estados Partes

Las agencia de las Naciones Unidas, programas y fondos deben presentar un
informe escrito a la Conferencia de Estados Partes cada dos afios y enviar un
representante de alto nivel para que presente el informe y responda a las pre-
guntas realizadas por parte de los Estados y la sociedad civil. Durante la Con-
ferencia de los Estados Partes se puede propiciar la celebracion de mesas re-
dondas y encuentros paralelos para explorar la existencia de costes
extraordinarios sobre la discapacidad y como estos afiaden a su pobreza. Pro-
poniendo medidas y compartiendo buenas praicticas.
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7.5.7.

El Papel del Comité sobre los Derechos de las Personas
con Discapacidad

— Animar a los Estados Partes de la CDPD que incluyan en sus informes perio-

7.538.

dicos informacién sobre cémo estdn asegurando que los derechos de las per-
sonas con discapacidad estdn siendo respetados en todos sus programas y pro-
yectos de cooperacidn internacional.

Animar a los Estados Partes a que proporcionen informacion extensa sobre
el cumplimiento del articulo 32 sobre cooperacion internacional y del ar-
ticulo 28 sobre nivel de vida adecuado y proteccién social. Y en particular
sobre las medidas tomadas para garantizar el acceso a las personas con
discapacidad a servicios, herramientas y cualquier otra asistencia apropia-
da a precios asequibles, incluyendo la disponibilidad de programas que
cubran los costes extraordinarios por motivos de discapacidad.?"’

Potenciar la presentacién de informes alternativos al Comité de Naciones Uni-
das sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad por parte de las or-
ganizaciones representativas de las personas con discapacidad y otras organi-
zaciones concernidas, haciendo referencia a la situacién de pobreza y
exclusion social, al articulo 28 y al articulo 32.

El Comité Economico y Social de Naciones Unidas (ECOSOC)

Potenciar la inclusién de la discapacidad de manera transversal en las resolu-
ciones y acciones que se lleven a cabo dentro del marco de ECOSOC que pue-
dan contribuir a la reduccién de la pobreza de las personas con discapacidad.

7.6. Propuestas para la acciéon a nivel Europeo

En el marco de la Estrategia Europea sobre Discapacidad 2010-2020 que recoge
ocho dmbitos principales de accion: accesibilidad, participacion, igualdad, empleo,
educacién y formacion, proteccion social, sanidad y accidn exterior, se proponen me-
didas concretas centradas en la lucha contra la pobreza a nivel europeo y en su accién
exterior. Algunas de estas medidas son:

"7 ONU (2009): Directrices sobre los Documentos Especificos que han de presentar los Estados
Partes con Arreglo al Articulo 35, parrafo 1 de la CDPD.
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En la politica interna de la Union Europea

Introducir la discapacidad, teniendo en cuenta los costes extraordinarios y en
concordancia con la CDPD, en las estadisticas comunitarias sobre la renta y
las condiciones de vida (EU-SILC), examinando temas especificos, como el
empleo, los ingresos, la educacion, la vivienda, la familia, la salud, la vida la-
boral, la conciliacion de la vida familiar y laboral, y las percepciones de la so-
ciedad sobre su nivel de satisfaccién y calidad de vida.

Integrar la discapacidad en el Panel de Hogares de la Unién Europea (PHO-
GUE), y en todas las encuestas que puedan aportar informacion relevante para
estimar la pobreza y costes extraordinarios de la discapacidad siguiendo el en-
foque de la CDPD.

Transversalizar la discapacidad en los reglamentos que regulan los fondos es-
tructurales, y mds en particular en el del Fondo Social Europeo, que financia
la formacién y el empleo de las personas con discapacidad, de manera que la
financiacion de los costes extraordinarios formen parte de los objetivos.

Incluir la discapacidad en los reglamentos que configuren los distintos pro-
gramas europeos a partir de 2014, relacionados con la inclusién social, edu-
cacion, innovacion, empresa, y desarrollo rural, entre otros, desde el paradig-
ma de la CDPD.

En los Planes Nacionales de Accion

Incidir en la inclusion de la discapacidad como parte de los objetivos estable-
cidos en los Planes Nacionales de Accién a corto, medio y largo plazo.

Transformar el método abierto de coordinacién social en Plataformas dindmi-
cas de lucha contra la pobreza que incluyan la discapacidad a nivel nacional
y de la Unién Europea.

Promover la inclusién de la discapacidad dentro de los objetivos e indicadores
comunes que permiten cuantificar los avances realizados en el método abierto
de coordinacién.

