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RESUMEN

TITULO: ANALISIS DEL NIVEL DE CALIDAD DE VIDA DE LA POBLACION
EN SITUACION DE DISCAPACIDAD EN SANTANDER®

AUTOR: DANIEL ALBERTO PRADA HERRERA™

Palabras clave: discapacidad, politica publica, indicador, calidad de vida.

CONTENIDO:

El tratamiento de la poblacibn en situacion de discapacidad ha sido tradicionalmente
asistencialista, logrando mitigar las carencias temporales pero sin conseguir un incremento en
el desarrollo personal de ésta poblacion.

Aunque durante los dltimos afios las politicas gubernamentales apuntan a una vision mas
diversificada y tolerante al respecto, es de vital importancia evaluar el estado de la calidad de
vida de las personas en situacién de discapacidad en términos mas integrales y no
simplemente considerando los ingresos.

Esta investigacion pretende incluir al analisis de calidad de vida de la poblacién discapacitada
lo elementos que el Programa de las Naciones Unidas para el Desarrollo incluye en su indice
de Desarrollo Humano: la educacion, la salud y el nivel de ingresos; para esto el estudio toma
como base los datos suministrados por el DANE (Departamento Nacional de Estadistica) y
propone la elaboracion de un indice de calidad de vida para la poblacion en situacion de
discapacidad con el fin de establecer un punto de partida para la elaboracion de politicas
publicas focalizadas en esta poblacion.

Finalmente se determinan ciertos parametros a seguir en la elaboracién de dichas politicas con
el fin de que los resultados sean oportunos, acertados y sobre todo medibles.

" Proyecto de Grado
Facultad de Ciencias Humanas. Escuela de Economia. Director: Rafael Viana.
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ABSTRACT

TITULO: ANALYSIS OF PEOPLE'S LIFE'S QUALITY LEVEL WITH
DISABILITIES IN SANTANDER*

AUTHOR: DANIEL ALBERTO PRADA HERRERA™

Key words: disability, public policy, indicator, quality of life.

CONTENT:

The treatment of people with disabilities has been traditionally focused on supplying the need
immediately, mitigating the temporary gaps but not making a real increase in the personal
development of this population.

Although in recent years, government policies have a more diversifying and tolerant approach, it
is vitally important to evaluate the state of people with disability life’s quality in more
comprehensive terms and not just considering the incomes. In Colombia the government and
different organizations have tried to measure the conditions of this population, nevertheless It's
been difficult to get this right because there are many complex forms or ways to define this
condition. However is interesting how this vary from one study to another, but in order to apply
policies there is not any difference so the effects are very difficult to detect.

This research pretends to include the analysis of people with disability life’s quality with
elements that United Nations Development Program includes in its Human Development Index:
education, health and incomes; to obtain this based on the data provided by the DANE
(Departamento Nacional de Estadistica), It is proposed a People in disability life’s quality Index
with the purpose to establish an starting point for elaboration of public policies focused on this
population.

Finally certain parameters are determined to make these policies in order to get opportune,
successful and measurable results.

! Thesis

” Faculty of Human Science. Economics Department. Director: Rafael Viana
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INTRODUCCION

Desde los tiempos mas antiguos, la exclusion ha sido la respuesta a la
discapacidad, y aunque recientemente organismos mundiales como las
Naciones Unidas y la Organizacién Internacional del Trabajo han incrementado
sSu preocupacion por garantizar el cumplimiento de los derechos de las
personas con discapacidad, sus acciones no han logrado alcanzar los niveles
de insercion deseados en términos de incremento del bienestar individual y

colectivo de ésta poblacion.

Sabemos que el papel de un gobierno, analizando los aspectos mas generales,
consiste en garantizar que su poblacion pueda suplir al menos sus necesidades
basicas a cabalidad. Amartya Sen considera que esta satisfaccion de las
necesidades es una cuestion ligada de manera muy estrecha no a la cantidad de
recursos disponibles sino a la capacidad de poder usarlos para nuestro beneficio.
En esos términos, una persona con discapacidad de algun tipo no puede
satisfacer sus necesidades de la misma manera que una persona sin
discapacidad lo lograria con los mismos ingresos. Se entiende entonces, que
tratar de manera equitativa a la poblacion en un aspecto, por ejemplo el ingreso,
conllevara siempre a la desigualdad en otro aspecto, por ejemplo la satisfaccion

de las necesidades basicas.

La discapacidad tiene una dimension superior a la de un problema de salud
individual y por tanto afecta al individuo en relacién con su familia y en su
integracion social. Pero también se afirma en varias ocasiones que la
discapacidad no necesariamente es una desventaja sino mas bien es la
situacion que la rodea y la falta de oportunidades para superar el problema lo
que genera tal condicién®. Asi, organizaciones como las Naciones Unidas
afirman que es primordial promover, proteger y asegurar el goce pleno y en

condiciones de igualdad de todos los derechos humanos y libertades

2 CONSEJO NACIONAL DE POLITICA ECONOMICA Y SOCIAL. CONPES 080. “Politica Piiblica
Nacional de Discapacidad”. Departamento Nacional de Planeacion. Bogota, 2004.
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fundamentales por todas las personas con discapacidad, y promover el respeto

de su dignidad inherente®.

Pero cuando elegimos evaluar qué tan efectivos son los esfuerzos
gubernamentales a la hora de ofrecer estas garantias, es la eleccion de un
indicador evaluativo la cuestién crucial dentro del anélisis*. Como se explicara a
lo largo de este trabajo de investigacion, escoger la variable “ingreso” o “nivel de
insercion laboral” como indicador de bienestar no es suficiente, dada la diversidad
propia de las condiciones humanas. En cambio, debe contener por lo menos los

factores basicos de bienestar: salud, bienestar y nivel de ingresos.

En el primer capitulo de la investigacion se realiza una revision de los aportes
tedricos, liderados por el economista Amartya Sena, que explican como el
bienestar de las personas no se mide por el nivel de ingresos sino por las
capacidades de un ser humano para llevar a cabo la vida que tiene razones para
valorar y como se aplican estos conceptos al analisis de la calidad de vida para
las personas con discapacidad. Terminando la primera parte, se realiza un
resumen de las consideraciones que deben tenerse en cuenta para elaborar
politicas publicas enfocadas en la poblacién en situacion de discapacidad. El
segundo capitulo contiene la caracterizaciébn de la situacion de la poblacion
discapacitada y las medidas que toman los gobiernos para sobrellevarlo y
solucionarlo en el mundo, en Colombia y en el departamento de Santander. En el
tercer capitulo se desarrolla el indice de Calidad de Vida para poblacion en
situacion de Discapacidad, una propuesta construida a partir de los conceptos de
Sen y usando herramientas similares a las que construyeron el indice de
Desarrollo Humano. Finalmente, retroalimentando la informacion consignada a lo
largo de la tesis, el cuarto capitulo cuenta con una propuesta de politica publica

para la atencién de la poblacién discapacitada en Santander.

¥ ONU, “Informe final del Comité Especial encargado de preparar una convencién internacional amplia e
integral para proteger y promover los derechos y la dignidad de las personas con discapacidad” Asamblea
General Naciones Unidas, 2006

* TOBOSO y ARNAU, “La discapacidad dentro del enfoque de capacidades y funcionamientos de
Amartya Sen”. Araucaria, Revista Iberoamericana de Filosofia, Politica y Humanidades. Numero 20.
2008
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CAPITULO I. CAPACIDAD Y DESARROLLO

Tradicionalmente, el instrumento de medicion de conceptos como el desarrollo
y la justicia social ha sido siempre el nivel de ingresos por persona. El producto
interno bruto (PIB), siendo el principal indicador existente para medir el valor
monetario de la produccion de bienes y servicios finales de un pais ha sido
usado frecuentemente como una medida del bienestar de una sociedad. Sin
embargo, nuevas concepciones del desarrollo consideran que un nivel de
ingresos mayor, si bien es fundamental para lograr mayores niveles de

bienestar, no puede ser el indicador unico del mismo.

Organizaciones como el Programa de las Naciones Unidas para el Desarrollo
(PNUD), empiezan a concebir el término desarrollo humano, basandose
principalmente en la propuesta del economista bengali, Amartya Sen, que
sostiene que la estimacion del desarrollo mediante la renta disponible, es
insuficiente. La principal contribucion del PNUD es el desarrollo de capacidades
- el “cdmo” del desarrollo. Sus esfuerzos dan apoyo a los paises donde se
ejecutan programas para desarrollar capacidades nacionales y locales para
alcanzar el desarrollo humano, haciendo hincapié en una gestién eficaz de
dicha ayuda. Por conducto de sus programas, el PNUD acerca a las personas
dentro de cada pais y en todo el mundo, fomentando alianzas y compartiendo
formas de promover la participacion, la responsabilidad y la eficacia en todos

los niveles®.

Tedricamente, el enfoque de las capacidades de Sen, base de esta concepcion
del desarrollo humano, segun Cejudo (2007), surge como un marco conceptual
para juzgar la calidad de vida, considerando que el desarrollo y el bienestar
dependen de la capacidad que tiene una persona de hacer o no hacer las
cosas. Asi, desde esta nueva perspectiva, la calidad de vida depende de lo que
el sujeto sea capaz de conseguir, de las maneras en que sea capaz de vivir, y

no de su renta, disponibilidad de servicios sociales o satisfaccion de

> Sitio web del Programa de las Naciones Unidas para el Desarrollo, http://www.undp.org/spanish/,
septiembre de 2010
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necesidades basicas®. Toboso y Arnau (2008) afirman por su parte, analizando
los conceptos de Sen, que la capacidad es fundamentalmente un reflejo de la

libertad para alcanzar funcionamientos valiosos.

Cejudo (2007) explica que, para evaluar el bienestar individual, Sen considera
que los recursos disponibles no proporcionan suficiente informacién porque su
aprovechamiento varia segun circunstancias personales como la edad o la
salud, y socio-culturales como la educacion o el capital social. Sin embargo,
Sen no le resta importancia al papel de los recursos, ya que son requisitos
indispensables para tener capacidad, para el autor, los recursos son tenidos en
cuenta en forma de habilitaciones’ (entitlements), que son los recursos bajo el
poder del sujeto. Una persona estad habilitada respecto de ciertos recursos
cuando puede ponerlos a su disposicion para utilizarlos o consumirlos, creando

asi funcionamientos.

Para Sen, ser libre es ser capaz, capaz de funcionar. Cejudo (2007) explica
que los funcionamientos (functionings) son las cosas que el sujeto hace o la
situacién en que se encuentra gracias a sus habilitaciones y al uso que pueda
hacer de ellas, por ejemplo viajar, estar sano o tener una vivienda. Los
funcionamientos ofrecen un panorama de como es la vida del sujeto, nos
permiten una visién mas clara de su bienestar®. La capacidad para funcionar
afade la posibilidad real de elegir funcionar asi o no. No se trata solo de tener
la libertad de hacerlo, sino también de disponer de recursos oportunos y de lo

necesario para aprovecharlo.

