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Resumen

En este articulo se describen primeramente los tres modelos tradicionales
que a lo largo de la Historia han servido a la sociedad como marco para el
tratamiento de la discapacidad: el modelo de prescindencia, el modelo medico-
rehabilitador (o asistencial) y el modelo social. Se incluye, ademads, la descrip-
cion del recién planteado modelo de la diversidad. Tras ello, se describen los
elementos esenciales del enfoque de capacidades y funcionamientos de Amartya
Sen y su relacion con los logros de bienestar, calidad de vida y libertad por
parte de las personas. A continuacion se exponen las dos clasificaciones de la
OMS que abordan la cuestion de la discapacidad: la Clasificacion Internacional
de Deficiencias. Discapacidades y Minusvalias (CIDDM), de 1980, y la Clasi-
ficacion Internacional del Funcionamiento, la Discapacidad y la Salud (CIF),
de 2001. La nocion de discapacidad se introduce en el enfoque de capacidades
y funcionamientos a raiz de la importancia que otorga Sen a la diversidad de
caracteristicas propias y externas de las personas a la hora de valorar la des-
igualdad en el logro de funcionamientos valiosos. Nuestra propuesta es que
el “conjunto capacidad™ (que es el formado por todos los funcionamientos al
alcance de la persona, y que asi engloba sus diferentes formas y estilos de vida
posibles) no debe limitarse a recoger el conjunto de funcionamientos posibles
de una persona “normal”, sino que deberia ampliar su marco para dar cabida
igualmente a los funcionamientos diversos posibles para otras personas. al
margen de esa ficcion de “normalidad™. Esta propuesta, es plenamente co-

" Los autores del presente trabajo son miembros del Foro de Vida Independicnte.
Araucaria. Revista Iberoamericana de Filosofia, Politica y Humanidades, N© 20. Segundo semestre de 2008,
Pags. 64-94.
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herente con la importancia de la diversidad de las caracteristicas humanas y
circunstancias ambientales en el planteamiento de Amartya Sen, y de hecho lo
amplia al incorporar esa misma diversidad en el conjunto de funcionamientos
posibles que constituyen el conjunto capacidad de la persona.

Palabras clave: discapacidad — modelo de prescindencia—modelo médico —
modelo social —modelo de la diversidad — diversidad funcional — Organizacion
Mundial de la Salud — capacidades — funcionamientos — conjunto capacidad

Abstract

In this article there are described firstly three traditional models that along
the History have served the society as frame for the treatment of disability: the
model of exclusion, the medical-rehabilitating (or welfare) model and the social
model. It is included, besides, the description of the recently presented model
of diversity. After it, there are described the essential elements of the appro-
ach of capacities and functionings of Amartya Sen, and their relation with the
achievements of well-being, quality of life and freedom of the persons. Later,
there are exposed both classifications of the WHO that approach the question of
the disability: the International Classification of Impairments, Disabilities and
Handicaps (ICIDH), of 1980, and the International Classification of Functio-
ning, Disability and Health (ICF), of 2001. The notion of disability is introdu-
ced in the focus of capacities and functionings because of the importance that
Sen grants to the diversity of external and own characteristics of people when
inequality in the achievement of valuable functionings is valued. Our proposal
is that the ““capacity set” (that is the formed by all the functionings within reach
of the person, and that thus includes its different forms and possible ways of
life) should not be limited to collect the assembly of possible functionings
of a “normal™ person, but should expand its framework to give room equally
to the possible diverse functionings for other persons. to the margin of that
fiction of “normality™. This proposal, is fully coherent with the importance of
the diversity of the human characteristics and environmental circumstances in
Amartya Sen’s approach, and in fact expands it upon incorporating that same
diversity in the assembly of possible functionings that constitute the capacity
set of the person.

Keywords: disability — model of exclusion — medical model — social mo-
del — model of diversity — functional diversity — World Health Organization
— capacities — functionings — capacity set

I. El tratamiento social de la discapacidad

Desde tiempos antiguos hasta la actualidad han existido, y persisten atin,
grandes contradicciones en el tratamiento social otorgado a las personas con
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discapacidad. Estas contradicciones constituyen una muestra de la tension entre

las diferentes visiones de las que es. y ha sido, objeto la discapacidad-.

En esencia, pueden distinguirse tres concepciones o “modelos™ de trata-
miento social, que a lo largo del tiempo se han dado a las personas con disca-
pacidad, y que en la actualidad coexisten en mayor o menor medida’.

1. El modelo de prescindencia

Un primer modelo, denominado de prescindencia, considera, o considera-
ba, que la discapacidad tenia su origen en causas religiosas. y que las personas
con discapacidad eran una carga para la sociedad. sin nada que aportar a la
comunidad. Este modelo contiene dos submodelos que, si bien coinciden en o
que respecta al origen de la discapacidad, no lo hacen en lo tocante a la respuesta
social hacia la misma. Estos dos submodelos son el submodelo eugenésico y
el submodelo de marginacion.

El submodelo eugenésico podria ser situado en la antigtiedad clésica. Tanto
la sociedad griega como la romana. basdndose fundamentalmente en motivos
religiosos, aunque también politicos, consideraban inconveniente el desarrollo
y crecimiento de nifios y nifias con discapacidad. La explicacion respecto de
las causas de la discapacidad era religiosa: el nacimiento de un nifio o nifia con
discapacidad era el resultado de un pecado cometido por los padres en el caso
de Grecia, o una advertencia de que la alianza con los dioses se encontraba rota
en el caso de Roma. Ello, unido a la idea de que la vida de una persona con
discapacidad no merecia la pena ser vivida, mas la consideracion acerca de su
condicion de carga (para los padres y para la sociedad), llevaba a prescindir
de estas personas mediante practicas eugenésicas, como el infanticidio en el
caso de los nifios y nifias*.

El submodelo de marginacion tiene caracteristicas definitorias que son
una constante histdrica; un ejemplo puede encontrarse en el tratamiento dado
a las personas con discapacidad durante la Edad Media. en donde se las incluia
dentro del grupo de los pobres y los marginados’.

> AGUADO DIAZ. A.. Historia de las deficiencias. Escuela Libre Editorial. Coleccion Tesis
y Praxis, Madrid. 1995, p. 26 y ss.