Evaluar los resultados de las iniciativas desde la perspectiva de la discapaci-
dad.
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7.6.3.

Introducir entre las prioridades de actuacion aquellas que promuevan la erra-
dicacion de la pobreza de las personas con discapacidad en los «Memorandos
Conjuntos de Integracién» de los paises que han solicitado la adhesion.

Fomentar la inclusién de datos estadisticos sobre la discapacidad y la existen-
cia de costes extraordinarios en los informes que publica la Comisién sobre
la situacion social de la UE en determinados dmbitos concretos para el segui-
miento de politicas realizadas a escala europea.

Promover que el Observatorio Europeo de la Situacion Social tenga en cuenta
la discapacidad en su andlisis de la evolucién sociodemogréfica para asistir a
la Comisién en la elaboracién de informes sobre la situacién de pobreza de
las personas con discapacidad.

Fomentar la representacion de organizaciones de personas con discapacidad
en las tres redes multidisciplinares internacionales del Observatorio dedicadas
al seguimiento de los siguientes pardmetros: distribucion de la renta y condi-
ciones de vida, demografia y condiciones sanitarias, cuidados de salud y aten-
cién a largo plazo.

Respecto a la creacion de alianzas con la sociedad civil

Establecer un didlogo social estructurado que permita a las personas con dis-
capacidad intercambiar experiencias y contribuir a superar las situaciones de
pobreza, ofreciendo ejemplos concretos de las mejores préicticas a escala local,
nacional y europea. La Plataforma Europea contra la Pobreza debe tomar en
consideracién la situacién de pobreza de las personas con discapacidad, in-
corporando su inclusién en los programas y medidas.

Maximizar la relacion de las organizaciones de las personas con discapacidad con
la Plataforma Europea contra la Pobreza y el uso del Fondo Social Europeo.

Movilizar los instrumentos financieros de la UE para apoyar el desarrollo de
una infraestructura de servicios sociales y sostenibles, proyectos piloto y una
mejor participacion y gobernanza de la sociedad civil que contribuyan a re-
ducir los costes extraordinarios de las personas con discapacidad.

Promover encuentros europeos de personas en situacion de pobreza y exclu-
sion social en los que participe el sector de la discapacidad.
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La Unién Europea y sus Estados miembros deben reconocer la importancia
de la cooperacidn internacional y el impulso de la misma en apoyo a los es-
fuerzos nacionales para hacer efectivo el derecho de las personas con disca-
pacidad a gozar, plenamente y en igualdad de condiciones, de todos sus dere-
chos humanos y libertades fundamentales.

Se debe incorporar la discapacidad, como un componente de derechos hu-
manos, de manera transversal en los programas de desarrollo de la UE y en
sus acciones exteriores. Los programas que se desarrollen deben evitar la
creacion de nuevas barreras para las personas con discapacidad desde su ini-
cio, de esta manera se reducirdn los costes extraordinarios derivados de la
discapacidad.

La cooperacién internacional, incluidos los programas de desarrollo interna-
cionales, debe ser inclusiva para las personas con discapacidad. Para ello, es
necesario implicar directamente a sus organizaciones representativas en el di-
sefo, desarrollo, seguimiento y evaluacion de las politicas de cooperacién que
se pongan en marcha, a nivel local, nacional, comunitario e internacional, me-
diante el intercambio y la distribucién de informacion, experiencias, progra-
mas de informacion y buenas pricticas.

Siguiendo los principios contenidos en el «Consenso Europeo», la Unién Eu-
ropea debe fomentar que sus politicas, programas y proyectos de cooperacién
al desarrollo, asi como las de sus Estados miembros, incorporen los principios
de la CDPD vy las necesidades de las personas con discapacidad, —incluida
la accesibilidad y los costes extraordinarios existentes—, como asunto trans-
versal, garantizando asi mismo que se elaboren proyectos especificos.

Es necesario que la Unién Europea promueva que sus Estados miembros lle-
ven a cabo estudios sobre la situacién de las personas con discapacidad en sus
politicas de desarrollo nacionales para poder elaborar estrategias mas eficien-
tes y eficaces de inclusion teniendo en cuenta la existencia de costes extraor-
dinarios. A su vez la existencia de costes extraordinarios debe ser tenida en
cuenta en el trabajo de actualizacion de las Directrices sobre Discapacidad y
Desarrollo para las Delegaciones y Servicios de la Union Europea.

Es esencial formar en discapacidad a todos los actores implicados en el disefio
de politicas de cooperacién para el desarrollo, asi como consolidar la red de
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corresponsales en materia de discapacidad de manera que se conciencie a las
delegaciones de la UE de todo lo concerniente a ésta.