Para ampliar el concepto, Toboso y Arnau (2008), explican que los
funcionamientos son hechos de la vida personal, efectivos y no solamente
hipotéticos, y por tanto aspectos constitutivos de la manera en que la persona

vive. Los autores argumentan, que no ocurre un solo funcionamiento cada vez,

® CEJUDO, Rafael, “Capacidades y libertad: Una aproximacion a la teoria de Amartya Sen” Revista
Internacional de Sociologia, 2007.
" El autor (Cejudo) considera que la mejor traduccion del concepto entitlement es habilitacién ya que es la
manera como Sen conceptualiza el titulo de propiedad.
8 CEJUDO, 2007. Op. Cit.
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sino que la persona funciona simultaneamente de muchas maneras: esta
alimentado, y sano, y protegido, y lee, y viaja, y participa en la sociedad, etc.
Su vida puede ser contemplada asi mediante este conjunto de
funcionamientos, el cual define el “estado general” de la persona, su forma de
vivir. No es gue los funcionamientos sean meros expedientes Utiles para hacer
una descripcidn, sino que son integrantes mismos de esa forma de vida: “La
vida, dice Sen, puede considerarse como un conjunto de funcionamientos

interrelacionados, consistentes en estados y acciones’.

Pero esto no significa, segun Toboso y Arnau (2008) que los mismos recursos
disponibles se traduzcan automaticamente en igual capacidad para funcionar,
puesto que no se puede prescindir del elemento fundamental que es la
diversidad de caracteristicas personales y circunstancias sociales de cada
caso. Los seres humanos difieren entre si de muchas maneras. Los autores
explican que tenemos circunstancias externas diversas. Comenzamos a vivir
con diferentes dotes de riqueza y compromisos heredados. Habitamos en
diferentes ambientes naturales, algunos mas hostiles que otros. Las
sociedades y comunidades de las que formamos parte nos ofrecen diversas
oportunidades de lo que podemos o no podemos hacer. Ademas de estas
diferencias externas, también nos diferenciamos por nuestras caracteristicas
personales (edad, sexo, capacidad fisica y mental) y estas son igualmente

importantes para evaluar desigualdad.

Un mismo ingreso puede dejar subsistir mucha desigualdad respecto a nuestra
capacidad para llevar a cabo lo que valoramos. Por ejemplo, es muy probable
gue una persona con discapacidad no pueda funcionar de la misma manera
que una persona sana si ambas disponen exactamente del mismo ingreso'®. La
igualdad con respecto a una variable, puede llevar a la desigualdad en el
ambito de otra variable. Entonces, la cuestion de la eleccion de un “ambito
evaluativo” es decir, la seleccion de variables sobre las que centrarnos resulta

crucial en el analisis de la desigualdad.

9 TOBOSO y ARNAU, (2008). Op Cit.
19 SEN, (2000) “Desarrollo y libertad”. Editorial Planeta. Madrid
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Toboso y Arnau (2008) afiaden que para Sen, la libertad es un concepto
altamente ligado con la calidad de vida y el bienestar de una persona. De
hecho explican como se pueden formular los funcionamientos de manera que
realmente reflejen las alternativas posibles y las decisiones disfrutadas. El
bienestar no es la evaluacion de un estilo de vida sino de cdmo se llego a llevar
éste estilo de vida''. Asi, una teoria de justicia para Sen, deberia enfocarse en
las libertades concretas y efectivas que pueden ser disfrutadas por personas

diferentes.

Entonces, Sen argumenta que la importancia de la capacidad de una persona
para su bienestar nace de dos consideraciones distintas pero

interrelacionadas'?:

)] Si los funcionamientos alcanzados constituyen el bienestar de una
persona, entonces la capacidad para alcanzar funcionamientos (es
decir, todas las combinaciones alternativas de funcionamientos que
una persona puede elegir), constituira la libertad de la persona, sus
oportunidades reales de obtener bienestar. Esta libertad, que refleja
las oportunidades de bienestar de las personas, debe ser valorada
como minimo por razones instrumentales, por ejemplo, al juzgar qué
cartas ha repartido la sociedad a una determinada persona.

1)) La segunda conexion entre la capacidad y el bienestar consiste en
hacer depender el propio bienestar alcanzado de la capacidad para
funcionar. En si mismo, el hecho de poder elegir deberia entenderse
como un componente apreciable de la existencia; y una vida de
elecciones genuinas con opciones serias puede considerarse, por

esta razén, mas rica.

Toboso y Arnau (2008) definen capacidad como “un reflejo de la libertad para

alcanzar funcionamientos valiosos”. En la medida en que los funcionamientos

1 TOBOSO y ARNAU, (2008). Op. Cit.
12 SEN, (2000) Op. Cit.
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son constitutivos del bienestar, la capacidad representa la libertad de una
persona para alcanzar el bienestar. Para los autores, esta conexion puede
parecer bastante sencilla, pero afiaden que puede ser pertinente considerar la
capacidad incluso para evaluar el nivel de bienestar alcanzado, y no sélo la
libertad de alcanzar el bienestar. Explican que para Sen, la obtencion del
bienestar no es independiente del proceso a través del cual alcanzamos
diferentes funcionamientos y del papel que desempefian nuestras propias
decisiones en esas elecciones. Si esta reflexion se considera valida para un
dominio extenso, habra justificacion para relacionar la capacidad con el

bienestar obtenido, y no sdlo con la libertad para alcanzar el bienestar.

Se entiende que para Sen, la capacidad no se limita al mero funcionamiento
valioso, es la libertad de disfrutar de funcionamientos valiosos. Por supuesto,
los funcionamientos valiosos y las razones para considerarlos asi, difieren entre
persona y persona, dependiendo de factores como la cultura, la educacion o la

edad, como se expuso anteriormente.

Sen propone entonces que una vida buena es una vida rica en elecciones
valiosas, vinculando la capacidad para funcionar, bienestar y libertad para
tenerla. Para explicar la libertad de llevar una forma de vida u otra hay que
considerar simultaneamente todo el repertorio de funcionamientos el alcance
de las personas. Esta es la misién del conjunto capacidad, que es el formado
por todos los funcionamientos de los que es capaz el sujeto, y que asi engloba

sus diferentes formas y estilos de vida posibles.

Segun Toboso y Arnau (2008), la consideracion teérica de los estilos de vida
posibles se puede complementar con la de otra nocion intrinsecamente ligada a
ellos, a saber, el concepto de “valor”. Los valores son criterios a través de los
cuales se establece en una sociedad aquello que es deseable o no, el
fundamento de las normas por las que se rige y la base a partir de la cual
aceptar o rechazar elementos que no estan presentes en la cultura del grupo.
Se trata de unos entes sociales que revisten un caracter moral, orientativo,
normativo, con una carga afectiva y no sélo racional, y en cuyo analisis se

15



puede sefalar la tensién entre aquellos considerados mas trascendentes y los
que serian mas coyunturales, asi como también la dicotomia entre valores
finales (las metas) y los valores instrumentales (los medios). Los valores
definen entonces, criterios de accion a los que una persona se adhiere, de
manera quizad mas emocional que racional, lo que no significa que se trate de

una pauta de conducta irracional.

En términos generales, los autores denominan estilo de vida a cada una de las
posibles maneras diferentes de vivir y de conducirse en la vida, y definirlos
como el conjunto de pautas de accién y visiones de la realidad que, en el
contexto de los procesos materiales y simbdlicos a través de los que se

desarrolla su vida, caracterizan a un individuo o a un grupo social.

Para resumir, Toboso y Arnau (2008) afirman que la teoria de la capacidad,
como instrumento para evaluar el bienestar humano y la igualdad de la libertad
individual, juzga la posicion particular de una persona dentro de un arreglo
social teniendo en cuenta dos perspectivas: 1) el bienestar, definido por los
logros y funcionamientos valiosos alcanzados, y 2) la libertad, definida por las
oportunidades reales que la persona tiene de alcanzar el bienestar.

Aunque los autores consideran que no es necesario que estas dos
perspectivas coincidan ni sean congruentes la una con la otra, la primera
quedaria incompleta si se ignora la consideracion, al menos ideal, de la
segunda, dado que la libertad es indispensable para el logro del bienestar y
para alcanzar cualquier calidad de vida valiosa. Por ejemplo, al comparar la
situacién de una persona que pasa hambre con la de otra que ayuna, desde el
punto de vista de los funcionamientos no hay diferencia, el estado de ambas
personas es el mismo: privacion de alimento. Pero cuando se compara desde
el punto de vista de la libertad, surge entonces la diferencia fundamental: la
primera persona no tiene otra opcién que pasar hambre, mientras que la
segunda ha elegido libremente ayunar, resultando una obvia situacion de

desventaja de la primera respecto a la ultima.

16



El fondo de la propuesta de Sen, para Alvarez (2001), consiste en defender que
una teoria de la justicia como equidad deberia incorporar de manera directa y
bésica las libertades concretas y efectivas que pueden ser disfrutadas por
personas diferentes, por personas con objetivos posiblemente diversos, razon
por la que es importante considerar el grado preciso de las libertades de que

disponen para poder plantearse estilos y formas de vida diferentes™®.

La cuestion central, explican Toboso y Arnau (2008), es que se debe distinguir
entre la libertad y el logro concreto alcanzado. La capacidad refleja la libertad
de una persona para elegir entre formas de vida alternativas, es decir, entre
diferentes combinaciones de funcionamientos que representan las cosas que
puede hacer y las diversas formas de ser. Al atender a la capacidad potencial
es preciso considerar la transformacion que cada uno realiza de los recursos a
su alcance en logros concretos, que hay condiciones muy diferentes entre los
individuos. Existen grandes diferencias entre personas en el modo en que se
transforman esos recursos en funcionamientos. Afirman que la capacidad
representa la libertad, mientras que los recursos nos hablan sélo de los medios

y las libertades concretas conseguidas™.

Toboso y Arnau (2008) explican que es caracteristico del planteamiento de Sen
no solo incluir la libertad dentro de la faceta de bienestar, sino también la
introduccién de una faceta distinta de la misma: la “faceta de la agencia”, que
se refiere a la capacidad de cada sujeto para llevar efectivamente adelante la
forma o estilo de vida que considera que vale la pena vivir. Con respecto a la
primera faceta, Sen extiende el concepto de bienestar de los funcionamientos
reales a la capacidad para funcionar, y considera el conjunto capacidad de una
persona como el conjunto de vectores de funcionamiento (modos de ser y de
hacer) actualizables, no los actuales. Para referirse a la segunda faceta, admite

gue el bienestar por si mismo es un fundamento informacional insuficiente, ya

13 ALVAREZ, (2001) Capacidades, libertades y desarrollo: Amartya Kumar Sen. Publicaso enMéaiz R.
Teorias politicas contemporaneas. Valencia.
1 TOBOSO y ARNAU (2008), Op.Cit.
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que la libertad de bienestar no refleja la libertad mas amplia de una persona

como agente constructor de su propia vida™.

Puesto que los individuos son agentes y no meros depositarios de bienestar,
los seres humanos no soélo persiguen el bienestar, sino también “objetivos de
agencia” mas amplios, dado que como agentes racionales pueden juzgar qué
tiene valor aparte de su propio bienestar, fijar objetivos al respeto y esforzarse
por alcanzarlos. Entonces, la faceta de ser agente aparece como una libertad
mas general y amplia de perseguir cualquier valor o meta que la persona
considere valiosa en su vida, dentro de las cuales el propio bienestar puede ser

una de ellas.