3 En la exposicion de estos tres modelos seguiremos la perspectiva asumida en PALACIOS.
A.. La discapacidad frente al poder de la normalidad. Una aproximacion desde tres modelos
tedricos, Tesina doctoral elaborada bajo la direccion de Rafacl de Asis Roig. Instituto de Derechos
Humanos «Bartolomé de las Casas», Universidad Carlos 11 de Madrid, 2004.

*R. GARLAND, The eve of the beholder Deformity & Disability in the Graeco-
Roman world, Duckworth, London, 1995.

>Vid. B. GEREMEK. La Piedud y la Horca. Historia de la miseria y de la caridad en Ewropa,
Alianza, Madrid. 1989, A. GURIEVICH. Las categorias de la cultura medieval, presentacion
de G. DUBY. Taurus Humanidades. Madrid. 1990. J. HUIZINGA. El otorio de lu Edad Media.
Alianza. Madrid. 1988. ). LE GOFF, y otros, El hombre medieval. Alianza. Madrid. 1990.
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La caracteristica principal de este submodelo es la exclusion, ya sea como
consecuencia de subestimar a las personas con discapacidad y considerarlas
objeto de compasién, o como consecuencia del temor y el rechazo por consi-
derarlas objeto de maleficios y advertencia de un peligro inminente. Es decir,
ya sea por menosprecio, ya sea por miedo, la exclusidn es la respuesta social
hacia la discapacidad.

Si bien las explicaciones religiosas medievales eran diferentes de las
alegadas por los antiguos, incluso dentro del cristianismo se presentaban de
manera variable (el poder de Dios, la consecuencia del pecado original, la
obra del diablo). Los encargados de diagnosticar si un comportamiento fuera
de la norma era fruto de un proceso natural o de uno diabdlico eran el médico
y el sacerdote, aunque el peritaje médico solia estar supeditado a la opinion
teoldgica.

A diferencia del submodelo eugenésico, ya no se comete infanticidio,
aunque gran parte de los nifios y nifias con discapacidad mueren como conse-
cuencia de omisiones bésicas. En cuanto a los que sobreviven o a los mayores,
la apelacion a la caridad, el ejercicio de la mendicidad y ser objeto de burla 'y
diversion eran los medios de subsistencia obligados.

2. El modelo rehabilitador

El segundo modelo es el denominado modelo rehabilitador (0o modelo
médico). Sus caracteristicas fundamentales son dos: en primer lugar, las cau-
sas que se alegan para justificar la discapacidad, a diferencia del modelo de
prescindencia, ya no son religiosas, sino que pasan a ser medico-cientificas. En
este modelo, y tratindose del campo de la medicina, ya no se habla de Dios o
del diablo, sino que se alude a la discapacidad en términos de “enfermedad”
o como “ausencia de salud”. En segundo lugar, se considera que las personas
con discapacidad pueden tener algo que aportar a la comunidad, pero sélo en
la medida en que sean rehabilitadas o normalizadas, y logren asimilarse a las
demas personas (vélidas y capaces) en la mayor medida posible. Con lo cual,
entran en un “proceso de normalizacion™ a fin de poder obtener por parte de la
sociedad un valor como personas y como ciudadanas y ciudadanos.

Puesto que la atencién se centra en la discapacidad (en aquello que la per-
sona no es capaz de realizar), se produce la subestimacion hacia las aptitudes
de las personas con discapacidad. y asi el tratamiento social otorgado se basa
en una actitud paternalista y caritativa, enfocada hacia las deficiencias de tales
personas que, se considera, tienen menos valor que el resto.

Desde este modelo, las personas con discapacidad se convierten en “ob-
jetos médicos”, y por ello, “sus realidades” son contempladas y explicadas
desde un prisma exclusivamente medicalizado (y medicalizante). De ahi que
el hecho de crear espacios “sobreprotegidos™ para estas personas, tales como
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las instituciones de todo tipo, se viera como “lo normal, para estas personas
especiales”. Este modelo, en definitiva, busca la “normalizacion” de la persona,
hacia lo estandar y normativo, siempre, si se puede. Curiosamente, la educa-
cién especial se concibe como una de las mejores herramientas normativas del
camino hacia la realizacion.

3. El modelo social

Finalmente, existe un tercer modelo, denominado modelo social, nacido
basicamente a partir del rechazo de las caracteristicas expuestas en los dos
anteriores. Los presupuestos fundamentales de este modelo son dos: en primer
lugar, se alega que las causas que originan la discapacidad no son religiosas ni
cientificas, sino sociales®.

Segun los defensores de este modelo, no son las limitaciones individuales
de las personas con discapacidad la causa del problema, sino las limitaciones
de la sociedad para prestar los servicios apropiados y para garantizar que las
necesidades de esas personas sean tenidas en cuenta dentro de la organizacion
social. Esto no supone negar el aspecto individual de la discapacidad, sino
enmarcarlo dentro del contexto social.

En segundo lugar. se considera que las personas con discapacidad pueden
contribuir a la sociedad en la misma medida que el resto de las personas sin
discapacidad. De este modo, partiendo de la premisa fundamental de que toda
vida humana es igualmente digna. desde el modelo social se sostiene que lo que
puedan aportar a la sociedad las personas con discapacidad se encuentra inti-
mamente relacionado con la inclusién y la aceptacion plena de su diferencia.

Estos presupuestos tienen importantes consecuencias, entre las que
destacan sus repercusiones en las politicas sociales a ser adoptadas sobre las
cuestiones que involucran a la discapacidad. Asi, si se considera que las causas
que la originan son sociales, las soluciones no deben dirigirse individualmente
a las personas que se encuentran en dicha situacion, sino hacia la sociedad. Siel
modelo rehabilitador se centra en la normalizacidn de las personas con discapa-
cidad, el modelo social aboga por la normalizacion de la sociedad. de manera que
ésta llegue a estar pensada y diseflada para atender las necesidades de todos.

El denominado “movimiento de vida independiente™, que puede conside-
rarse como el antecedente inmediato del modelo social, se opone al dominio
profesional y a la provision burocrética de los servicios sociales. derivada del
modelo rehabilitador, mientras demanda oportunidades para que las personas
con discapacidad desarrollen sus propios servicios en el mercado’.