— Incorporar la discapacidad y la CDPD en los didlogos relativos a los derechos
humanos y en las negociaciones relativas a la ampliacién. La Unién Europea
debe garantizar que los posibles paises candidatos a formar parte de la misma,
avancen en la promocién de los derechos de las personas con discapacidad, ase-
gurando que los instrumentos econdmicos para ofrecer apoyo antes de la adhesion
se aprovechen para mejorar su situacién. Asi mismo se deben apoyar los esfuerzos
de los paises socios para la firma, ratificacién e implementacion de la Convencion
de Naciones Unidas sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad.

— La intervencidn de la UE servird para apoyar y complementar iniciativas na-
cionales encaminadas a plantear cuestiones de discapacidad en los didlogos
con los paises no pertenecientes a la Unién y, en su caso, incluird la discapa-
cidad y la puesta en préictica de la Convencion tomando en consideracion los
compromisos de Accra sobre la eficacia de la ayuda. También fomentara los
acuerdos y compromisos sobre cuestiones de discapacidad en foros interna-
cionales (Naciones Unidas, Consejo de Europa, OCDE).

— LaComisién Europea, el Parlamento Europeo, las Naciones Unidas, las agencias
especializadas y demds agencias donantes internacionales, nacionales y locales,
deben incluir la financiacién de programas dirigidos a disminuir los costes ex-
traordinarios de la discapacidad entre sus prioridades, asignando fondos al res-
pecto en sus programas generales y adjudicando financiacién para programas o
componentes dirigidos a reducir la pobreza de las personas con discapacidad.

— Se debe fomentar la participacién europea activa de las personas con disca-
pacidad a través de sus organizaciones representativas (especialmente el Foro
Europeo de la Discapacidad y otras organizaciones europeas de la discapaci-
dad) en el seguimiento de los tratados internacionales de derechos humanos,
proporcionando informacién relevante en informes alternativos que puedan
dar cuenta de la existencia de costes extraordinarios.

7.7. Propuestas para la accion en Espaiia
Es necesario poner en marcha medidas que contribuyan a erradicar la pobreza de

las personas con discapacidad tanto a nivel nacional como en las politicas internacio-
nales de cooperacion para el desarrollo. Se proponen las siguientes medidas:
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En el marco de la lucha contra la pobreza y exclusion social
a nivel nacional

Establecer un plan de accién nacional de lucha contra la pobreza y exclusién
social de las personas con discapacidad en cuyo disefio participen directa-
mente las organizaciones representantes de personas con discapacidad.

Colaborar en la definicidn de las politicas que directa o indirectamente inciden
en el fendmeno de la pobreza y la exclusidn social, asi como en el disefio de
los programas de lucha contra ambas situaciones, introduciendo la discapaci-
dad de manera transversal.

Introducir la discapacidad en la Encuesta sobre las Condiciones de Vida, la
Encuesta de Presupuestos Familiares, la Encuesta de Empleo del Tiempo, la
Encuesta sobre las Personas sin Hogar, la Encuesta de Equipamiento y Uso
de las Tecnologias de la Informacién y la Comunicacién en los Hogares, y
todas aquellas que puedan aportar informacién relevante para estimar la po-
breza y costes extraordinarios de la discapacidad.

Potenciar la participacion activa en la introduccién de la discapacidad en la
Red Europea de Lucha contra la Pobreza y la Exclusion Social en Espaiia 'y
establecer vinculos con otras plataformas que trabajen de manera activa en la
lucha contra la pobreza y el desarrollo, introduciendo el concepto de coste ex-
traordinario por motivos de discapacidad.

Participacién en conferencias, seminarios, plataformas y otros foros de debate
sobre pobreza y exclusion social para incluir la discapacidad y que sea tenida
en cuenta como poblacion diana de los objetivos de la Estrategia 2020 sin
cuyo avance no es posible lograr el desarrollo.

Creacidn de alianzas con otros colectivos para la busqueda de sinergias por
ejemplo, las personas mayores, las mujeres, las personas inmigrantes, y las
personas gitanas o romanies, entre otros.

Realizar un trabajo de concienciacién social en torno a las cuestiones de po-
breza y exclusién social de las personas con discapacidad.

Llevar a cabo acciones que contribuyan a empoderar a las personas con dis-
capacidad que viven en situacion de pobreza y exclusion social.
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— Constituir un grupo de presion en el que la discapacidad esté presente que
actue para la mejora de la situacién de las personas en situacion de pobreza y
exclusion social.