La realizacion de una persona como agente consiste en la consecucion de
metas y valores que tiene razones para procurarse, estén o no relacionados
con su propio bienestar. Una persona como agente no tiene por qué guiarse
solamente por su propio bienestar. Los logros de agencia se refieren al éxito de
la persona en la busqueda de la totalidad de sus metas y objetivos.
Paralelamente a la distincion entre la “libertad de agencia” y la “libertad de
bienestar” de una persona. La primera es la libertad de conseguir los objetivos
gue uno valora y trata de conseguir, mientras que la segunda es la libertad de

conseguir aquellas cosas que constituyen el propio bienestar.

El concepto de agencia, segun los autores, implica que el sujeto es capaz de
plantearse objetivos y una determinada concepcion de lo que es bueno. La
faceta de agente es importante en su relacién con el concepto de “autonomia”
de la persona, entendida como su capacidad para tomar decisiones y elegir por
si misma las caracteristicas basicas de la propia vida que desea vivir, aun
cuando algunas decisiones concretas puedan derivar en una pérdida de

bienestar.

El valor de la autonomia descansa en el supuesto previo de una capacidad de

accion y de comportamiento autodirigido basado en la libertad de agencia. Por

> TOBOSO y ARNAU (2008), Op.Cit.
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lo tanto, se apoya en la imagen implicita de una persona moralmente libre. La
autonomia moral o capacidad de autodeterminacién puede ser entendida como
un espacio reservado, sin restricciones, para la accion y decision voluntaria de
la persona. En este sentido, en el contexto de la discapacidad, la imagen de

sujeto moral plantea varios problemas:

Uno de ellos es que generalmente suele asociarse la discapacidad intelectual
con la falta de capacidad para el ejercicio de la libertad de agencia y de
bienestar. Una segunda dificultad es que frecuentemente la sociedad no se
toma en serio la autonomia real de las personas con discapacidad, que tienen
esa “capacidad” intacta para el ejercicio de dichas libertades. Por otro lado,
estd el caso de personas con gran discapacidad fisica, que necesitan
constantemente la ayuda de otra persona para realizar actividades diarias
constitutivas de sus logros bésicos de bienestar. Esta necesidad de una
persona, sumada al pensamiento establecido por el modelo rehabilitador de la
discapacidad y a la sobreprotecciéon familiar y al prejuicio social de la dignidad
inferior de sus vidas han tenido como resultado la confusion entre esa ayuda
necesaria para la realizacion de una tarea y la capacidad de decision para
realizar dicha tarea o cualquier otra (logro de agencia).

Estas cuestiones, referentes al concepto de autonomia, se relacionan con otra
que tiene que ver con el estudio de la justificacion de la pérdida de esa
autonomia con tal de conseguir “logros valiosos” o dicho de otro modo, con
cuales son los limites del “paternalismo” en el enfoque de las capacidades. En
lineas generales, el paternalismo se puede definir como la restriccion de la
libertad en beneficio de aquel cuya libertad se limita. En lineas generales, el
paternalismo se puede definir como la restriccion de la libertad en beneficio de

aquel cuya libertad se limita.

Toboso y Arnau (2008) explican que la sociedad podria asumir alguna
responsabilidad cobre el bienestar de una persona con discapacidad
especialmente cuando se halla en situacion de clara desventaja frente al resto.
Pero esto no implica que la sociedad deba asumir la misma responsabilidad
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sobre los objetivos se esa persona como agente. Muchas de las personas que
han perdido su autonomia fisica no han perdido su autonomia moral y
mantienen intacta su capacidad racional de decision y su libertad de agencia
incluso cuando no pueden hablar o no pueden mover ninguno de sus
miembros. Sin embargo, el empefio en normalizar y rehabilitar esta falta de
autonomia fisica ha traido consigo la derogacion de su voluntad en beneficio de

otros que le digan lo que tiene que hacer para llegar a ser “normal’.

El mismo Sen (2004) afirma que es dificil demostrar que alguna teoria de ética
y justicia puede realmente prestarle seria atencion al tema de la justicia para
las personas con discapacidad®®. Cita a su vez a Aristételes, quien afirmé que
“... debemos examinar la capacidad global que tiene cualquier persona para
llevar una vida como ella desea llevarla, y esto requiere que se preste atencion a
sus caracteristicas personales (incluyendo sus discapacidades, si las hay), asi
COmMO Sus ingresos Yy otros recursos, ya que ambos pueden influenciar sus

capacidades actuales™’.

Para Sen (2004) es de vital importancia distinguir entre dos tipos de minusvalias
que pueden acompafar la discapacidad: la minusvalia de ganancia y la
minusvalia de conversién. Segun Sen, la minusvalia de ganancia constituye la
mayor dificultad que afronta una persona discapacitada para obtener un empleo o
para retenerlo o al recibir menor compensacion por su trabajo. Pero ademas,
aflade Sen, para realizar las mismas actividades que una persona sin
discapacidad, una persona con discapacidad fisica puede necesitar de mayores
ingresos que una persona sin discapacidad. La minusvalia de conversion se
refiere a la desventaja que una persona con discapacidad tiene al convertir su
dinero en buen vivir. No es suficiente estar Unicamente preocupados por la
minusvalia de ganancia, ya que las personas con discapacidad tienden a sufrir

también por la minusvalia de conversion®®.

1 SEN, Amartya, (2004) “Discapacidad y Justicia” Ponencia en la Segunda Conferencia Internacional
sobre Discapacidad y Desarrollo Inclusivo. Banco Mundial.
" SEN (2004), Op. Cit.
18 SEN (2004), Op. Cit.
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En el momento en que se asuma la autonomia moral de las personas que son
diferentes y a las que tradicionalmente se les ha supuesto la falta de esa
autonomia, se vera que la realidad social resultante ser4 una sociedad mas
abierta y mas proclive a aceptar la diversidad como un valor de cohesion de la
misma. Cuando las politicas sobre discapacidad se orienten definitivamente a
respetar la capacidad de autodeterminacion de todos los individuos, y asi
también el ejercicio de su libertad de agencia, muchos de ellos,
tradicionalmente aparcados los la sociedad, seran capaces de tomar las

riendas de sus propias vidas.

De este modo, explican Toboso y Arnau (2008), es muy probable que una
persona con discapacidad no pueda funcionar de la misma manera que una
persona sana, si ambas disponen exactamente del mismo ingreso. Por esta
razon, la igualdad en una variable (el ingreso) puede conllevar a la desigualdad
en otra variable (bienestar), resaltando que la eleccion de variables indicativas es

crucial para la evaluacién de la desigualdad®®.

Para Sen, la responsabilidad del bienestar de una persona con discapacidad
puede ser asumida en alguna medida por la sociedad, aunque esto no le permite
asumir responsabilidad sobre los objetivos de esa persona como agente
autonomo. Sin embargo, sobre la base del modelo rehabilitador, el empefio de
normalizar esa falta de autonomia fisica ha traido consigo la derogacion de su
voluntad en beneficio de otros que le digan lo que tiene hacer para ser “normal”.
Asi, la mayoria de politicas que se han realizado sobre la discapacidad han sido
sobreprotectoras y paternalistas, reduciendo la libertad natural de elegir (y por

tanto el bienestar potencial) de las personas a quienes cobija®°.
1.1 Formulacion de politicas publicas para discapacitados

Toboso y Arnau (2008) describen los tres modelos tradicionales que a lo largo de

la historia han servido a la sociedad como marco para el tratamiento de la

¥ TOBOSO y ARNAU (2008). Op. Cit.
20 SEN (2004), Op. Cit.
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discapacidad: el modelo de prescindencia, el modelo médico-rehabilitador (o
asistencial) y el modelo social, ademéas del recién planteado modelo de la
diversidad. El modelo de la prescindencia, considera que las discapacidades
tenian su origen en causas religiosas y que las personas con discapacidad eran
una carga para la sociedad, considerandolo un castigo de los dioses, las
personas de la antigiiedad clasica incluian a los discapacitados dentro del grupo
de pobres y marginados o en el peor de los casos, optaban por prescindir de

ellos, ya que consideraban que su vida no merecia ser vivida®'.

Luego, el modelo médico-rehabilitador??, observa las causas de la discapacidad
desde la ciencia y la definen como enfermedad o ausencia de salud. Considera,
por primera vez, que las personas con discapacidad pueden tener algo que
aportar a la sociedad, pero en la medida en que sean rehabilitadas o

“normalizadas”.

Mas tarde, naceria el modelo social, que rechaza tajantemente las dos
consideraciones anteriores. Argumenta que las causas de la discapacidad no
son religiosas ni cientificas sino sociales. Ademas, aportan que las personas con
discapacidad tienen mucho que aportar a la sociedad, en la medida en que sean
incluidos y aceptados plenamente con sus diferencias. Propone que las
decisiones que involucrarian a los discapacitados en la sociedad no deben ser
aplicadas a ellos especificamente sino a todo el sistema social?.

Recientemente se empieza a hablar del modelo de diversidad, Palacios y
Romafiach (2006) consideran que la diversidad humana supera la dicotomia
conceptual entre la capacidad y la dis-capacidad. Los autores alegan que para
instaurar el modelo de diversidad funcional necesariamente se debe superar los

anteriores modelos y lograr un concepto de dignidad humana que permita

2 TOBOSO y ARNAU (2008), Op. Cit.
22 TOBOSO y ARNAU (2008), Op. Cit.
Z2 TOBOSO y ARNAU (2008), Op. Cit.
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terminar con la discriminacion hacia las personas con discapacidad®®. Segun los
autores, el “hecho de la discapacidad” se convierte en una cuestion de caracter
ético y filosofico y adquiere un status moral a través del cual toda persona con
discapacidad adquiere la misma condicibn de humanidad y dignidad que

cualquier otra.

Sin embargo, guiadas por el pensamiento del modelo rehabilitador y la
derogacion de la voluntad de las personas con discapacidad, seguin Toboso y
Arnau (2008) muchas de las politicas que se ha realizado sobre la
discapacidad han sido sobreprotectoras y paternalistas, ofreciendo un trato
equivalente al de los niflos, y han asumido la falta de capacidad de

autodeterminaciéon de un colectivo adulto muy heterogéneo.

Para entender las causas de éste fendbmeno, Juan Fernando Vargas explica
que la implementaciébn de politicas publicas focalizadas, surge como la
alternativa mas atractiva para concentrar los beneficios en los segmentos de la
poblacién que mas lo necesitan. Se trata de la expresion de una sociedad que
reconoce a los menos aventajados y se preocupa por la equidad. La idea
central de la focalizacién es muy popular en los paises en desarrollo, donde se
considera que la concentracién de los recursos aumenta la eficiencia de las

transferencias destinadas a combatir la pobreza®.