¢ La utilizacién del término “social™ pretende. en este caso, remarcar que las causas que
originan la discapacidad no son individuales. de la persona afectada. sino sociales. por la mancra
en que se encuentra disefiada y construida la sociedad.

7Vid: DeJONG, G. The Movement for Independent Living: Origins, Ideology and Implica-
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Desde el modelo de vida independiente se aboga por servicios de reha-
bilitacion autogestionados sobre la base de sus propios objetivos, métodos de
reparto y direccidn propia de programas. La capacidad de eleccion y de control
del interesado son acentuados, fijando la direccidn relativa a la orientacion y
al cuidado personal en las propias personas con discapacidad, en contraste con
los métodos tradicionales dominantes.

En el marco de la dimension normativa y ética actual, puede afirmarse que
de los tres modelos expuestos (el de prescindencia, el rehabilitador y el social),
los paradigmas conceptuales para abordar el fenomeno de la discapacidad
implican una dialéctica integrada por los dos ultimos, por ser los que mayor
implantacion tienen hoy en dia en el mundo occidental, si bien el modelo de
prescindencia llega a impregnar también parte del pensamiento actual.

El modelo social se aparta del tratamiento de la discapacidad en funcién
de criterios médicos, tipica del modelo rehabilitador. Atn asi, no se trata de
ocultar una realidad médica que es innegable en muchos casos de personas
con discapacidad, sino de reducir al ambito médico lo estrictamente sanitario
y no mezclarlo con la problematica social derivada de la discapacidad. No son
los médicos ni el modelo rehabilitador los que deben dictar la manera de vivir
de una persona con discapacidad, sino ella misma la que de manera auténoma
debe poder elegir libremente la forma en la que desea vivir.

Pero para ello es necesario separar los dmbitos social y sanitario en la
discapacidad. La medicina y la ciencia deben seguir su curso y aportar las
soluciones pertinentes en el ambito médico. Y, por otro lado, la sociedad debe
promover en todos sus dmbitos la igualdad de oportunidades en la participacion
social de todos sus ciudadanos, para evitar asi la discriminacion y la desventaja
tradicional soportada por las personas con discapacidad permanentemente®.

Este enfoque centra su atencion en el hecho de que "la discapacidad™ es
un fenomeno social; esto es, es una construccion social de la realidad de deter-
minadas personas que se encuentran en estas circunstancias vitales. Por tanto,
si se solucionan los temas de accesibilidad y de disefio para todas y todos, la
discapacidad “desaparecerd” en gran parte’.

tions for Disability Research. East Lansing. Michigan State University Press, 1979: SHAPIRO.J.
No Pity. People with Disabilities Forging a New Civil Rights Movement. Times Books. Random
House. New York. 1994, GARCIA ALONSO, V. (Coor.). £l movimiento de vida independiente.
Experiencias Internacionales. Fundacion Luis Vives, Madrid, 2003.

¥ PALACIOS. A. y J. ROMANACH. E£I modelo de la diversidad. Ediciones Diversitas.
Valencia, 2000, p. 131

¥ Para mayor informacion. se recomienda la lectura de ARNAU RIPOLLES, M*. S. (2003):
«Una Construccién Social de la Discapacidad: el Movimiento de Vida Independiente». en las
Vil Jornadas de Fomento de la Investigacion de la Facultad de Ciencias Humanas y Sociales.
Forum de Recerca. N° 8. ISSN: 1139-5486 (11 paginas). Disponible en web: http://Awww.uji.es/
bin/publ/edicions/jfi8/hum/42.pdf
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4. El modelo de la diversidad

En estos momentos, en Espafia, los autores Agustina Palacios y Javier
Romafiach (2006), plantean la necesidad de que surja un nuevo paradigma o
modelo de la discapacidad, en tanto en cuanto consideran que es fundamental
para aceptar definitivamente el hecho de la diversidad humana (incluida, la
discapacidad, o “diversidad funcional™’, como defienden dichos/as autora y
autor), superar la dicotomia conceptual: “capacidades™/ “discapacidades™.

Este nuevo planteamiento va mucho mas alla de lo que se refiere “pensar la
discapacidad”. En el Movimiento de Vida Independiente y, fundamentalmente,
en el modelo social, se observa que las personas con grandes discapacidades o
diversidades funcionales intelectuales y/o mentales, cuando no tienen capaci-
dad para autogobernarse (es decir, carecen de autonomia moral para ejercer su
autodeterminacion), tienen muy poco que decir dentro del entramado tedrico
de dichas visiones. Recordemos que en el modelo social, una persona puede
desarrollar sus potencialidades o capacidades, siempre y cuando la sociedad
ponga los medios humanos, tecnoldgicos y de accesibilidad necesarios para
situarla en igualdad de condiciones. )

Sin embargo, Palacios y Romaiiach, plantean que desde el nuevo “modelo
de la diversidad”, todas las personas tienen un mismo valor moral, indepen-
dientemente de sus ““capacidades. o dis-capacidades™, y, por tanto, tienen que
tener garantizados los mismos Derechos Humanos.

Asi, y de nuevo, se establece otro “giro epistemoldgico™ igual de profundo
que el anterior en “la comprension de la discapacidad o diversidad funcional™.
Aqui, “el hecho de la discapacidad™ se convierte en una cuestion de caracter
ético y filosofico, y adquiere un status moral (hasta la fecha inalcanzable), a
través del cual, toda persona con grave discapacidad y, aunque no pueda “cuidar
de si misma”, adquiere la misma condicién de humanidad y dignidad; y. por
tanto, toda discriminacion que sufra serd entendida explicitamente como una
violacion de los derechos humanos de las personas con discapacidad.