— Implantar un método de trabajo en Red, en el que esté presente la discapacidad,
para trabajar de manera conjunta y aunar esfuerzos para la consecucién de
mayores y mejores resultados en la lucha por la erradicacién en Espana de la
pobreza y la exclusion social.

7.72. En el marco de la lucha contra la pobreza y exclusion social
a través de la cooperacion internacional

En el marco de la cooperacién internacional resulta fundamental incidir en la po-
litica exterior de Espafa y principalmente profundizar en el trabajo de la Agencia Es-
pafiola de Cooperacion Internacional para el Desarrollo. Algunas medidas que deben
ponerse en marcha serfan:

— Introducir la discapacidad en la agenda de desarrollo internacional de la Agen-
cia Espanola de Cooperacion Internacional para el Desarrollo (AECID).

— Aplicar las leyes nacionales sobre discapacidad y los principios de la CDPD
también en las operaciones internacionales que se desarrollen, estableciendo
el principio de que ninguna actividad internacional de Espafia deberia permitir
un estdndar menor de inclusién que su politica homéloga nacional, y este prin-
cipio debe ser extensivo a la financiacién piiblica que se conceda a otras or-
ganizaciones de cooperacion al desarrollo.

— Adoptar los niveles de no discriminacién que se emplean a nivel nacional y mds
en concreto con la CDPD en las actividades internacionales que se financien.

Para ello es necesario:

— Realizar un estudio sobre la situacién de las personas con discapacidad en las po-
liticas de cooperacion de la Agencia Espafiola de Cooperacién Internacional para
el Desarrollo a la luz de 1a Convencion sobre los Derechos de las Personas con

Discapacidad, llevando a cabo una evaluacion participativa del contexto actual.

— Desarrollar un plan de accién estratégico sobre la inclusién de las personas
con discapacidad en las politicas de desarrollo que incluya objetivos concretos,
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una calendarizacion y un sistema de evaluacién que contenga indicadores ob-
jetivamente verificables.

— Preparacién de un manual sobre la transversalizacion de la discapacidad en la
AECID y las politicas de desarrollo para que sea distribuido entre todos los
actores que intervienen en la elaboracion, desarrollo y puesta en marcha de
las politicas de cooperacién para el desarrollo.

— Crear un punto focal sobre discapacidad que pueda promover su transversa-
lizacién y pueda prestar asesoramiento técnico a todas las oficinas, de forma
que los proyectos que se promuevan no creen nuevas barreras para las personas
con discapacidad y los recursos existentes sean utilizados de manera que se
maximice todo su potencial, generando bienestar también para las personas
con discapacidad.

— Formar a las agencias de cooperacion y sus contratistas para que planifiquen
sus acciones teniendo en cuenta los principios de accesibilidad e inclusién de
las personas con discapacidad.

— Consolidar el enfoque sectorial en las intervenciones de la AECID en relacion
a la discapacidad, poniendo en marcha un plan de actuacion relativo a esta po-
blacién e incidiendo en la formacién del personal de la Agencia en este sentido,
todo ello en concordancia con la Convencion sobre los Derechos de las Per-
sonas con Discapacidad.

— Incluir en el Consejo de Cooperacién al Desarrollo a personas que representen
los derechos de las personas con discapacidad como puedan ser organizaciones
de personas con discapacidad del desarrollo, expertos independientes o aso-
ciaciones de derechos humanos.

— Creacién dentro del Consejo de Cooperacion para el Desarrollo de un grupo
de trabajo sobre coherencia de politicas y discapacidad.

— Incluir a representantes de las organizaciones de personas con discapacidad
en las redes de expertos sectoriales de AECID en salud, medio ambiente y
cambio climdtico, agua y educacion.

Por otra parte, también es necesario que la discapacidad se incluya dentro de los

grupos de presion constituidos por la sociedad civil en materia de cooperacion para
el desarrollo. Organizaciones como la Alianza contra la Pobreza, que tiene como ob-
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jetivo llevar a cabo actuaciones concretas contra la pobreza mundial, o la Coordinadora
de Organizaciones No Gubernamentales para el Desarrollo en Espafia con el objetivo
de influir directamente en las politicas de cooperacién y la discapacidad sea tenida en
cuenta.

7.8. Conclusiones

Los Estados deben cumplir las obligaciones generales establecidas en la CDPD
para que se consiga fomentar la inclusion social y el disefio de politicas y acciones
que contribuyan a erradicar la pobreza y la exclusion social de las personas con dis-
capacidad. Asi mismo se considera fundamental la cooperacién internacional para lo-
grar la implementacion nacional de la CDPD y la puesta en marcha de politicas que
reduzcan los costes extraordinarios de la discapacidad.

