OPINION DEL EXPERTO

Pobreza, Discapacidad y Derechos Humanos

Beatriz Martinez Rios, galardonada con el III Premio CERMI Discapacidad y Derechos
Humanos por su trabajo “Pobreza, Discapacidad y Derechos Humanos. Aproximacion a
los costes extraordinarios de la discapacidad y su contribucion a la pobreza desde un enfoque
basado en los Derechos Humanos”, nos cuenta cudl es la principal conclusion de su estudio
y profundiza en los aspectos mds importantes del mismo.

Beatriz Martinez Rios, con el galardén reci-

bido.

iCual es la principal conclusion del trabajo de inves-
tigacion premiado?

La principal conclusién del estudio es la exis-
tencia de una relacion directa entre los costes
extraordinarios derivados de la discapacidad y
la pobreza. Las personas con discapacidad
asumen unos costes econémicos extraordina-
rios directos en su vida diaria que incluyen,
entre otros, aquellos derivados de la utilizacion
de servicios 0 equipos especializados, los gas-
tos médicos, los emanados de la necesidad de
contar con asistencia personal o los costes in-
directos, en la mayoria de las ocasiones intan-
gibles, o cuanto menos dificiles de evaluar, de-
rivados de la discriminacién y la imposibilidad
de participar en la sociedad.
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Cuando estos costes no son cubiertos, la ca-
lidad de vida de las personas con discapacidad
disminuye. La desventaja econémica que la exis-
tencia de estos costes genera se traduce en mu-
chas ocasiones en exclusién social, en pobreza
y, en definitiva, en una falta de libertad que con-
duce a que las personas con discapacidad no
puedan disfrutar de sus derechos humanos en
igualdad de condiciones con los demés.

Taly como nos indica la Convencidn sobre los
Derechos de las Personas con Discapacidad, es
necesario cambiar el paradigma de actuacion,
las personas con discapacidad deben verse
como generadoras de riqueza, personas en cuya
capacitacion hay que invertir para que puedan
contribuir a la creacion de recursos. Invirtiendo
en la reduccion de los costes extraordinarios de
la discapacidad, éstas podran desarrollar su po-
tencial y capacidades plenamente, incluyéndo-
se de manera activa en el mercado laboral, y re-
duciendo los costes sociales derivados de la
exclusion.

“A mayor nivel de
inclusion consegquido,
menor coste extraordinario
soportado”

;Qué factores tienen mayor influencia sobre los costes ex-
traordinarios de la discapacidad?

Entre los factores que tienen mayor influencia
sobre los costes extraordinarios de la discapacidad
se encuentran la severidad y tipo de discapacidad,
la edad, el sexo, la situacion socioeconémica, la

composicion del hogar, el &mbito geografico y otros
factores personales y sociales.

Ademés, hay que tener en cuenta que si la dis-
capacidad es una circunstancia personal y un hecho
social resultante de la interaccidn con el entorno, los
costes derivados de ésta también lo son y, por lo
tanto, aparecen como consecuencia de la discrimi-
nacién producida por la vulneracion de sus dere-
chos, 0 también, por la falta de cobertura de los cos-
tes situando a la persona en desigualdad de
condiciones con respecto a las demés.

Por ejemplo, una persona con discapacidad au-
ditiva puede experimentar costes directos de su dis-
capacidad, como son los derivados de los gastos en
ayudas técnicas y adaptaciones (audifonos, bucle
magnético, dispositivos avisadores, teléfono de texto,
fax, etc.), logopedia u otros servicios especializados,
0 el uso de un servicio de intérpretes de lengua de
signos si la persona es usuaria, entre otros. Sin em-
bargo, también se produciran unos costes indirec-
tos derivados de la falta de inclusién si no se garan-
tiza su acceso a la comunicacion, a la informacién
y al conocimiento cuando éste se proporciona al
resto de la poblacion, puesto que esta falta de ac-
ceso también redundara en su capacidad para
poder conseguir una buena educacion o un empleo.
Cuanto mayor sea el nivel de inclusién conseguido
menor seré el coste extraordinario soportado.

iA quiénes afectan en mayor medida dichos costes?