1" Consideramos muy interesante y sugestiva la nueva denominacion de “diversidad funcional™
que promueven Manuel Lobato y Javier Romanach, principales activistas en Vida Independiente
en Espaiia, y fundadores de la comunidad virtual llamada Foro de Vida Independiente. para
evitar definitivamente la estigmatizacion en los conceptos para las personas que se encuentran
en situacion de discapacidad o diversidad funcional. Para mayor informacion. recomendamos la
lectura de ROMANACH. J. y LOBATO. M. (2003): Diversidad funcional, nuevo término para
la lucha por la dignidad en la diversidad del ser humano. Disponible en Web:

http://www.minusval2000.com/relaciones/vidalndependiente/diversidad_funcional.htiml
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I1. El enfoque de capacidades y funcionamientos de
Amartya Sen

El enfoque de las capacidades de Amartya Sen surge en el contexto del
desarrollo humano como un marco conceptual desde el que juzgar el bienestar
vy la calidad de vida de las personas''. Sostiene que tal desarrollo no termina en
el aumento de la produccion econdmica nacional, y que por eso su estimacion
mediante la renta disponible es insuficiente. El desarrollo tiene que ver, imds
bien, con las cosas que las personas pueden realmente hacer o ser, los llamados
“funcionamientos™, y asi con las “capacidades™ de que disponen, entendidas
como las oportunidades para elegir y poder llevar una u otra clase de vida'=.

La nocion mas primitiva de este enfoque se refiere a los “*funcionamien-
tos™. Estos representan partes del estado de una persona: en particular. las
cosas que logra hacer o ser al vivir. EI enfoque se basa en una visién de la
vida como combinacién de varios “quehaceres y seres”, en el que la calidad
de vida debe evaluarse en términos de la capacidad para lograr funcionamien-
tos valiosos. Algunos funcionamientos son muy basicos, como estar nutrido
adecuadamente, tener buena salud. etc., y a todos estos se les pueden asignar
ponderaciones altas, por razones obvias. Otros pueden ser mds complejos,
pero seguir siendo ampliamente apreciados, como alcanzar la autodignidad o
integrarse socialmente. Sin embargo. los individuos pueden diferir mucho entre
si en la ponderacion que le dan a los funcionamientos, por muy valiosos que
puedan ser, y la evaluacion de las ventajas individuales y sociales debe tener
en cuenta estas variaciones. Por su parte, la “capacidad” de una persona refleja
las combinaciones alternativas de los funcionamientos que ésta pueda lograr,
entre los cuales puede elegir una coleccion o conjunto de ellos®.

Cuando se aplica el enfoque de las capacidades a la ventaja de una persona,
lo que interesa es evaluarla en términos de su habilidad real para lograr fun-
cionamientos valiosos como aspectos constitutivos de su vida. Al seleccionar
ciertos funcionamientos para describir y estimar las capacidades, no se puede
evitar el problema de la evaluacion de los mismos. Es preciso hacer elecciones al

‘definir los funcionamientos valiosos. La atencidn se debe centrar en los valores
subyacentes, en términos de los cuales algunos funcionamientos pueden ser mas
importantes y valorables que otros. Asi, utilizar un determinado detergente muy

WSENLA., Resources, Values and Development, Oxtord. Basil Blackwell, 1984,y Commodi-
ties and capabilities, Amsterdam. Elsevier Science, 1985.

2 CEJUDO, R..Capacidad y libertad. Una aproximacion a la teoria de Amartya Sen™. Revista
Internacional de Sociologia. Vol. LXV. n® 47, mayo-agosto 2007. p. 10.

13 Como seiiala Amartya Sen: “La palabra capacidad no es excesivamente atractiva. Se eligio
esta expresion para representar las combinaciones alternativas que una persona puede hacer o ser:
los distintos funcionamicntos que puede lograr.™ SEN, A.. ~Capability and Well-Being™, en NUSS-
BAUM. M. C.y SEN. A. (eds.). The Quality of Life. Oxford University Press, 1993, p. 30.
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similar a otros detergentes, implica un funcionamiento de escaso interés. Esta
necesidad de seleccionar y evaluar no supone un obstaculo ni una dificultad
para la conceptuacion del enfoque del funcionamiento y la capacidad, sino un
espacio de reflexion necesario y fecundo. Los funcionamientos proporcionan
una concepcion novedosa del bienestar en la que éste ya no consiste ni en la
utilidad ni en la cuantia de los recursos disponibles'”.

Por el contrario, el bienestar es ahora una valoracidn de las condiciones
de vida constituidas por los funcionamientos. Estos son hechos de la vida
personal, efectivos y no meramente hipotéticos, y por tanto aspectos consti-
tutivos de la manera en que la persona vive'>. Obviamente no ocurre un solo
funcionamiento cada vez, sino que la persona funciona simultineamente de
muchas maneras: estd 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 que los funcionamientos sean meros expedientes (tiles para
hacer una descripcion, 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™"”.

La importancia de la nocién de capacidad va al unisono con la dificultad
de interpretarla correctamente. Cabe distinguir en la misma tres niveles de ana-
lisis: desde una forma primera de concebir la “capacidad” como poder lograr
efectivamente algo, hay que pasar a la idea de “capacidad para funcionar™, y
por ultimo a la nocién de “conjunto capacidad™, que es el formado por todos
los funcionamientos de los que es capaz la persona. Formalmente, la capacidad
para funcionar afade a la nocion de funcionamiento la posibilidad real de elegir
funcionar asi o no. No se trata solo de tener permiso para hacerlo. sino también
de disponer de los recursos oportunos y de lo necesario para aprovecharlo. Asi,
para que una persona con discapacidad pueda desplazarse (funcionamiento)
necesitard mas recursos y/o un entorno social més favorable. Dicho de otra
manera, los mismos recursos disponibles no se traducen 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'®.

L] bienestar de una persona. afirma Sen, puede entenderse considerando la calidad (por
asi decirlo, la “bondad™) de su vida.” SEN, A.. Nuevo exumen de la desigualdad, Alianza, Ma-
drid, 1999, p. 53.

15 SEN. A.. “The Standard of Living™. en G. HAWTHORM (ed.). The Standard of Living,
Cambridge, Cambridge University Press. 1987, pp. 1-38.

'* SEN, A.. (1985), Op. Cit.. p. 12.

7 SEN. A.. (1999), Op. Cit..p. 53.

® CEJUDO. R.. Op. Cit., p. 5.
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Los seres humanos difieren entre si de muchas maneras. Tenemos circuns-
tancias externas diversas. Comenzamos a vivir con diferentes dotes de riqueza y
compromisos heredados. Habitamos en diferentes ambientes naturales. algunos
mds hostiles que otros. Las sociedades y comunidades de las que formamos
parte nos ofrecen diversas oportunidades de lo que podemos o no podemos
hacer. Los factores epidemioldgicos de las regiones donde vivimos pueden.
incluso, afectar profundamente a nuestra salud y bienestar.