Hasta ahora la discapacidad sélo se ha considerado parte de las politicas sociales,
sin embargo ésta debe incluirse de manera transversal en todas las politicas que se ela-
boren en los diferentes 4mbitos incluyendo el principio de accesibilidad. Esto signi-
ficarfa una reduccidn en los costes extraordinarios que surgen de la falta de accesibi-
lidad de los bienes y servicios emergentes como consecuencia de la puesta en marcha
de politicas no inclusivas.

Teniendo en cuenta los mayores costes que experimentan las mujeres con discapa-
cidad es esencial introducir la perspectiva de género en todas las politicas desarrolladas
para combatir la pobreza de las personas con discapacidad e incluir la discapacidad en
todas las politicas de género. Esta medida es fundamental si se quieren reducir los costes
extraordinarios que soportan las mujeres con discapacidad por el hecho de ser mujeres
y haber sido olvidadas en las politicas generales que afectan a esta poblacidn.

Hay que promover el desarrollo de politicas dirigidas a eliminar las barreras a las
que se enfrentan las personas con discapacidad en su proceso de inclusién en la so-
ciedad, ya que los costes extraordinarios producidos por la existencia de estos obsta-
culos no se pueden reducir solamente mediante un aumento de los ingresos, o a través
de beneficios o prestaciones sociales. Es necesaria la inversion de recursos en la eli-
minacién de barreras como las psicoldgicas, las fisicas, las de acceso a la informacion
y las comunicaciones, y en general, todas aquellas que no permiten su participacion
como miembros activos de pleno derecho en la sociedad.

Es necesario elaborar e implementar una estrategia especifica para eliminar la po-
breza de las personas con discapacidad tanto en la esfera nacional, como la europea
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y la internacional. Todos estos dmbitos estdn intrinsecamente relacionados y es nece-
sario incidir en todos ellos. Esta estrategia debe contener diferentes dmbitos en los
que pueden incluirse por una parte acciones dirigidas a cubrir directamente los costes
extraordinarios derivados de la discapacidad, y otras dirigidas a prevenir la aparicién
de estos costes mediante una accion estatal inclusiva y eficaz.

La participacion de la sociedad civil y particularmente de las personas con disca-
pacidad en este proceso es fundamental si se quiere evitar que las nuevas acciones
puedan suponer la creacién de nuevos costes extraordinarios que dejen fuera a las per-
sonas con discapacidad.

La cooperacion para el desarrollo es una herramienta fundamental para luchar con-
trala pobreza y exclusién social de las personas con discapacidad que debe ser utilizada
aprovechando todo el potencial que representa mediante una transversalizacion de la
discapacidad en las politicas de desarrollo y la realizacién e acciones positivas espe-
cificas que sirvan para limar las desigualdades existentes entre las personas con dis-
capacidad y el resto de la poblacién.

Es necesario que los diferentes paises estudien cudl es la situacion de las personas
con discapacidad en sus politicas de desarrollo y pongan en marcha politicas de de-
sarrollo inclusivas que tengan en cuenta el espiritu de la Convencion sobre los Dere-
chos de las Personas con Discapacidad.
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A MODO DE CONCLUSION

Las teorias econdmicas convencionales han olvidado, y cuando menos, invisibi-
lizado, a las personas con discapacidad, aumentando la desigualdad existente entre
éstas y el resto de la poblacion, asi como agudizando su situacién de pobreza y ex-
clusion social. Esta invisibilidad ha tenido como consecuencia que las politicas eco-
némicas no hayan repercutido sobre este sector y la riqueza generada haya pasado por
alto a esta parte de la ciudadania. Sin embargo la discapacidad es uno de los factores
que intervienen en el cardcter multidimensional de la pobreza y es necesario tenerlo
en cuenta si se quiere avanzar y lograr un desarrollo integral y sostenible.

Por otra parte, existe una brecha histérica entre las politicas de desarrollo y las
acciones emprendidas para conseguir que el cumplimiento de los derechos humanos
sea una realidad. Sin embargo, ambos planos son indivisibles y la realidad nos muestra
que las situaciones de pobreza en general, y de las personas con discapacidad en par-
ticular, nos llevan a la vulneracién de los derechos humanos, y simultdneamente, a la
falta de respeto de los derechos humanos generando situaciones de pobreza.