Los estudios sugieren que tanto en edad temprana
como avanzada los costes extraordinarios son ma-
yores. Por ejemplo, en el caso concreto de la disca-
pacidad auditiva, a edad temprana es necesario de-
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sarrollar programas de intervencion personalizados
y prestar un apoyo estrecho para conseguir el ma-
ximo desarrollo de las capacidades del nifio o nifia.
La familia (el padre y méas frecuentemente la
madre) debe dedicarse de manera intensa a aten-
der asu hijo o hija. Segtin la EDAD 2008 (Encuesta
sobre Discapacidades, Autonomia personal y si-
tuaciones de Dependencia), la media de horas dia-
rias de cuidado y apoyo recibidas por las personas
con discapacidad auditiva es de 11.1 horas. Los
familiares que prestan esos cuidados soportan un
importante coste de oportunidad, pues el tiempo
que ocupan en atender a sus familiares con dis-
capacidad no pueden dedicarlo a otras actividades
que podrian contribuir a elevar el ingreso actual del
hogar (si ese tiempo se dedicara a realizar una ac-
tividad retribuida), a mejorar las perspectivas de in-
greso futuro (como ocurriria si ese tiempo se dedi-
cara a participar en actividades de formacién
ocupacional) o, simplemente, a mejorar la calidad
de vida de la persona cuidadora. Todos estos cos-
tes no son ni reconocidos, ni cubiertos en las valo-
raciones del nivel de ingresos del hogar y coloca a
las familias de personas con discapacidad en una
situacion de discriminacion con respecto a otras
familias.

“Las personas con grado
de discapacidad inferior
al 33% se ven
desprotegidas y
discriminadas”

iQué medidas econdmicas y politicas consideras mas
necesarias para incrementar la participacion social de
las personas con discapacidad?

Considero muy necesario trabajar para que se
modifiquen los métodos existentes para deter-
minar los indicadores sobre las condiciones de
vida y desarrollar estrategias que nos permitan
un reparto mas justo de la renta, y para ello es
preciso introducir el concepto de coste extraor-
dinario como un factor a tener en cuentaen la
estimacion de la renta y del nivel de ingresos del
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hogar, asi como en los indicadores relativos a la
determinacion de la pobreza y la exclusion so-
cial.

“Las familias soportan
costes no solo
econémicos, sino de
oportunidad que no son
reconocidos ni
compensandos”

Ademas, resulta fundamental fomentar el
desarrollo de politicas dirigidas a eliminar las ba-
rreras a las que las personas con discapacidad
se enfrentan en su proceso de inclusion, barre-
ras como las psicolégicas, las institucionales, las
fisicas, y las de acceso, entre otras, y en general,
todas aquellas que no permiten su participacion
como miembros activos de la sociedad en todas
sus esferas. En esta linea, son necesarias las
acciones de toma de conciencia de la sociedad
en todas sus esferas para que se entienda y se
conozca lo que verdaderamente significa tener
una discapacidad.

Se deben fomentar las politicas inclusivas, in-
troduciendo la discapacidad de manera trans-
versal en todos los &mbitos en los que se haya
generado una situacion de desigualdad, y lle-
vando a cabo acciones especificas para reparar
esta situacion, siempre desde el paradigma de
los derechos humanos.

iEnqué medida se incrementan los costes para las per-
sonas con discapacidad y para sus familias cuando el
grado de discapacidad no es superior al 33%?

El coste estimado es mayor cuanto mayor es el
grado de discapacidad. Sin embargo, los costes
también aumentan cuando el nivel de provision
de servicios y prestaciones publicas disminuye.
A este respecto, puede ocurrir que cuando una
persona con discapacidad no obtiene un reco-
nocimiento del grado de discapacidad superior
al 33%, quede en una especie de “vacio” al no
tener derecho a la oferta de servicios y cobertu-
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ra econémica ofrecida por la Administracion Pu-
blica. Por lo tanto, los costes extraordinarios au-
mentan considerablemente para la persona que
los soporta colocandola en una situacion desfa-
vorable y en riesgo de exclusion.

En esta situacion, las personas con discapa-
cidad no obtienen la proteccién que necesitany
se ven discriminadas. Cuando esto ocurre, la pro-
teccion contra la discriminacion en la legislacion
no esté de acuerdo con la Convencion sobre los
Derechos de las Personas con Discapacidad. Asf,
es necesario ampliar la proteccion antidiscrimi-
natoria y tener en cuenta la situacion de aque-
llas personas que, aln teniendo una deficiencia
permanente y una dificultad evidente para el ac-
ceso Y gjercicio de sus derechos, no cumplen los
requisitos del concepto administrativo de disca-
pacidad. Los Estados deben identificar las situa-
ciones de mayor vulnerabilidad para adoptar las
medidas necesarias que amplien la proteccién
de los derechos de las personas en situacion de
discapacidad de acuerdo a la Convencién de
forma que los costes extraordinarios generados
sean cubiertos. n

Carmen Jaudenes
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