Pero junto a estas diferencias del ambiente natural y social y de las cir-
cunstancias externas, también nos diferenciamos por nuestras caracteristicas
personales (edad, sexo, capacidad fisica y mental, etc.), y estas son igualmente
importantes para evaluar la desigualdad. Por ejemplo, un mismo ingreso igual
puede dejar subsistir mucha desigualdad respecto a nuestra capacidad para
llevar a cabo lo que valoramos. Volviendo al caso mencionado de la persona
con discapacidad, es muy probable que ésta no pueda funcionar de la misma
manera que una persona sana si ambas disponen exactamente del mismo in-
greso. Por esta razon, la igualdad con respecto a una variable (por ejemplo,
ingresos), puede llevarnos a la desigualdad en el &mbito de otra variable (por
ejemplo, capacidad de funcionamiento o bienestar). Esta cuestion de la eleccion
de un “ambito evaluativo” (es decir, la seleccion de variables sobre las que
centrarnos) resulta crucial en el andlisis de la desigualdad".

En la medida en que algunos de esos ambitos estan tradicionalmente rela-
cionados en filosofia politica, social 0 econdmica con pretensiones de igualdad,
la demanda de igualdad en uno de ellos (por ejemplo, ingresos, patrimonio,
utilidades) suele calificarse como “igualitarismo”. El uso de este término no es
pernicioso si se entiende como una afirmacion de igualdad limitada a un ambito
especifico (y en consecuencia en contra de la igualdad en otros ambitos), pues
es importante reconocer que su uso tiene un alcance limitado, y también que la
exigencia de igualdad dentro de un &mbito determinado (por tradicional que sea)
puede convertirnos en anti-igualitarios en algun otro dmbito, cuya importancia
comparativa tiene que ser juzgada criticamente en la evaluacion general.

La igualdad en un dmbito que consideramos importante contribuye a las
exigencias eventuales de desigualdad en otros ambitos. La justificacion de la
desigualdad en algunos é@mbitos debe apoyarse en la igualdad en algln otro
que se considera mds basica desde un punto de vista ético. Esta igualdad,
considerada como *“bésica”, se plantearia asi como una defensa razonada de
las desigualdades resultantes en los ambitos mas alejados™.

1 SEN, A., (1999), Op. Cit., pp. 32-33: “*Si todo el mundo fuera exactamente igual, la igual-
dad en un ambito (por ejemplo, el ingreso) seria congruente con la igualdad en otros dambitos
(por ejemplo, salud, bienestar, felicidad) una de las consecuencias de la “diversidad humana” ¢s
que la igualdad en un ambito determinado suele ir unida, de hecho, con la desigualdad ea otro
ambito diferente™.

* Ibid., pp. 29-32.
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Algunas de las capacidades para funcionar mencionadas por Sen se enu-
meran a continuacion. Notese que cada una de ellas implica un funcionamiento
(estar sano, ver, evitar el hambre, etc.), y que abarcan desde los estados y
actividades mds elementales a las actividades superiores del ser humano. Asi,
una persona es o no capaz de: estar sana, ver, evitar el hambre, ayunar, tener
una vivienda, tener seguridad fisica, evitar ser agredida fisicamente, trasladarse
sin peligro, tener ropa, evitar la vergilienza por la ropa que lleva, estar junto a
sus seres queridos, vivir sin estar estigmatizada, llevar una vida normal, actuar
con sensatez, estar equilibrada. sentirse feliz, estar satisfecha, etc.”'.

Sen sostiene que *“los funcionamientos son constitutivos del estado de una
personay que la evaluacion del bienestar tiene que consistir en una estimacion
de estos elementos constitutivos.” Es evidente que el bienestar de una persona
depende de la naturaleza de su estado, es decir, de los funcionamientos alcan-
zados. El que una persona esté bien alimentada, goce de buena salud, etc., debe
ser intrinsecamente importante para la bondad del estado de esa persona. Pero
podemos preguntarnos: en contraposicion con los funcionamientos alcanzados,
;qué relacion tienen las capacidades con el bienestar?

La importancia de la capacidad de una persona para su bienestar nace de
dos consideraciones distintas pero interrelacionadas:

i) Si los funcionamientos alcanzados constituyen el bienestar de una per-
sona. entonces la capacidad para alcanzar funcionamientos (es decir, todas las
combinaciones alternativas de funcionamientos que una persona puede elegir),
constituird la libertad de esa persona, sus oportunidades reales para obtener
bienestar. Esta “libertad de bienestar” puede ser un tema central del analisis
éticoy politico. Asi, para formarnos una opinién de la bondad del estado social,
habria que dar importancia a las libertades de que disfrutan las personas para
alcanzar el bienestar. Incluso aunque no adoptemos el criterio de considerar la
libertad de bienestar como una nota de **bondad™ del estado social, si podremos
considerar “justo” que los individuos tengan una sustancial libertad de 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.

ii) 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 razon, mas rica. Desde este punto de vista,

3 CEIURO, Op. Cit.. p. 15.
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al menos algunos tipos de capacidades contribuyen directamente al bienestar,
a enriquecer la propia vida con la oportunidad de elecciones valiosas.

La capacidad es fundamentalmente un reflejo de la libertad para alcanzar
funcionamientos valiosos. En la medida en que los funcionamientos son cons-
titutivos del bienestar, la capacidad representa la libertad de una persona para
alcanzar el bienestar. Esta conexion puede parecer bastante sencilla, pero puede
ser pertinente considerar la capacidad incluso para evaluar el nivel de bienestar
alcanzado, y no solo la libertad de alcanzar el bienestar. La obtencion del bien-
estar 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 vélida para un dominio extenso,
habra justificacion para relacionar la capacidad con el bienestar obtenido, y no
solo con la libertad para alcanzar el bienestar®.