Es imprescindible que las politicas de desarrollo se aborden desde un enfoque ba-
sado en los derechos humanos y que las personas con discapacidad formen parte de
éste. Las personas con discapacidad son sujetos de derecho, y deben verse como tales
en la elaboracidn de politicas, y como parte de la ciudadania que alberga un potencial
importante para generar riqueza. Y, asi lo manifiesta la teorfa econdmica de las capa-
cidades, siendo necesario emprender acciones de inversion en esta poblacién para al-
canzar su pleno potencial desde esta filosofia.

Es necesario trabajar para que se modifiquen los métodos existentes para deter-
minar el indice de pobreza y desarrollar estrategias que nos permitan un reparto mas
justo de la renta, y para ello es preciso definir de manera clara la renta minima nece-

251



POBREZA, DISCAPACIDAD Y DERECHOS HUMANOS

saria, introduciendo en este concepto los costes extraordinarios que la discapacidad
genera a la persona.

El olvido de las personas con discapacidad, la puesta en marcha de politicas asis-
tencialistas y parciales, su falta de empoderamiento y participacién politica, la falta de
cobertura de los costes extraordinarios, y, en definitiva, la negacion de sus derechos hu-
manos y sus capacidades ha llevado a que las personas con discapacidad se encuentren
en un situacién generalizada de pobreza y exclusidn social que genera, a su vez, costes
extraordinarios mayores asi como la pobreza estructural de las personas con discapacidad
y sus familias mantenida a lo largo del tiempo y a través de las generaciones.

La Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad marca un
nuevo hito. Es, por una parte, un instrumento juridico vinculante al cual deben adaptarse
las legislaciones de los paises, y, por otra, una herramienta educativa, que tiene el po-
tencial de contribuir a que se produzcan cambios culturales y estructurales para que las
leyes se apliquen de forma eficiente. Es fundamental influir para que se produzca un
cambio en la mentalidad, en la sociedad y en la cultura de la discapacidad, de forma
que, todas las acciones dirigidas a combatir la pobreza y exclusion social de éstas sean
disefiadas y desarrolladas desde un enfoque basado en los derechos humanos.

Como un primer paso para la accién es esencial utilizar las herramientas de co-
municacién, como son los medios, la educacion en las escuelas, y los cursos de for-
macion, entre otras, ya que la informacién que se proporciona juega un papel muy im-
portante para la formacién de la imagen social e individual de las personas con
discapacidad, erradicando los estereotipos, y estas herramientas deben utilizarse como
una forma de difundir y dar a conocer la pobreza y la exclusion social de las personas
con discapacidad. Se deben llevar a cabo acciones para concienciar a la sociedad sobre
lo que significa ser una persona pobre, excluida, discriminada, y también lo que sig-
nifica ser una persona con discapacidad.

Es fundamental la introduccién de leyes sobre antidiscriminacion y leyes de igual-
dad, como herramientas a utilizar para la redistribucién de la riqueza y la lucha contra
la pobreza y exclusion social de las personas con discapacidad. Estas leyes no s6lo
protegen a las personas de las situaciones de pobreza, devolviéndoles sus derechos
sino que también obligan a los Estados a actuar, sobre todo cuando contribuyen a que
se desarrollen politicas y acciones para implementarlas.

Cuando se haya ejercido una accién discriminatoria contra una persona con discapa-
cidad es esencial que se utilice el procedimiento de imposicion de sanciones y que el dinero
recogido sea invertido para emprender otras acciones inclusivas, como son aquéllas que
tienen como objetivo la cobertura de los gastos extraordinarios por motivo de discapacidad.
Aunque ni las leyes ni las sanciones cambian los comportamientos, €stas van poco a poco
concienciando a la sociedad y ensefiando a sus ciudadanos que no se debe discriminar.
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Es esencial incluir la discapacidad de manera transversal en las politicas generales,
en todos los sectores, y en las politicas de desarrollo, asf como crear politicas especi-
ficas para las personas con discapacidad, teniendo en cuenta la perspectiva de género
y la interseccionalidad de factores, llevando a cabo acciones positivas que tengan en
cuenta la situacion de desigualdad experimentada por las personas con discapacidad.
Al disefiar las politicas es necesario evaluar cudles van a ser las implicaciones sociales
y econdmicas para los distintos sectores de la sociedad.

Las personas con discapacidad deben verse como miembros activos de la sociedad
en los que es necesario invertir para que puedan alcanzar sus funcionamientos y con-
tribuir a la creacion de recursos a través del empleo. Trabajando en la reduccion de
los costes extraordinarios de la discapacidad y en su cobertura, éstas podran desarrollar
su potencial y capacidades, incluyéndose activamente en el mercado laboral. Las per-
sonas con discapacidad no pueden verse como personas dependientes, meras benefi-
ciarias de servicios y prestaciones sociales. Las pensiones y prestaciones sociales
deben dirigirse a los sectores de las personas con discapacidad en situacién de mayor
vulnerabilidad que no puedan participar de manera activa en el mercado de trabajo o
se encuentren en una situacion de mayor exclusion.