Sin embargo, el mismo Vargas argumenta que la focalizaciobn genera
‘incentivos adversos’ en la medida en que promueve la distorsion de la
informacion acerca de las condiciones de vida de las personas. En efecto,
existe el incentivo de subdeclarar los bienes que se poseen y las condiciones
en las que se vive para ser beneficiario de subsidios especificos. Pero la
distorsién de informacién se manifiesta ademas en ambas direcciones: algunos

tienen un comportamiento opuesto a la subdeclaracion debido al temor de la

# PALACIOS y ROMANACH (2006). “El modelo de la diversidad. La Bioética y los Derechos
Humanos como herramientas para alcanzar la plena dignidad en la diversidad funcional”, Diversitas
Ediciones, Madrid.
® VARGAS, Juan Fernando. “Politicas Publicas Focalizadas o Universales. ;Dilema?” En:
http://www.webpondo.org/files_enemar03/focaliuniversal.pdf
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‘estigmatizacion social’, que puede llegar a ser muy relevante en comunidades
relativamente homogéneas con tradiciones culturales arraigadas, que tienen
una especial predisposicion por la discriminacién y el rechazo de la diferencia.
De este modo, la focalizacidbn desata incentivos que provocan no sélo la
identificacion como beneficiarios de personas que, dadas sus caracteristicas no
lo son, ademas de permitir el no reconocimiento de potenciales beneficiarios

del programa, de modo que se presenta distorsién de doble via®®.

Entre las consecuencias adicionales de la focalizacion, Vargas menciona el
estimulo a la no superacion, dado que no libera la capacidad productiva de las
personas, situacion similar al caso socialista extremo, que tampoco genera
incentivos productivos. Resume que los problemas de la focalizacion son
profundos y estan relacionados con problemas de informacién (incompleta o
distorsionada), estigmatizacion social, estimulo negativo al auto-esfuerzo y
racionalidad politica. Estos problemas hacen que en algunas oportunidades el

beneficio de los programas focalizados no supere su costo.

Para Sen (2000), la repercusién en los incentivos (del gobierno) puede variar
con la naturaleza y la forma de los criterios empleados. Propone una solucién
inicial al problema de formulacion de politicas publicas focalizadas mencionado
anteriormente, con la mera sustitucién del término pobreza como renta baja por
el de pobreza como privacion de las capacidades basicas, destacando que
puede tener algunas ventajas a la hora de impedir que se distorsionen los
incentivos en comparacion con la utilizacion del nivel de renta como criterio

para realizar transferencias y conceder subsidios®’.

El autor explica, durante una ponencia en 2004, que los propios beneficiarios
tienden a prestar mas atencién a las funciones y a las capacidades logradas (y
a la calidad de vida que las acompafa) que a la mera obtencion de mas renta,
por lo que la evaluacién de la politica econémica y social que se basa en

variables mas cercanas a los que interesa a los individuos a la hora de tomar

? VARGAS, Op. Cit.
27 SEN (2004), Op Cit.
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decisiones puede ser capaz de utilizar las decisiones personales como

mecanismos de seleccion.

Un error en el que habitualmente se incurre al analizar la tematica de la
discapacidad especificamente, afiade Bulit (2007) y que puede ser aun mas
grave en el disefio e implementacion de politicas publicas para las personas
con discapacidad, es considerarlas integrantes de un colectivo homogéneo?®.
Luego, Fantova (2007) afiade que al observar el caso de las personas con
discapacidad, hay que empezar por decir que no siempre resulta positivo para
un grupo humano el ser objeto especifico de algun tipo de politica publica. En
ocasiones, ser considerado como tal no aporta beneficios y, sin embargo,
puede contribuir a la estigmatizacion del grupo. Sin embargo, en general, las
personas se agrupan en colectivos, en funcion de alguna situacion o interés, e
intentan ser visibles, entrar en la agenda politica y social®.

El autor propone entonces un incremento en la democracia participativa, dada
la importancia que tiene en el desarrollo de politicas publicas mas efectivas,
destaca niveles como: la informacion, la consulta, la concertacion, la codecision
y la cogestion, como pilares de una metodologia suficiente para construir estas
politicas, con estructura congruente con la red de agentes afectados por las
mismas. Aflade que los procesos participativos de construccién de politicas,
ademas de servir para elaborar documentos y delinear trayectorias, son
generadores de capital social, entendido como conjunto o entramado de

normas y relaciones de reciprocidad y confianza presentes en el cuerpo social.

En “Teorias del Desarrollo a Principios del Siglo XXI”, Sen sugiere evitar

generalizaciones sesgadas y demasiado simplistas, proponiendo una

%8 BULIT, Luis G. 2007. “Politicas publicas y discapacidad” De la declamacion a la accién. Del
asistencialismo a la Inclusién. De la sobreproteccion a la Autonomia. (Disertacion en la Universidad
Mayor, Santiago de Chile, septiembre de 2007, organizado por Down 21 Chile)

2 FANTOVA, (2007) “Discapacidad, calidad de vida y politicas publicas” articulo publicado en:
FEPAPDEM, nim. 8.
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formulaciéon de politicas pragmaticas, sin hiperactividad e intervencionismo
estatal®®.

Bulit (2007) propone politicas que tengan en cuenta la heterogeneidad de la
naturaleza humana, y un gobierno que contemple un objetivo final: la mayor
integracion familiar, social, educativa y laboral de las personas con
discapacidad a partir de reconocer su derecho a la ciudadania, con el mayor
grado de autonomia y valimiento personal que permita hacer realidad una

verdadera igual de oportunidades.

Muy ligado con las premisas de Sen, Bulit (2007) propone que solo ofrecer
igualdad de oportunidades en la vida adulta, sin adecuados procesos de
integracion previa, se vuelve una mera declaracion de principios y un objetivo
practicamente inalcanzable. Las acciones del gobierno, argumenta, deben
involucrar estrategias de politica educativa, politica laboral, politica de salud y

una coordinacién y seguimiento de dichas politicas®'.

La “politica de discapacidad” tiene una caracteristica que, para el autor y junto
a otras, plantea acciones transversales en toda la accion de gobierno. No
existe “un” area responsable de la “implementacion” de la politica de
discapacidad, pero si sugiere que debe existir una y solo una visioén estratégica
y conceptual de la problematica que plantea la discapacidad y que con
suficiente poder politico, capacidad institucional, y mecanismos de articulacién
y coordinacién politica, asegure que cada area de gobierno lleve adelante sus
propias acciones atendiendo a las necesidades del colectivo de la
discapacidad: educacién, salud, trabajo, accesibilidad de los espacios publicos,

prestaciones sociales, difusion, discapacidad y pobreza, entre muchas otras.

%0 SEN, “Teorias del Desarrollo a Principios del Siglo XXI”, En: Biblioteca Digital de la Iniciativa
Interamericana de Capital Social, Etica y Desarrollo
3L BULIT, 2007. Op. Cit.
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CAPITILO IIl. LA POBLACION EN SITUACION DE DISCAPACIDAD
2.1 Discapacidad en el mundo

Segun la Organizacion Mundial de la Salud, unos seiscientos millones de
personas viven con algun tipo de discapacidad debida a una enfermedad
cronica o a lesiones, violencia, una enfermedad infecciosa, malnutricién u otra
causa estrechamente relacionada con la pobreza. El 80% de la poblacion con
discapacidad vive en paises de bajos ingresos, en su mayor parte son pobres y

tienen un acceso limitado a servicios basicos, como la rehabilitacion®.

Las tasas de discapacidades son notablemente mas altas entre los grupos con
menores logros educacionales, las mujeres y las nifias con discapacidad son
particularmente vulnerables al abuso, el 30% de los jovenes de la calle
presentan algun tipo de discapacidad, el 90% de los nifios con discapacidad no
asiste a la escuela y el nivel de mortalidad de los nifios con discapacidad puede
alcanzar hasta un 80%. La tasa mundial de alfabetizacion de adultos con
discapacidad llega solamente al 3%, ademas, dos tercios de los desempleados
con discapacidad expresan que les gustaria trabajar pero no pueden encontrar

empleo y en sélo 45 paises existen leyes contra la discriminacion®:.

Tras analizar cifras como las anteriores, entidades de apoyo internacional
empiezan a adquirir el liderazgo para trabajar por la poblacion en situacién de
discapacidad. La Organizacion Mundial de la Salud (OMS), por ejemplo, incluye
entre sus objetivos primordiales mejorar la vida cotidiana de estas personas. La
idea en general es procurar la igualdad de oportunidades y promover los
derechos y la dignidad de las personas con discapacidad, especialmente las
gue son pobres. Para esto es necesario que los paises fortalezcan las politicas

y programas nacionales sobre discapacidad, incluso los servicios de

%2 Tomado del sitio web de la Organizacién Mundial de la Salud. http://www.who.int/es/. Octubre de

2010

%3 Tomado del sitio web de las Naciones Unidas. http://www.un.org/spanish/disabilities/. Octubre de 2010
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rehabilitacién con orientacién comunitaria®*. La OMS respalda esos esfuerzos y
recopila datos fidedignos sobre todos los aspectos pertinentes de la
discapacidad, incluida la eficacia en funcion de los costos de las

intervenciones.

Las politicas de los gobiernos, segun la OMS, deben centrarse en cuatro

puntos principales:

1. Promover una intervencion e identificacion tempranas de las
discapacidades.

2. Apoyar la integracion de los servicios de rehabilitacion con orientacion
comunitaria en el sistema de salud.

3. Facilitar el desarrollo de dispositivos apropiados y el acceso a ellos,
como sillas de ruedas, audifonos, aparatos ortopédicos o protesis.

4. Intensificar la colaboracion en materia de discapacidades en todo el
sistema de las Naciones Unidas, asi como con el &mbito académico, el

sector privado y las organizaciones no gubernamentales.

Atendiendo este ultimo punto, las Naciones Unidas cuenta con programas
especificos que fomentan el apoyo a personas en situacion de discapacidad. El
Fondo de Contribuciones Voluntarias de las Naciones Unidas para Problemas
de Discapacidad®, por ejemplo, administra recursos provenientes de todas
partes del mundo, atendiendo proyectos de desarrollo que demuestren atender
una necesidad definida. Cuando un gobierno presenta un proyecto para
financiacion del Fondo, éste atraviesa una rigurosa evaluacion por parte de un
equipo interdisciplinario de especialistas, quienes tienen en cuenta tres criterios
de evaluacién: compatibilidad con los términos de referencia del Fondo,
relacion con las politicas de desarrollo nacionales y la l6gica del disefio de la
propuesta. Una vez logra la aprobacion, la ONU puede otorgar ayudas hasta de

veinte mil délares por proyecto.

% Tomado del sitio web de la Organizacion Mundial de la Salud. http://www.who.int/es/. Octubre de
2010
% Tomado del sitio web de las Naciones Unidas para el tratamiento de personas con discapacidad:
http://www.un.org/spanish/disabilities/default.asp?id=815
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El Programa de las Naciones Unidas para el Desarrollo, PNUD asume un papel
fundamental en el tratamiento de la discapacidad y en la formulacién de
politicas que vinculen a toda la poblacion en las lineas hacia el desarrollo.
Fundamentalmente, el Programa presta asesoria tanto a los gobiernos, como a
la poblacion discapacitada. El ultimo evento liderado por el PNUD se llevo a
cabo en México, finalizando en 2009, donde se realiz6 un compendio de la
legislacion sobre discapacidad, con motivo de la celebracion del dia

internacional de las personas con discapacidad.