Vemos, pues, que la capacidad no se limita al mero funcionamiento va-
lioso: es la libertad de disfrutar de funcionamientos valiosos. Obviamente hay
espacio para el desacuerdo acerca de qué funcionamientos son “valiosos™ o qué
personas tienen “razones para valorarlos™ asi, pero mds que una desventaja, Sen
considera que este espacio para el desacuerdo es algo apreciable. El enfoque
de las capacidades no pretende ofrecer un “método decisorio™ que pueda pro-
gramarse en un ordenador. Lo que hace es invitarnos a reflexionar sobre qué
funcionamientos forman parte del concepto de una vida buena en nuestra cultura
y enotras, y a investigar qué libertad efectiva de lograr estos funcionamientos
tienen diversos grupos de personas en una variedad de situaciones™.

Sen propone que una vida buena es una vida rica en elecciones valiosas
vinculando, mediante la capacidad para funcionar, bienestar y libertad para
tener una u otra forma de vida. Para explicar la libertad de llevar una forma de
vida u otra hay que considerar simultdneamente todo el repertorio de funcio-
namientos a nuestro alcance. Esta es la mision 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.

La consideracidn teorica de los estilos de vida posibles se puede comple-
mentar con la de otra nocion intrinsecamente ligada a ellos, a saber, el concepto
de “valor”. Una primera aproximacion al mismo nos lleva a afirmar que 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

22 SEN (1999), Op. Cit., p. 63.

3 PUTNAM, H.. El desplome de la dicotomia hecho-valor y otros ensayos, Paidos. Barcelons,
2004, pp. 77-78. El enfoque de las capacidades defiende que el nivel de bienestar depende del
conjunto disponible de capacidades para funcionar y, por este motivo. Sen utiliza un cencepto de
bienestar en estrecha conexion con la nocion éiica de vida buena, a diferencia de lo que sueede
en las teorias econdémicas estandar del desarrolio y dei bienestar. CEIUDO. Op. Cit.. p. 20,



a partir de la cual aceptar o rechazar elementos que no estidn presentes en la
cultura del grupo. Se trata, por tanto, de unos entes sociales, y en este sentido
objetivos, que revisten un caracter moral, orientativo, normativo, con una carga
afectiva y no solo racional, y en cuyo analisis se puede sefialar la tension entre
aquellos considerados mas trascendentes y los que serian mds coyunturales,
asi como también la dicotomia entre valores finales (los objetivos o metas a
perseguir) y valores instrumentales (los medios para alcanzar esas metas).
Podemos considerar, entonces, que los valores definen criterios de accion a
los que una persona (o un grupo) se adhiere, de manera quizd mas emocional
que racional, lo que no significa que se trate de una pauta de conducta irracio-
nal. El concepto de “estilo de vida” nos permite enmarcar y comprender esas
conductas basadas en los valores que integran un estilo dado.

En términos generales podemos denominar 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 accion y visiones de la realidad que, en el con-
texto de los procesos materiales y simbdlicos a través de los que se desarrolla
su vida, caracterizan a un individuo o a un grupo social. Se trata, pues, de un
concepto dotado de un potencial heuristico notable, ya que incluye conjunta-
mente el analisis de précticas (acciones) y de discursos (visiones del mundo),
y de sus mutuas interacciones. Esta nocién de estilo de vida no es la utilizada
por la epidemiologia y por la sociologia estadistica o el marketing, que lo
reducen a una conducta de riesgo, en el primer caso, o a una serie de rasgos
supuestamente caracteristicos, en el segundo. El estilo de vida no es fumar o
comer grasas, conducir un deportivo o disfrutar con la musica rock, es decir,
una variable que se descontextualiza para formar parte posteriormente de un
agregado cuantitativo, sino un proceso mucho mas complejo dentro del cual
se dan esos comportamientos especificos.

El larealidad social existen distintos sistemas de valores, pero las personas
no adoptan un Unico sistema ni un solo estilo de vida, sino que van construyendo
su vida cotidiana a partir de la gran variedad de valores, actitudes, comporta-
mientos y, por lo tanto, de estilos de vida posibles; un proceso que se desarrolia
a través de una dinamica de cambios permanentes mas o menos profundos.

Los estilos de vida se sitian en un nivel intermedio entre la cultura y
las conductas y, desde esa posicion permiten superar el foso existente entre
estructura y accion y, como un aspecto concreto de relevancia especial, per-
miten detectar los “valores en accion”. Ya hemos definido los valores como
referentes de accion; pero se trata de unos referentes que, a pesar de la impor-
tancia que puedan tener a nivel general en cada sociedad (hasta el punto que
se ha afirmado que los valores son el nticleo estratégico de las culturas), s6io
los podeimos captar en su vigencia concreta, mediante las normas, actitudes y
comportamientos que se expresan a través de los estilos de vida.



Como hemos visto, Sen desarrolla su teoria de la capacidad en torno a
una preocupacion fundamental acerca de la libertad*. Su respuesta a la pre-
gunta fundamental “igualdad, ;de qué?” opta por el criterio de la igualdad
de libertad individual. Es decir, antes que igualdad de ingresos o igualdad de
riqueza, seflala como punto prioritario la igualdad de libertad. entendida ésta
como la capacidad para alcanzar funcionamientos valiosos constitutivos de
una vida buena®.

La teoria de la capacidad, como un instrumento para evaluar el bienestar
humano y la igualdad de la libertad individual, juzga la posicién 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 no es necesario que estas dos perspectivas coincidan ni sean
congruentes la una con la otra, la primera quedaria incompleta si ignoramos
la consideracion, al menos ideal, de la segunda, dado que la libertad es indis-
pensable para el logro del bienestar y para alcanzar cualquier calidad de vida
valiosa. Si comparamos, por ejemplo, la situacion de una persona que pasa
hambre con la de otra que ayuna, desde el punto de vista de los funcionamientos
(perspectiva 1) no hay diferencia, el estado de ambas personas es el mismo:
privacion de alimento. Pero, cuando los comparamos desde el punto de vista

* El enfoque de capacidad, afirma Sen, parte de una preocupacion general por la libertad
de alcanzar logros (logros que incluyen capacidades de funcionar). El enfoque de capacidad de-
muestra la necesidad de examinar la libertad de realizar y realizarse en general y las capacidades
de funcionar en particular”™. SEN (1999), Op. Cit., 147 y 63: “La capacidad es principaimente
un reflejo de la libertad para alcanzar funcionamientos valiosos. Enfoca directamente la libertad
como tal, mds que en los medios para alcanzar la libertad. Identifica las alternativas reales que
se nos ofrecen... En la medida en que los funcionamientos son constitutivos del bienestar, la
capacidad representa la libertad de una persona para alcanzar ¢l bienestar™.