Hay que concienciar a los gobiernos sobre la magnitud y alcance del coste de la
no inclusién y de la injusticia social, asi como de las consecuencias de la reduccién
del gasto publico en programas sociales, encontrandose entre sus efectos inmediatos
el retroceso socioecondmico y la necesidad de realizar inversiones superiores para vol-
ver a recorrer el mismo camino.

La inclusion social s6lo se podrd lograr creando las instituciones necesarias
para ello y consiguiendo que éstas trabajen para reducir los costes extraordinarios
de la discapacidad. A este respecto, es imprescindible el acceso universal a los de-
rechos fundamentales como la alimentacidn, el vestido, el agua y la vivienda, a los
servicios apropiados, a la proteccién social, a la educacién y a la sanidad, por citar
algunos, pero también es necesaria su inclusién activa a través del empleo y la par-
ticipacién social y politica, reduciendo los costes extraordinarios indirectos y con-
tribuyendo al desarrollo general de la sociedad.

Se deben establecer niveles objetivos de reduccién de la pobreza de las personas con
discapacidad y crear alianzas que impliquen a todos los actores (instituciones publicas,
empresas privadas y organizaciones representativas de las personas en estado de pobreza)
que deben utilizar distintas herramientas para contribuir a la consecucién de éstos. El Es-
tado debe crear alianzas con compaififas privadas y organizaciones representativas de la
sociedad civil (como las organizaciones de personas con discapacidad) para cubrir los
sectores y nichos de mercado que no estdn siendo cubiertos. Estas alianzas pueden trabajar
en proyectos, como por ejemplo, el disefio de programas desarrollados para rebajar los
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costes extraordinarios de determinados productos y servicios dirigidos a poblaciones ex-
cluidas, como son los productos bancarios (lineas de ahorro, créditos blandos e hipotecas
a bajo interés) y los productos del mercado de seguros, entre otros.

Para lograr la inclusién social de las personas con discapacidad es precisa la crea-
cion de situaciones en las que haya una confluencia de intereses de manera que los de
todos los actores salgan adelante. Debe promoverse que las personas con discapacidad
formen parte de grupos mds amplios y se creen alianzas para que la voz que se escuche
sea mds fuerte y tenga una mayor influencia politica.

El libre mercado y los avances que surgen de éste no deben traducirse en una mayor
desigualdad y una menor inclusién social. Este debe ser regulado de manera que sus
beneficios lleguen a los sectores mds pobres y excluidos, asi como evitar la creacién
de nuevos costes extraordinarios para la discapacidad. El Estado debe responsabilizarse
de que exista una justificacién econémica para promover la inclusién social y el cre-
cimiento econémico debe servir para que esta inclusién social se produzca.

Es necesario que se desarrollen planes estratégicos de accién que tengan como fi-
nalidad la reduccidn de la pobreza y la exclusion social de las personas con discapa-
cidad, desarrollando acciones encaminadas a la eliminacion de los costes extraordi-
narios de la discapacidad mediante su cobertura y la puesta en marcha de acciones y
servicios que los reduzcan, de forma que se puedan alcanzar los objetivos de Europa
2020 y los Objetivos de Desarrollo del Milenio.

Se deben realizar conferencias sobre pobreza y exclusion social en las que se com-
partan buenas précticas y se impliquen a todos los sectores concernidos, como el Es-
tado, el sector privado, y las organizaciones representantes de la sociedad civil como
son las organizaciones de las personas con discapacidad.

Es necesaria la realizacién de estudios desde el punto de vista sociolégico, eco-
némico, juridico, etc., para profundizar sobre estos aspectos, y que estos se den a co-
nocer a la sociedad en general.

La cooperacién internacional para el desarrollo debe verse como un instrumento
mds para luchar contra la pobreza y exclusion social de las personas con discapacidad,
que puede utilizarse como un catalizador de generacién de riqueza y de maximizacion
de recursos para la inclusién cuando sus politicas estdn disefiadas de manera inclusiva
de forma que puedan acoger las diversas demandas de las poblaciones excluidas, como
es el caso de los hombres y mujeres con discapacidad.