La Organizacion Internacional del Trabajo (OIT), por su parte, promueve la
igualdad de oportunidades en el empleo para las personas con discapacidades
mediante sus actividades de investigacién, asesoramiento y servicio. Entre los
principales instrumentos de la OIT en esta materia se cuentan el “Convenio de
la OIT sobre la readaptacién profesional” el “Empleo de 1983” y el “Repertorio
de Recomendaciones Practicas de la OIT sobre la Gestion de las
Discapacidades en el Lugar de Trabajo”, adoptado en 2001%°.

La OIT presta apoyo a los responsables de la formulacién de politicas, a los
interlocutores sociales y a las organizaciones de personas discapacitadas en el
disefio y la ejecucion de programas de rehabilitacion y formacion profesional,
asi como en la formulacion y la ejecucion de politicas y leyes que garanticen la
igualdad de oportunidades y de trato de los discapacitados en la formacion vy el
empleo. Los proyectos de cooperacion técnica constituyen medios importantes

de demostrar el modo en que estos principios pueden llevarse a la practica.

Pero es el Banco Mundial quien toma el liderazgo en el proceso de asesoria y
apoyo financiero para construccion de politicas publicas de atencion a
poblacién en situacién de discapacidad. Considera que la mision de luchar
contra la pobreza no puede cumplirse sin satisfacer las necesidades de las
personas discapacitadas. El trabajo del Banco en esta area se basa en tres
factores: integracion de las personas discapacitadas a la sociedad de manera

% Articulo publicado en “Trabajo, Revista de la OIT” No. 56. Abril de 2006
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multisectorial (salud, trabajo, cultura y entretenimiento), enfoque en
conocimientos analiticos especializados y el liderazgo en la formulacion de

politicas publicas para poblacién en situacién de discapacidad®’.

El Banco crea la Feria del Desarrollo, uno de sus programas mas reconocidos
en el area. La Feria otorga donaciones por concurso, respaldado por varios
asociados, que identifica y financia proyectos que sean innovadores, estén en
sus etapas iniciales y tengan grandes posibilidades de causar un impacto
positivo en el desarrollo. Los concursos de la Feria del Desarrollo —realizados
a nivel mundial, nacional o regional— atraen ideas de una gran variedad de
autores, incluidos los grupos de la sociedad civil, los emprendedores sociales,
los circulos académicos y las empresas. La Feria del Desarrollo ha otorgado
mas de cincuenta y cuatro millones de délares en donaciones, patrocinando

proyectos durante la etapa de la verificacién del concepto®.

Uno de los ganadores del concurso puso en marcha su proyecto en 2004,
denominado “lgualdad de oportunidades para las personas con
discapacidades” en Etiopia. En la practica, el proyecto constituyé la
Cooperativa de Servicios Sanitarios Yenegew Sew, proporcionando trabajo a
mas de 250 desempleados con deficiencias visuales, auditivas y de movilidad,
ademas de madres de nifios con retraso mental. La Cooperativa maneja unas
modernas instalaciones de duchas y aseos publicos gestionadas que prestan
servicio a un area de mercado principal de Addis Ababa, y cubren la carencia

de este tipo de instalaciones de higiene publica en otras zonas de la ciudad®.

En general, para incorporar el tema de la discapacidad al disefio y la aplicacion

operativa el Banco trabaja en cuatro areas principales:

1. Creacion de capacidad interna y externa. El Banco realiza misiones a las

oficinas en terreno y asigna el personal en los paises donantes y

% Tomado del sitio web del Banco Mundial: www.bancomundial.org
%8 Tomado de sitio web del Banco Mundial. http://www.bancomundial.org/. Octubre de 2010
% Articulo publicado en “Trabajo, Revista de la OIT” Op. Cit.

30



solicitantes. El financiamiento de diversas actividades de capacitacion,
investigacion y operacionales se realiza a través del Fondo Fiduciario
Noruego para la Discapacidad y el Desarrollo y el Fondo Fiduciario para
el Desarrollo Ambiental y Socialmente Sostenible.

2. Grupos de trabajo regionales. Los proyectos se apoyan por grupos de
trabajo regionales multisectoriales permanentes, los cuales han
estudiado las carteras y formulado planes de accion para incorporar la
discapacidad a sus operaciones actuales y futuras.

3. Investigacion. El Banco participa en una serie de estudios destinados a
explorar la relacion entre discapacidad y pobreza. Promueve los
programas de investigacion y realiza una exhaustiva recopilacion de
datos.

4. Asociaciones internacionales. El Banco Mundial ha ayudado a crear la
Asociacion Mundial sobre Discapacidad y Desarrollo, con el propésito de
coordinar actividades entre paises donantes, organismos de desarrollo,

ONG y gobiernos solicitantes.

En general, la normativa internacional establece la igualdad de derechos para
todas las personas sin admitir ningun tipo de discriminacion y hace de caracter
obligatorio que los Estados garanticen el acceso y la igualdad de oportunidades
de las personas con discapacidad en todos los espacios de la sociedad. El
incentivo que las politicas internacionales ejercen sobre los gobiernos de los
paises en desarrollo, sumado a la preocupacion internacional por un mundo
donde la discriminacion se reduzca a niveles minimos, logra integrar a paises
como Venezuela, quien implanta en 2007 la ley para las personas con
discapacidad®’®, que regula los medios y mecanismos para garantizar el
desarrollo integral de las personas con discapacidad a la vida familiar y

comunitaria.

El caso de Chile, que es tradicionalmente célebre en Sudamérica por una

formulacion, ejecucion y seguimiento de politicas publicas con resultados

“ ROMERO, Rosalinda. (2008) “Politicas Publicas venezolanas para la integracion educativa de personas
con discapacidad” Multiciencias, vol. 8, nimero 002. Universidad de Zulia. Venezuela.
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eficientes, se constituye un macro-proyecto sobre el Fortalecimiento de
Politicas Publicas en Discapacidad, ejecutado por el Gobierno de Chile y
coordinado por la Agencia de Cooperacion Internacional de Chile (AGCI).

El plan, que corre aliado con la Union Europea, contempla tres componentes: la
realizacion del segundo estudio nacional de la discapacidad; el plan nacional
de accion para la inclusion social de las personas con discapacidad 2010-2018
y el sello de inclusividad. Todo esto con el propédsito de dotar al Estado de un
instrumental para la descripcidn, evaluacion y reconocimiento de los derechos
de las personas en situacién de discapacidad en establecimientos y espacios
publicos y privados, y mejorar la inclusividad, descentralizacién y oportunidad
de las politicas publicas en discapacidad, ademas de los mecanismos de

seguimiento.
2.2 Discapacidad en Colombia

Los porcentajes de personas con discapacidad en el pais varian en cada
estudio realizado. En el Censo de 1993, por ejemplo, se considera la
discapacidad desde el punto de vista de la condiciones de salud y bioldgica del
individuo. Con base en este, la discapacidad afecta al 1.8% de la poblacion,
mismo resultado que obtiene el estudio del Ministerio de Educacion en
convenio con el DANE, que incorpora los conceptos de equiparacién de
oportunidades y de participacion social. Pero en casos como el de un estudio
que elabora la Universidad del Valle, donde se incorporan conceptos de
discapacidad mas generales, el resultado es una estimacion de prevalencia del
4%. Finalmente, la Universidad Javeriana y la Vicepresidencia de la Republica,

encuentran una prevalencia de 23.6%*.

Luego, el censo de 2005* arroja que el porcentaje de personas con

discapacidad alcanza el 6.47% del total. Pasé de 593.000 colombianos en el

*1 CONPES 080, Op. Cit.
*2 Seglin el Departamento Administrativo Nacional de Estadistica, DANE. Boletin de Censo —
Discapacidad, 2005.
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censo de 1993 a 2.647.000 segun censo 2005. Mientras la poblacion global
colombiana aumentd en una tercera parte, la prevalencia de discapacidad se
cuadruplicé, lo cual resulta un mayor crecimiento relativo de la poblacion
discapacitada que el de la poblacion en total. Sin embargo, la veracidad de los
datos del censo de 2005 también ha sido puesta en duda, debido a la falta de

criterios unificados para recolectar los datos.

En este punto, es facil concluir que el pais no cuenta con un registro
sistematico que permita precisar las caracteristicas de las personas en
condicion de discapacidad a nivel nacional, lo cual dificulta profundamente la
formulacion correcta de politicas encaminadas a modificar el riesgo y la
condicién de discapacidad. Sin embargo, segin el CONPES 080*, los estudios
logran coincidir en siete puntos: (i) la discapacidad aumenta con la edad, (ii) la
diferencia entre géneros no es significativa, (iii) las principales causas se
asocian a enfermedad general (43% - 46%) y violencia (11-15%), (iv) el nivel
educativo exhibido entre las personas y hogares con discapacidad en promedio
es mucho menor frente a la poblacién sin discapacidad; (v) la participacion
social de la personas con discapacidad es baja; (vi) las familias con personas
con discapacidad en su seno son mas vulnerables economicamente; y (vii) las
restricciones para el desarrollo de actividades y el acceso a salud, educacion y
trabajo entre otros, se deben en parte a las actitudes de la comunidad, lo cual

genera barreras de acceso en las instituciones.

En materia legal, la constitucion politica de Colombia, consagr6 el papel del
Estado en la proteccion especial para los grupos marginados o desaventajados
de la sociedad que suelen ver limitado el ejercicio y el goce efectivo de sus
derechos fundamentales. Particularmente define que el Estado debe adelantar
una politica de integracién social para los discapacitados. De esta manera, la
politica de accion se ha desarrollado bajo los preceptos y principios
constitucionales y en respuesta a la preocupacion internacional y regional

sobre la igualdad de oportunidades para las personas con discapacidad.

*3 CONPES 080, Op. Cit.
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El diagnostico de la situacion actual permite apreciar, cinco tipos de
dificultades: (i) limitaciones en los sistemas de informacion, registro, vigilancia,
evaluacion y seguimiento de los riesgos y de la condicion de discapacidad, (ii)
desconocimiento de las caracteristicas, suficiencia y eficacia de los
mecanismos existentes para la prevencion, mitigacion y superacion de la
materializacion del riesgo, a nivel individual y familiar, (iii) falta de articulacion
de competencias, estrategias y programas entre los diferentes sectores y
niveles territoriales del Estado, y de éstos con las organizaciones de la
sociedad civil, (iv) limitada capacidad de la comunidad y de la sociedad para
hacer objetiva la percepcion de que los riesgos no sélo afectan a los individuos
en particular, sino que ademas tienen implicaciones economicas y sociales
como colectivo, lo cual exige corresponsabilidad en el manejo de los
problemas, y (v) en materia de empleo, mas que el disefio de una politica para
la integracion laboral de las personas con discapacidad, se trata de conjugar
los elementos que permitan armonizar la politica de empleo del pais con el fin
de garantizar el acceso a las oportunidades laborales en igualdad de

condiciones para esta poblacion.