2 A propdsito de esa pregunta fundamental, afirma Sen: “Toda teoria de la organizacion
social minimamente defendible tiende a exigir igualdad en algiin espacio: es decir, exige un tra-
tamiento igualitario de los individuos en alguna dimension significativa, en términos de alguna
variable importante para la teoria de que se trate. Es cierto que el espacio invocado difiere de
teoria en teoria. Por ¢jemplo. los “libertarios™ se preocupan por la igualdad de las libertades:
los “igualitarios economicos™ defienden la igualdad de ingresos o de riqueza; los utilitaristas la
igualdad de ponderacion de las utilidades de cada uno en un maximando consccuencialista; y
asi todos. Pero el hecho es que cada sistema incorpora una exigencia de igualdad, a su manera,
como un basamento de su sistema. Lo que verdaderamente distingue las distintas visiones es la
variacion de sus respectivas respuestas a la pregunta “igualdad, ;de qué?”. Esta pregunta es la
verdaderamente crucial para comprender las diferencias entre las distintas concepceiones éticas de
la organizacion de la sociedad™. SEN (1999), Op. Cit., p. 148. Asimismo p. 135: "Porque somos
tan profundamente diversos. frecuentemente la igualdad en un espacio conduce a desigualdades
en otros espacios. La fuerza de la pregunta “igualdad. jde qué?”, se hasa. pues. en gran medida
en el hecho empirico de nuestra desemejanza —en capacidades ¢ incapacidades fisicas y mentales,
en vulnerabilidad ante las epidemias. en edad, en género, y tambidn, naturalmenis on las bases
sociales y econdmicas de nuastro vivir y nuestia libertad™,
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de la libertad (perspectiva 2) surge entonces la diferencia fundamental: la pri-
mera persona no tiene otra opcién que pasar hambre. en tanto que la segunda
ha elegido libremente ayunar, resultando una obvia situacion de desventaja
de la primera respecto de esta Gltima. Ayunar y pasar hambre no aparecen
como estados diferentes cuando se comparan desde el punto de vista de los
funcionamientos, pero difieren sustancialmente si se comparan desde la base
informacional del conjunto-capacidad de cada persona: la persona que ayuna ha
elegido libremente esa opcion entre diferentes opciones del conjunto, mientras
que la persona que pasa hambre no ha tenido la posibilidad de elegir.

La riqueza de este planteamiento estd en considerar, ademads de los fun-
cionamientos reales, las elecciones tomadas como elemento importante para
evaluar el bienestar. Sen reconoce que su enfoque se asienta en la idea de que
una vida buena es también una vida de libertad, lo que le sitiia dentro de una
tradicion liberal. Sin embargo, mientras que un rasgo caracteristico de esta
tradicion es el valorar la libertad negativa (1a no injerencia de otros en la esfera
individual), Sen valora ademas la libertad positiva de la persona, es decir, las
oportunidades reales que tiene de elegir hacer o ser algo.

La libertad de eleccidn tiene, pues, una importancia directa para la calidad
de vida y el bienestar de la persona. El actuar libremente y el poder elegir fa-
vorecen directamente el bienestar, y no sélo porque una mayor libertad pueda
implicar la oferta de mas alternativas. Si el elegir es considerado como una
parte de la vida, y “hacer x” se distingue de “elegir x y hacerlo™, entonces
el bienestar debe considerarse como influido por la libertad reflejada en la
amplitud de opciones del conjunto. Se pueden formular los funcionamientos
de manera que reflejen realmente las alternativas posibles y, por tanto. las
elecciones disfrutadas. Asi, por ejemplo, el ayuno™ como funcionamiento no
es simplemente pasar hambre; es elegir pasar hambre cuando uno tiene otras
alternativas posibles. Al examinar el bienestar de una persona que pasa hambre,
interesa saber si efectivamente estd ayunando o si acaso no tiene medios para
obtener suficiente alimento. Igualmente, el escoger llevar un estilo de vida no
es exactamente lo mismo que llevar ese estilo de vida independientemente de
cdmo se haya llegado a ¢él; el bienestar de uno depende de como ha surgido
ese estilo de vida®. _

El fondo de la propuesta de Sen consiste en defender que una teoria de
la justicia como equidad deberia incorporar de manera directa y basica las
libertades concretas y efectivas que pueden ser disfrutadas por personas dife-
rentes, por personas con objetivos posiblemente diversos, razén por la que es
importante considerar el grado preciso de las libertades de que disponen para
poder plantearse estilos y formas de vida diferentes. Unas formas diferenciadas
que. ademas, cada uno puede tener diferentes razones para valorar.

* SEN (1999), Op. Cit., p. 65.
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La cuestion central es que debemos 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 transfor-
macion que cada uno realiza de los recursos a su alcance en logros concretos,
pues hay condiciones muy diferentes entre los individuos. Existen grandes
diferencias entre personas en el modo en que se transforman esos recursos en
funcionamientos. La relacién, por ejemplo, entre el consumo de alimentos y el
funcionamiento “‘estar bien nutrido™ varia con el metabolismo, la corpulencia,
la edad, el sexo, los niveles de actividad, las condiciones climaticas del lugar
donde se vive, los conocimientos de nutricion, etc. Una mujer embarazada tiene
necesidades nutricionales diferentes a una no embarazada, o un nifio a un adulto.
La capacidad representa la libertad, mientras que los recursos nos hablan sélo
de los medios para la libertad, sin atender a la variacion interpersonal entre
esos medios y las libertades concretas conseguidas. Como hemos sefialado, es
importante atender a esos rasgos diferenciales entre los diversos individuos y
las diversas comunidades, las diferentes instituciones y las formas diferentes
de producir esas libertades concretas.