Para todo ello, es fundamental la implicacién de toda la sociedad civil en el disefio,
desarrollo, seguimiento y evaluacion de las politicas que se pongan en marcha, y como
parte ésta, es imprescindible escuchar a las organizaciones representativas de los hom-
bres y mujeres con discapacidad.
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ANEXO

Paginas Web

Pégina Web del Comité Estatal de Representantes de Personas con Discapacidad (CERMI):
http://www.cermi.es/cermi/

Péagina Web del Foro de Empresarios sobre Discapacidad:

www.employers-forum.co.uk

Pagina Web del Foro Europeo de la Discapacidad:

www.edf-feph.org/

Péagina Web del Centro Nacional para la Promocién del Empleo de las Personas con Discapa-
cidad de la India:

http://www.ncpedp.org/

Péagina Web de la Alianza Internacional de la Discapacidad
www.internationaldisabilityalliance.org

Pégina web de la Organizacion de las Naciones Unidas:
WWW.UN.org

Péagina Web de la Organizaciéon Mundial de la Salud:
www.who.org

Pagina Web de la Unién Mundial de Ciegos

www.worldblindunion.org
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Pagina Web del Consejo Internacional para la Educacién de Personas con Deficiencia Visual
wWww.icevi.org

Portal de la Unién Europea

www.europa.eu.int

Pégina web de la Organizacién Nacional de Ciegos Espafioles (ONCE)
www.once.es

Pégina Instituto Nacional de Estadistica:

www.ine.es

Péagina Web de la Seguridad Social Espaiia:

www.seg-social.es/imserso

Pagina web de la Agencia Tributaria:

www.aeat.es

Pégina web del Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales:
www.mtas.es

Pagina web de la Organizacion de las Naciones Unidas para la Educacion, la Ciencia y la Cultura
(UNESCO):

Www.unesco.org
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ACTA DEL FALLO DEL IIII PREMIO CERMI DE DISCAPACIDAD
Y DERECHOS HUMANOS

En Madrid, a las 10,30 horas del viernes 18 de marzo de 2011, se retine valida-

mente en la sede del CERMI, calle Recoletos niimero 1, bajo, el Jurado del III Premio
Discapacidad y Derechos Humanos, debidamente convocado en tiempo y forma. El
Jurado estd integrado por los siguientes miembros:

PRESIDENTE:

Luis Cayo Pérez Bueno, Presidente del Cermi.

MIEMBROS:

Rafael de Lorenzo, Secretario General del Consejo General de la ONCE.

Juan Duarte, Director de la Oficina de Derechos Humanos. Ministerio de Asuntos
Exteriores y Cooperacion.

Silvia Escobar, Embajadora Extraordinaria para Cuestiones de Derechos Humanos.
Ministerio de Asuntos Exteriores y Cooperacion.

Antonio-Luis Martinez-Pujalte Lopez, Profesor Titular de Filosofia del Derecho de
la Universidad Miguel Herndndez de Elche.

Oscar Moral, Presidente de la Comision de Derechos Humanos del CERMI.

Agustina Palacios, Doctora en Derecho, Galardonada en la Ultima Edicién del
Premio CERMI Discapacidad y Derechos Humanos.

Ana Peldez Narvdez, Comisionada de Género del CERMI y Vicepresidenta del
Comité de Derechos de las Personas con Discapacidad de Naciones Unidas.

Pilar Villarino, Directora Ejecutiva del CERMI.
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Secretaria: Ana Sastre Campo, Delegada del CERMI para la Convencién Internacional
sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad.

El Jurado, tras las deliberaciones correspondientes, proclama el siguiente
FALLO:

Se acuerda por unanimidad conceder el III Premio CERMI Discapacidad y De-
rechos Humanos al trabajo de investigacion, realizado por Beatriz Martinez Rios, que
lleva por titulo «Aproximacion a los costes extraordinarios de la discapacidad y su
contribucién a la pobreza desde un enfoque basado en los Derechos Humanos».

Como fundamento del fallo, el Jurado precisa que se ha premiado esta candidatura
atendiendo a estas razones:

Por la calidad del estudio en cuanto a su rigor metodoldgico, la profundidad del
andlisis, su solvencia y la valiosa utilidad del enfoque econémico, que abre un ca-
mino de investigacion hacia el futuro de esencial interés para el desarrollo de las
politicas de promocién de los derechos de las personas con discapacidad en el con-
texto mundial. El actual entorno econémico internacional hace especialmente opor-
tuno este trabajo que contribuird a mejorar, entre otras, las politicas de cooperacion
y desarrollo en su contribucién al respeto de los derechos humanos de las personas
con discapacidad.

Luis Cayo PErREZ BUENO ANA SASTRE CAMPO
Presidente del Jurado Secretaria

278