La politica publica nacional de discapacidad se enmarca en el contexto de la
proteccion y el manejo social del riesgo. Por tanto, contempla estrategias para
que las personas, las familias, las organizaciones no gubernamentales, el
Estado, la sociedad y sus instituciones, puedan prevenir el riesgo, mitigar y
superar la materializaciéon del mismo, como también reducir la vulnerabilidad a

la discapacidad, protegiendo el bienestar de la poblacion y su capital humano.

Para ello, bajo un marco de corresponsabilidad, es necesario identificar los
riesgos, diseflar e implementar intervenciones para evitar la discriminacion y
exclusion social. Se hacen necesarias estrategias que: (i) promuevan
comportamientos favorables en la sociedad que generen actitudes positivas
respecto a la discapacidad y la igualdad de oportunidades, la inclusién e
integracion social (acceso a bienes y servicios, al mercado laboral, seguridad

social, protejan los derechos humanos, entre otros); y, (i) fomenten la
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participacion de la comunidad en la prevencion, mitigacion y superacion

(habilitacion y rehabilitacion integral) de la situacion de discapacidad.

Como en la mayoria de los casos, los principios que orientan la politica frente a
la situacion de discapacidad se enmarcan en los derechos fundamentales,
econdmicos, culturales, colectivos y del ambiente, que en el caso particular
colombiano se consagran en la Constitucion Politica de 1991 y son
consecuentes con los principios del Sistema de Proteccion Social, los cuales se
constituyen en los instrumentos con que el Estado procura garantizarlos. El
propdsito es crear condiciones que permitan a las personas, familias y
comunidad en riesgo y en condicion de discapacidad, un mejor goce o ejercicio
de los derechos, deberes y libertades que les asisten. Especificamente, las
politicas en Colombia se rigen por los principios de igualdad, solidaridad y

corresponsabilidad, descentralizacién y participacion social y equidad®”.

Para hacerlo cumplir, el pais implementa un marco institucional que nombra al
Ministerio de la Proteccion Social como el ente lider nacional del disefio e
implementacion de las politicas, ademéas de ser articulador de los diferentes
sectores e instituciones comprometidos con esta. Se constituye también el
Consejo Nacional de Discapacidad, para operar como instancia politica de
representacion de los actores del orden Nacional y local, publicos y privados,
teniendo como proposito establecer recomendaciones para la formulacion y
adecuada implementacion de la politica; ademas, se formaliza una instancia
técnica interinstitucional para la formulacién y gestién coordinada de la politica
y del plan de accién, conformada por los Ministerios de la Proteccion Social y
sus entidades vinculadas y adscritas, Educacion y sus entidades vinculadas y
adscritas, Comunicaciones, Transporte, Cultura, Desarrollo, Medio Ambiente,
Vivienda y Desarrollo Territorial, los coordinadores de los Grupos de Enlace

Sectorial, el Departamento Nacional de Planeacién y el DANE.

Organizacion institucional para la politica de discapacidad

* CONPES 080, Op. Cit.
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Fuente: Conpes 080

El Ministerio de la Proteccion Social lidera entonces la politica publica de
discapacidad, mediante la coordinacion y potenciacion de las acciones,
esfuerzos y recursos del Estado, los particulares con interés en el tema, los
organismos de cooperacion internacional y la sociedad civil, orientados al
mejoramiento de las condiciones de vida de la poblacién con discapacidad y
sus familias, la consolidacién de la inclusién de la poblacién con discapacidad,

y el posicionamiento politico de la inclusion®.

Lo anterior se demuestra en su Plan Estratégico 2007 — 2010, que incluye
dentro de los componentes del Sistema de la Proteccion Social, el area de
intervencion a poblacién con discapacidad, cuyos compromisos se relacionan a

continuacion®®:

1. Identificar los actores que pueden conformar las alianzas de acuerdo a

sus competencias y alcances. Se le da prioridad a los grupos

* Tomado de la pagina web del Ministerio de Proteccion Social de Colombia.

www.minproteccion.gov.co. Octubre de 2010
* Ministerio de Proteccion Social, “Plan estratégico 2007-2010”.
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poblacionales mas rezagados y vulnerables como las personas con
discapacidad

2. Promover el registro, caracterizacion y localizacion de las personas con
discapacidad en el pais. El gobierno definira los criterios, mecanismos y
procedimientos para la identificacion de la poblacién con discapacidad
beneficiaria de los programas sociales dirigidos a la poblacién pobre y/o
en condiciones asociadas a la vulnerabilidad.

3. Comprometer a los referentes locales con los procesos de politica
publica, para replicar y consolidar el compromiso con lo territorial. Se

desarrollaran y fortaleceran las politicas de discapacidad.

El Ministerio de la Proteccion Social, busca de manera permanente la
articulacion de las acciones entre las entidades que integran al Gobierno en el
nivel nacional, las instancias territoriales y la comunidad, con el objetivo de
construir la politica nacional de discapacidad, que permita consolidar el tema
de discapacidad dentro del Sistema de la Proteccion Social. Para ello, unido a
la Vicepresidencia de la Republica coordina el Programa de Derechos
Humanos y Discapacidad, que busca en primera instancia, difundir los
derechos de las personas en situacion de discapacidad, ademas de recopilar y
presentar informacion sobre organizaciones, leyes, politica publica, estadistica

y en general cualquier dato referente al tema®’.

2.3 La discapacidad en Santander

Segun el Departamento Administrativo Nacional de Estadistica, DANE,
Santander cuenta con una poblacion de 129.748 personas en situacion de
discapacidad, de los cuales 15.175 se encuentran entre los 0 y los 14 afios,
75.110 entre los 15 y los 64 afos y 39.463 personas son mayores de 65 afnos.
La poblacion discapacitada esta divida de manera casi proporcional ente
hombres y mujeres, con una pequefia diferencia que hace de estas Ultimas un
poco mas vulnerables a la discapacidad que a los hombres. Como ya se
observado antes, la edad y la prevalencia de la discapacidad tienen una

*" Tomado de: www.discapacidad.gov.co. Octubre de 2010
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relacion directa y en Santander, las personas con discapacidad tienen niveles
muy bajos de inclusién escolar y laboral®.

En materia de politica publica y marco institucional de la misma, Santander se
adhiere a los preceptos nacionales y pone en su lista de prioridades al
tratamiento e inclusion de la poblacién en situacion de discapacidad. Cuenta
entonces con su Comité Departamental de Discapacidad (segun ley 1355 de
2008%), al cual estan adscritos todos los Consejos Municipales de
Discapacidad del departamento. Los municipios deben implementar politicas
con el objetivo de impulsar la coordinacién entre las entidades publicas del
orden nacional, departamental y municipal, las organizaciones de personas en
situacion de discapacidad y la sociedad civil, con el fin de promocionar y
garantizar sus derechos fundamentales, en el marco de los Derechos

Humanos.

El Comité Municipal de Discapacidad de Bucaramanga esta conformado por: el
Alcalde Municipal, el Secretario de Salud Municipal, el Secretario de Educacién
Municipal, el director de Transito y Transporte, el Secretario de Desarrollo
Social, el Asesor de Planeacién Municipal, cinco (5) representantes de las
organizaciones sin animo de lucro de personas con discapacidad (un
representante de las organizaciones de personas con discapacidad fisica, uno
de discapacidad visual, uno de discapacidad auditiva, uno de discapacidad
multiple y uno de los padres de familia de personas con discapacidad mental
y/o cognitiva)®®. El comité asesora, organiza eventos, realiza seguimiento,

evaluacion y rinde cuentas ante el Comité Regional del Departamento.

*8 Grupo de Investigacién sobre Desarrollo Regional y Ordenamiento Territorial, GIDROT, (2009)
“Continuar con el registro de las personas en situacion de discapacidad en el municipio de Bucaramanga”.
Convenio entre la Secretaria de Salud y la Universidad industrial de Santander.
* Por la cual se reglamenta el acceso de las personas con discapacidad en situacién de extrema pobreza y
vulnerabilidad, al subsidio econémico de la Subcuenta de Subsistencia del Fondo de Solidaridad
Pensional y otras disposiciones.
%0 proyecto de Acuerdo 200 de 2007, presentado por Carmen Lucia Agredo.
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En el Plan de Desarrollo Departamental 2008-2011°*

, donde la gobernacion de
Santander constituye un proyecto conjunto para guiar las acciones del
gobierno durante este periodo, se incluye una linea estratégica titulada “con lo
social por la igualdad — de derechos para todos y todas, enfocada en la
asistencia social. Esta linea surge como respuesta a las claras falencias que
presenta el departamento en lo que se refiere a calidad de vida de su
poblacion, demostrado con cifras como el porcentaje de personas bajo la linea

de pobreza es de un 48% vy la linea de indigencia, un 14,57%.

Con el objetivo de fortalecer la reconstruccion del tejido social y la dignidad de
comunidades, la gobernacion se propone la inclusiébn participativa en
programas que garanticen la proteccion del derecho a la vida, a la integridad y
a la seguridad de las personas, al igual que su derecho a un nivel de vida
adecuado. Especificamente, para el tratamiento de las personas con
discapacidad, crea el programa “todos somos capaces”, con el objetivo de
proporcionar condiciones que mejoren la calidad de vida de los discapacitados

y su dignificaciéon como personas Utiles a la sociedad®.

Llevado a la préactica, la gobernacién se propone como indicadores de

cumplimiento de esta meta:

la creacion de seis comités provinciales de discapacidad.

- el apoyo a la adecuacion y funcionamiento de un centro integral de
discapacidad.

- la implementacion del Sistema Nacional de Discapacidad en un 100%.

- el apoyo de la formulacién de la Politica Publica de Discapacidad en
Santander.

- el vinculo laboral de personas con discapacidad en organizaciones

empresariales.

51 Gobernacion de Santander (2008). “Plan de Desarrollo Departamental 2008 — 2011: Santander
incluyente”. Ordenanza No. 08.
52 Gobernacién de Santander (2008). Op. Cit.
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- el apoyo en la realizacion de ocho encuentros de personas con
discapacidad.

- el apoyo de la constitucion de diez colectivos de produccion,
comercializacion y servicios.

- el apoyo de la participacion de dos mil discapacitados en eventos
artisticos, culturales y turisticos.

- el apoyo al acceso de doscientos discapacitados a las escuelas de arte.

- el apoyo de organizaciones sin animo de lucro que atienden a la
poblacién con discapacidad y sus familias.

- el apoyo al menos de cuatro encuentros departamentales y regionales
de discapacitados.

- el apoyo de la constitucion de la red de organizaciones de

discapacitados.

Ademas, preocupados por un tema de suma importancia para lograr obtener
los beneficios que ofrece el gobierno, la Fundacién Unicornio®® impulsa la
campafa Bucaramanga Accesible, un programa que no solo busca garantizar
el acceso arquitectonicamente hablando, sino busca impulsar la accesibilidad
como un tema académico, psicoldgico, social y cultural, buscando sensibilizar
mas alla de las leyes, sensibilizando acerca de la necesidad de oportunidades
de la poblacién en situacion de discapacidad, no caridad. Trabajan para ofrecer
informacion a la comunidad, como los beneficios tributarios que se obtienen al

contratar personas discapacitadas.

5% Grupo santandereano que trabaja por la defensa de los derechos de las personas con discapacidad.
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CAPITULO lIl. ANALISIS DE CALIDAD DE VIDA DE LA POBLACION EN
SITUACION DE DISCAPACIDAD EN COLOMBIA, UN ACERCAMIENTO AL
DEPARTAMENTO DE SANTANDER

Basado en las ideas sobre desarrollo y calidad de vida del economista Amartya
Sen, el Programa de las Naciones Unidas para el Desarrollo, PNUD, calcula
desde 1990 el indice de Desarrollo Humano, IDH. El indicador es una medicién
que pretende clasificar los paises a partir de otras variables, distintas a las
usadas tradicionalmente en economia, como el producto interno bruto, la
balanza comercial o el desempleo. El indice se compone por indicadores que
relacionan tres aspectos fundamentales: salud, educacién y calidad de vida,

medidos asi®*:

- Vida larga y saludable (medida segun la esperanza de vida al nacer).

- Educacion (medida por latasa de alfabetizacion de adultosy la tasa
bruta combinada de matriculacion en educacion
primaria, secundaria y superior, asi como los afios de duracion de la
educacion obligatoria).

- Nivel de vida digno (medido por el PIB per capita PPA en ddlares).

Para calcular el IDH>®, se crea primero un indice para cada una de las variables
consideradas (esperanza de vida, nivel de educaciéon y PIB), y para esto se
escogen valores minimos y maximos para cada uno de los indicadores. La

férmula general es:

indice del componente valor real - valor minimo

= valor méaximo - valor minimo

* PROGRAMA DE LAS NACIONES UNIDAS PARA EL DESARROLLO, PNUD (2007), “Informe
sobre Desarrollo Humano 2007 — 2008. La lucha contra el cambio climético: solidaridad frente a un
mundo dividido”
% PROGRAMA DE LAS NACIONES UNIDAS PARA EL DESARROLLO, PNUD. (2007). Op. Cit.
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Los valores limite (maximo y minimo) que se utilizan para el calculo del IDH
son de 85 y 25 afos para la esperanza de vida al nacer, del 100% y 0% para
los dos componentes de educacion y de 40.000 y 100 $US para el PBI PPA per
capita. Luego, promediando los tres indices de componentes principales,

resulta el IDH. Esquematicamente:

. ) valor real - 25
Indice de esperanza de vida (IEV)=

85-25
indice de educacion (IE) 2 1
B — IA + = IM

donde:

indice de alfabetizacion (IA) valor real - 0
= 100-0

indice de matriculacion (IM) valor real - O
= 100-0

log (valor real) - log

indice de producto interno bruto
(100)
(IPIB) =

log (40.000) - log (100)

luego:
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Todos los componentes se expresan con un valor entre 0 y 1, incluso el IDH
también. Para evaluarlo, se desarroll6 una escala, que clasifica el nivel de

desarrollo, asi®®:

Nivel de desarrollo humano IDH Paises
Alto 0.8 <IDH 83
Medio 05<IDH=<0.8 |75
Bajo 0.5<IDH 24

Fuente: Programa de las Naciones Unidas para el Desarrollo,
PNUD

Para 2008, Islandia, un pais europeo de poca poblacion, logra el indice de
Desarrollo Humano mas alto del mundo (0,96). En los primeros lugares
encontramos paises como: Noruega, Canada, Australia, Irlanda, Suecia, Japén
y Luxemburgo, todos con indices por encima de 0,91. Los paises con menores
indices de Desarrollo Humano (cerca del 0,3) son: Etiopia, Chad, Burkina Faso,
Mozambique, Liberia y Sierra Leona®’.

Colombia ocupa el puesto 77 entre 182 paises. Su indice de Desarrollo
Humano es del 0,807°%, ubicandose entre los paises con nivel de desarrollo
humano medio — alto. Por encima de paises como Perd, Ecuador, Ucrania,
Sudafrica y Tailandia. Este nivel de IDH en el pais, ha sido constante desde

1990, con algunos cambios no significativos®®.

3.1 El indice de calidad de vida de la poblacion en situacion de
discapacidad, ICVD

% Programa de las Naciones Unidas para el Desarrollo, PNUD. (2009) “Informe sobre Desarrollo
Humano 2009. Superando Barreras: Movilidad y Desarrollo humanos” Mundi-prensa Libros. Madrid.
> PNUD, Op Cit.
8 PNUD, Op Cit.
5 Programa de las Naciones Unidas para el Desarrollo, “Informe Nacional de Desarrollo Humano,
Colombia”. 2003
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Para lograr realizar un diagnostico de la situacion de la poblacion en situacion
de discapacidad, se toman como base los conceptos y la metodologia de
construccién del indice de Desarrollo Humano, IDH. En este caso se denomina
indice de Calidad de Vida de la poblacién en situacion de Discapacidad, ICVD.
EvalGa también los tres componentes del IDH: salud, educacién e ingresos,
pero teniendo en cuenta la base de datos Unica del DANE, los indicadores de

los componentes se han considerado asi:

IDH ICVD
Salud Esperanza de vida al | Condiciébn de afiliacion a
nacer salud
Educacion | Tasa de alfabetizacion Primaria terminada
Tasa de matriculacion Asistencia al colegio
Ingresos Ingreso per capita Vivienda propia

Los componentes se evallan en tasas porcentuales, haciendo del valor minimo
0% y el valor maximo 100%, en todos los casos. El siguiente es un ejemplo del

calculo del ICVD, con los datos de la ciudad de Bucaramanga:

valor real - 0

indice de salud (IS) =
100-0

El porcentaje de personas en situacion de discapacidad que esta afiliado a un

sistema de salud es del 70,31%, luego:

o 70,31-0
Indicedesalud(1IS)=—___ = 0,7031
100

; 2 1
Indice de educacion (IE) = 3 IA + = IM
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donde:

a) indice de alfabetizacion (IA) valor real - 0
= 100-0

El porcentaje de personas en situacion de discapacidad con primaria culminada

en Bucaramanga es del 40,8%, luego:

indice de alfabetizacion (IA) 40,8 -0

=04
= 100-0
b) indice de matriculacion (IM) valor real - 0
= 100-0
El porcentaje de

personas en situacion de discapacidad que asisten al colegio es del 8,39%,

luego:
indice de matriculacion (IM) 8,39 -0
_______=0,08
= 100-0
entonces:
. > 2 1 (0,08)=
Indice de educacion (IE) = _ (0,41) +
3 3 0,3
. _ valor real - 0
Indice de ingresos (Il) =
100-0

En Bucaramanga, el 28,82% de la poblacion en situacion de discapacidad tiene
vivienda propia, luego:

indice de ingresos (I)= 28.82-0 = 0,29
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100 -0

Promediando los tres componentes, se obtiene que:

indice de Calidad de Vida de la 1 1 1
poblacién en situaciéon de =3 1S +3IE +73 1l
discapacidad (ICVD)

Tomando los componentes calculados previamente, resulta:

indice de Calidad de Vida 1 1 1
de la poblacién en 3 3 3 (0,29) =
L . : = (07 + (03 +
situacion de discapacidad 0,43
(ICVD)

El indice de calidad de vida de la poblacion en situacion de discapacidad en
Bucaramanga es de 0,43. Segun las disposiciones del PNUD, esto ubicaria a la

ciudad en nivel de desarrollo bajo.

Usando la misma metodologia, se calculan los ICVD de todos los

departamentos del pais, con los siguientes resultados®:

% Calculos del autor, tomando la base de datos de poblacién discapacitada para 2010 del Departamento
Administrativo Nacional de Estadistica, DANE.
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Departamento IS |IEMMD|IEdA)| IE IV

Amazonas 0,75 | 0.17 | 044 | 035 | 071
Antioquia 0,74 | 0.14 | 027 | 023 | 033
Arauca 082 | 0.3 | 022 ] 0,19 | 041
Atlantico 0,60 | 0.17 | 032 | 027 | 039
Bolivar 0,74 | 0.10 | 030 | 023 | 0,68
Boyacé 086 | 0.3 | 023 | 020 | 046
Caldas 0,83 | 0.17 | 028 | 024 | 042
Caqueta 0,70 | 0.12 | 025 | 021 | 047
Casanare 082 | 0.2 | 019 | 0,17 | 0,48
Cauca 0,61 | 0.10 | 020 | 0,17 | 032
Cesar 0,72 | 0.19 | 029 | 026 | 055
Chocé 0,65 | 0.17 | 041 | 033 | 0,72
Cérdoba 049 | 010 | 021 | 0,17 | 062
Cundinamarca 0,77 | 0.10 | 027 | 021 | 038
Guainia 090 | 0.18 | 035 | 029 | 046
Guajira 0,66 | 0.17 | 037 | 030 | 0,52
Guaviare 088 | 0.18 | 028 | 025 | 043
Huila 0,65 | 0.2 | 025 | 021 | 036
Magdalena 0,69 | 0.13 | 025 | 021 | 0,58

Departamento | IS |Eawm|Eay| IE | IV
Guaviare 088 | 018 | 028 | 025 | 0,43
Huila 065 | 012 | 025 | 021 | 0,56
Magdalena 069 | 013 | 025 | 021 | 0,58
Meta 073 | 014 | 025 | 021 | 040
Narifio 081 | 011 | 024 | 020 | 0,55
Norte de Santander 070 | 008 | 027 | 021 | 043
Putumayo 087 | 0.14 | 028 | 023 | 0,51
Quindio 084 | 011 | 027 | 022 | 044
Risaralda 068 | 0.14 | 041 | 032 | 047
Santander 0,78 | 008 | 025 | 0,19 | 0,41
San Andrés 095 | 009 | 0,70 | 0,50 | 0,57
Sucre 073 | 011 | 023 | 0,19 | 0,65
Tolima 051 | 008 | 021 | 0,17 | 046
Valle 0,69 0.10 038 | 0,29 | 038
Vanpes 090 | 0.10 | 022 | 0,18 | 0,60
Vichada 0,72 0.13 028 | 0,23 0.44
PROMEDIO NACIONAL | 074 | 013 | 029 | 024 | 051
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Los indices de calidad de vida para la poblacion en situacion de discapacidad
en el pais estan entre 0,38 y 0,67. Esto dejaria a la mayoria de los
departamentos de Colombia con nivel bajo de desarrollo de la poblacion
discapacitada. El promedio nacional resulta ser de un 0,5, nivel que apenas
corta entre el nivel bajo y el nivel medio de desarrollo, segun la escala de

andlisis del Programa de las Naciones Unidas para el Desarrollo.

Sin embargo, al observar casos como el de San Andrés y Amazonas, que por
un analisis intuitivo previo no clasificarian dentro de los departamentos con
niveles de desarrollo altos, son los Unicos que sobrepasan el 0,6 en su ICVD.
Si observamos el indice de Exclusién de Capital Humano® que propone
Gbomez (2010) en un estudio para el Proyecto Colombia Lider y la Fundacién
Saldarriaga Concha, los resultados son muy similares a los que indica el ICVD.
San Andrés, Risaralda y Amazonas cuentan con los indices de exclusion mas
bajos en el pais y departamentos como Cauca, Cordoba y Tolima, obtienen los
niveles mas altos de exclusion, coincidiendo con los resultados que arroja el
ICVD.

Segun este estudio, esto se puede deber a que las politicas de salud y
educacién para poblacion discapacitada son muy importantes en estos
departamentos, situacién que también se hace evidente en los componentes
del ICVD. Por ejemplo, el indice de alfabetizacién del Amazonas es el mas alto
del pais y el indice de afiliacion a salud de San Andrés ocupa el primer lugar en

Colombia.

En cuanto a los promedios nacionales de los indicadores, se observa una
preocupante desventaja en el componente de educacion. Los niveles de
alfabetizacién no superan la cuarta parte de la poblacién y la asistencia escolar
no llega a un 15%. Por otro lado, es evidente la efectividad del esfuerzo por
incrementar la cobertura en salud, siendo éste el componente con indices mas

altos (74%). Algunos departamentos, como el Guainia y San Andrés presentan

1 GOMEZ, Julio (2010). “Discapacidad en Colombia: Reto para la inclusién en Capital Humano”.
Situacién departamental. Colombia Lider, Fundacion Saldarriaga Concha.
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porcentajes mayores al 90% y ningun departamento cubre menos del 50% de

la poblacion en salud.

Este comportamiento puede explicarse por el enfoque en mitigacion de la
enfermedad, muy presente en las politicas publicas del pais, que aunque logra
niveles importantes, también descuida componentes como la educacion o la

preocupacion por la insercion laboral de las personas con discapacidad.

El departamento de Santander, tiene un ICVD de 0,46, medida que se
encuentra por debajo de la media del pais y, teniendo en cuenta la medida de
andlisis que propone el PNUD, el nivel de desarrollo del departamento es bajo.
Se puede explicar por el comportamiento del componente de educaciéon del
departamento, que es uno de los mas bajos, con porcentajes de asistencia
escolar tan bajos como los del Tolima (con el ICVD mas bajo del pais). El
indice de alfabetizacion esta también entre los mas bajos del pais.

Al observar el apartado del Plan de Desarrollo del departamento que se dedica
a la poblacién en situacion de discapacidad, se encuentran varias estrategias
para caracterizacion y vinculo de esta poblacion a la sociedad. Aunque la
insercion laboral forma parte de las politicas de insercion departamentales, la
salud y de educaciébn pasan a un segundo plano, en un plan donde la
conformacién de comités y la promocion de eventos culturales son la actividad

prioritaria.

Al comparar a Bucaramanga con las cuatro ciudades mas importantes del pais,
los resultados son adn mas preocupantes, pues presenta el ICVD més bajo de
las cinco. Todos los componentes tienen indices muy bajos, pero en este caso
el porcentaje de personas con vivienda propia, tomado en cuenta como

indicador de ingresos, es dramaticamente menor que en las demas ciudades.

Por el contrario Medellin, que esta cobijada por la politica departamental de
discapacidad de Antioquia, tiene un ICVD de 0,56. Aunque no es un nivel
significativo en términos generales, si logra sobresalir entre las cinco ciudades
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analizadas. Dicha politica de gobierno de Antioquia, que ademas de reconocer
la importancia del tratamiento equitativo de las personas con discapacidad,
propone un proyecto para asumir, adecuar y desarrollar las orientaciones

técnicas nacionales de la Politica Publica de Discapacidad®.

ICVD de las cinco principales ciudades de Colombia®®

Ciudad IS TE (IM) IE (IA) IE IV
Bogota 0.76 0,12 0.50 0,37 0,39
Bucaramanga 0,70 0,08 041 0,30 0,29
Medellin 0.86 0.16 038 0,31 0,52
Cali 0.70 0.09 042 0,31 034
Barranquilla 0.51 0.16 038 0,31 0,50
PROMEDIO 0.71 0,12 0.42 0,32 0.41

El promedio de los ICVD de estas ciudades no difiere en gran medida del
promedio nacional. De nuevo el componente con mayor nivel de desarrollo es
el que corresponde a la salud donde més del 70% de la poblacion esta afiliada
a un seguro médico. El componente con menor nivel de desarrollo resulta ser el
que corresponde a la educacion, donde solo el 42% de las personas
discapacitadas han culminado al menos sus estudios de primaria y solo el 12%

de la poblacion asiste al colegio.

%2 Red de Solidaridad Social, Ministerio de Proteccion Social, Comité Regional de Rehabilitacion de
Antioquia. (2005) “Politica publica en discapacidad: fortalecimiento y movilizacion social”.
%% Calculos del autor, tomando la base de datos de poblacién discapacitada para 2010 del Departamento
Administrativo Nacional de Estadistica, DANE.
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CAPITULO IV. PROPUESTA DE POLITICA PUBLICA PARA
MEJORAMIENTO DE LA CALIDAD DE VIDA DE LA POBLACION EN
SITUACION DE DISCAPACIDAD EN SANTANDER

El primer paso para lograr una formulacién, seguimiento y evaluacion de
politicas publicas para atencion de poblacion en situacion de discapacidad es el
reconocimiento de la diversidad. El gobierno debe pensar sus decisiones
siendo consciente de las diferentes necesidades de una persona, de acuerdo a
las caracteristicas de su discapacidad y también de acuerdo a las herramientas

que puede ofrecerle para lograr una vida que tiene razones para valorar.

El segundo paso consiste en almacenar una base de datos en donde se
puedan identificar las caracteristicas de la poblacion, esto para evitar
intromisiones de individuos que no requieran participar de la politica y lo logren
0, por el contrario, excluir a las personas que si clasifican como beneficiarios de
una politica de discapacidad para el departamento. Ademas de nombrar un
ente ejecutor que tendria la obligacién de rendir cuentas ante la gobernacion y

ante la poblacion en general.

Las decisiones deben tener en cuenta las necesidades de la poblacion
afectada, los recursos del gobierno y la legislacion establecida tanto nacional,
como internacionalmente. Las politicas que se formulen en convenio entre
dicho ente, la gobernacién y la poblacion afectada deben dirigirse, en primera
instancia, a la inclusion de la poblacién en situacién de discapacidad. Luego, es
de vital importancia formular un plan que tenga como finalidad incrementar la
insercién a la educacion, entendida como herramienta fundamental para un

nivel de desarrollo mayor.

La politica de educacion debe cubrir tanto el mejoramiento de los espacios,
para estimular el desplazamiento de las personas a su lugar de estudio, como
incentivos a la creacion de entidades que ofrezcan educacion formal para la
poblacion en situacion de desplazamiento. Ademas de contar con las
organizaciones ya concebidas, para que incrementen su oferta a personas con
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discapacidad, asi como la adecuacion de los espacios. Contar con
profesionales capacitadores que puedan dirigirse a la poblacién, llegando hasta
ella, es parte fundamental de esta politica, dado que no en todos los casos el

desplazamiento es una cuestion facil de resolver.

Garantizar cobertura en el sistema de salud ha sido siempre una preocupacion
bien conocida por el gobierno con miras a atender a la poblacién con
discapacidad, con resultados en gran medida eficientes. Dado el ya avanzado
cubrimiento por el sistema de salud, es necesaria una vision mas enfocada al
mejoramiento de la calidad de la atencién y a lograr la prevencion de la
situacién de la discapacidad.

La politica integral propuesta requiere un sistema de insercion a la vida laboral
estable, donde la poblacién en situacién de discapacidad logre incursionar en el
mercado laboral haciendo uso de sus capacidades propias. Un mejoramiento
en la oferta laboral para la poblacién en situacién de discapacidad incrementa
de manera casi automatica los incentivos a la educacion, por parte de esta

poblacion.

En general, la politica propuesta debe olvidar el concepto de discapacidad
fisica como una desventaja individual y empezar a incluirla entre las fases que
muestra la diversidad humana. Instaurar un sistema que le brinde
oportunidades a las personas con discapacidad, garantizando mejores niveles
de educacién, mejor cobertura y calidad de los sistemas de salud y politicas
para una insercion laboral estable, ademas de garantizar el cubrimiento de

otros componentes que influyen en el mejoramiento de la calidad humana.
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CAPITULO V. CONCLUSIONES

El andlisis y el diagnéstico de las condiciones de vida de cualquier poblacién,
como se ha estudiado en la literatura reciente, deben ir mas alla del conteo del
nivel de ingresos que recibe. Las personas son diferentes, tienen capacidades
diferentes y por tanto libertades diferentes para llevar una vida tan digna como
sea posible. Asi, las politicas de un gobierno deben ser integrales,
considerando factores como insercion laboral, cobertura de la educacion y
garantia de niveles 6ptimos de salud, como minimo. La calidad de vida de una
persona no depende solo de los ingresos, sino de lo cercana que esta su vida a

lo que desearia que fuera.

Encontrar maneras de evaluar el desarrollo de un pais, ha sido materia de
discusion por mucho tiempo. Es normal escuchar que los paises con mayores
cantidades de produccién o de intercambio comercial o altisimos niveles de
ingreso per capita, sean histéricamente considerados desarrollados. Lo curioso
del asunto es que ninguno de ellos ocupa los primeros lugares en la lista de un
indicador relativamente nuevo, que esta cada vez mas cerca de representar
oficialmente los niveles de desarrollo de un pais, el indice de Desarrollo
Humano, IDH. Al ser una combinacién entre tres factores fundamentales, logra
reunir tres pilares del desarrollo individual, que desembocan en el desarrollo
grupal: la salud, la educacion y el nivel de ingresos. La medicion de la calidad
de vida de una poblacién para saber qué tanto vive, si vive dignamente y
ademas con capacitacion para valerse por si mismo de manera profesional, es

un comienzo para el analisis profundo en materia de desarrollo humano.

Sin embargo, para lograr un diagnéstico mas completo de la calidad de vida de
la poblacion, se requiere de un seguimiento detallado de las condiciones de
vida de las personas y de cuantas oportunidades les son brindadas de acuerdo
a su situacion, cualquiera que ésta sea. La construccion detallada de una base

de datos que facilite la caracterizacion de la poblacién constituye un paso
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fundamental en el proceso de formulacion de politicas publicas para

tratamiento de poblacién discapacitada.

La poblacion en situacion de discapacidad del departamento de Santander,
aunque es punto clave en los planes de desarrollo del departamento y de la
capital, no presenta niveles 6ptimos de desarrollo, comparado con niveles
superiores de departamentos con incluso menores indices comerciales o de
ingreso per capita. El notable faltante recae en la atencién en educacion de
esta poblacién, los niveles de analfabetismo e inasistencia escolar ascienden a
niveles que evidentemente no permiten un desarrollo 6ptimo de la poblacion

santandereana en situacion de discapacidad.

Se entiende que la preocupacién por la situacién de las personas con
discapacidad se ha incrementado con los afios, y el tratamiento de acuerdo a
su condicibn se encuentra en un proceso de transicion que parte de la
concepcion de la discapacidad como una enfermedad hacia una idea mucho
mas humanista, que trata a las personas por igual, sin importar las condiciones
fisicas 0 mentales diversas de cada cual. Es de suma importancia evaluar los
procedimientos gubernamentales desde una éptica mas integral, incluyendo un

buen nimero de variables que afecten la calidad de vida de las personas.
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