Es caracteristico del planteamiento de Sen no sélo incluir la libertad dentro
de la faceta del bienestar, sino también la introduccion de una faceta distinta de
la misma: la “faceta de 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.
En lo tocante a la segunda faceta, admite que el bienestar por si mismo es
un fundamento informacional insuficiente, ya 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 sélo 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 respecto y esforzar-
se por alcanzarlos®. En consecuencia, la faceta de ser agente aparece como
una libertad mas general y amplia de perseguir cualquier valor o meta que la

27 ALVAREZ, J. F.. “Capacidades. libertades y desarrolio: Amartya Kumar Sen”™, ¢n MAfZ.
R. (comp.}, Teorias politicas contempordneas, Tirant lo blanch, Valencia, 2001, pp. 381-395
HSEM, AL Rationality and Freedom, Cambridge (Mass.}, Belkrap, 2602
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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. Parale-
lamente a la distincion entre los logros de agencia y los logros de bienestar,
existe también la distincion entre la “libertad de agencia” y la “libertad de
bienestar” de una persona. La primera es la libertad de conseguir los objetivos
que uno valora y trata de conseguir, mientras que la segunda es la libertad de
conseguir aquellas cosas que constituyen el propio bienestar. Es esta ultima la
que mejor se refleja en el conjunto capacidad de una persona, mientras que la
primera tendria que verse en términos mas amplios e incluir aspectos de esta-
dos de cosas que hacen referencia a los objetivos de uno mismo como agente,
contribuyan o no al bienestar propio®.

Dado que una mayor libertad de agencia puede llevar a adoptar decisiones
que no vayan en beneficio del propio bienestar, no habria nada contradictorio
en el hecho de que un aumento de la libertad de agencia. a saber. el aumento
de la capacidad de uno mismo para potenciar metas que uno desea potenciar,
pudiera llevarnos a una reduccion de la libertad de bienestar, y por lo tanto
a una pérdida del bienestar conseguido. Debido, precisamente, a semejantes
conflictos es importante la distincion entre la agencia y el bienestar®.

Cervantes nos cuenta que, al regresar de su tercera y Gltima salida, Don
Quijote decide cambiar la vida de caballero andante por la de pastor, para de
esta forma cumplir los placeres de la soledad, contemplar y cuidar de la na-
turaleza, gozar del recuerdo y del deseo de la amada, dedicarse a la musica y
a la poesia... Pero, dejando aparte los ideales bucdlicos y quijotescos, la vida
de los pastores es ruda, su tiempo de ocio es reducido, su trabajo es mondtono
y requiere atencion constante. Solo si se tienen otras alternativas de vida se
puede idealizar su existencia cotidiana. Poetas, pintores o caballeros andantes,
capaces de funcionar de otra manera, pueden permitirse por eso sentirse a gusto
pasando “en el campo las siestas del verano, los serenos del invierno, el aullido
de los lobos”, como le advertia su ama a Don Quijote.

2 SEN (1999). p. 71. Subraya Sen su intencion de no separar los dos aspectos, agencia y
bienestar, como independientes el uno del otro: “Son distintos y estan separados entre si, pero
son profundamente interdependientes. La consecucion del bienestar puede ser una de las metas
importantes del agente. Asimismo. ¢l fracaso en conseguir metas de no bienestar puede conducir
a la frustracion y de esta manera a una pérdida de bienestar... Persigo el reconocimiento de una
distincion significativa, no la afirmacion de la posibilidad de analizar el uno independientemente
del otro™,

¥ Ibid.. p. 75.
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Los funcionamientos del “*pastor” Don Quijote (lo que hace y cdmo estd)
y los de, pongamos por caso, un primo pastor de Sancho Panza. pueden ser
iguales, e igual de malos para su bienestar, pero Don Quijote, como agente, los
ha elegido guiado por sus ideales y valores de excelencia personal, mientras
que el verdadero pastor no tiene otra alternativa*'.

El concepto de agencia implica que el sujeto es capaz de plantearse objeti-
vos y una determinada concepcion de lo que es bueno. La faceta de ser agente
es importante en su relacion 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
elecciones concretas puedan derivar en una pérdida de bienestar.

El valor de la autonomia descansa en el supuesto previo de una capacidad
de accién y de comportamiento autodirigido basado en la libertad de agencia.
Por 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 volunta-
ria 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 inte-
lectual, 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. Este es el caso
tipico de las personas con discapacidad fisica o sensorial. Por otro lado, esta
el caso de las personas con gran discapacidad fisica (por ejemplo: personas
con tetraplejia), que necesitan constantemente la ayuda de otra persona para
realizar las actividades diarias constitutivas de sus logros basicos de bienes-
tar. Esta necesidad de una persona, sumada al pensamiento establecido por
el modelo rehabilitador de la discapacidad, a la sobreproteccion familiar y al
prejuicio social de la dignidad inferior de sus vidas han tenido como resultado
la confusion entre esa ayuda necesaria para la realizaciéon de una tarea (logro
de bienestar), 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 (supuestamente) logros valiosos, o dicho de
otro modo, con cudles 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. A favor

' CEJUDO, Op. Cit.
2 PALACIOS y ROMANACH, Op. Cit.. pp. 124 ss.
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de las medidas paternalistas podria invocarse la complejidad de la motivacidn
y de la interaccion humana, que a veces hace recomendable obtener a través
de otros medios, y no por uno mismo, lo que deseamos, o lo que deseariamos
si estuviésemos informados adecuadamente y fuésemos plenamente racionales
y capaces de lograrlo. A primera vista, el problema es hasta qué punto esta
justificado limitar la capacidad total (el conjunto capacidad) de una persona
para conseguir, supuestamente, que los funcionamientos alcanzados sean
mejores®,

Esta es una cuestion importante que se refiere a los distintos papeles que
los aspectos de bienestar y de agencia pueden llegar a tener. La sociedad,
pongamos por caso, podria asumir alguna responsabilidad sobre 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 sobre los objetivos de esa persona como
agente. Por ejemplo, la sociedad puede entender que tiene una responsabilidad
especial en que nadie muera de hambre. o deje de recibir atencion médica, o
pueda disfrutar de igualdad de oportunidades para su participacion en aquélla.
pero esto no implica que la sociedad deba asumir igualmente la eleccion ni la
realizacion de las metas particulares de 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 de-
cision y su libertad de agencia incluso cuando no pueden hablar o no pueden
mover ninguno de sus miembros. Sin embargo, sobre la base de pensamiento
del modelo rehabilitador, el empefio en normalizar y rehabilitar esa falta de
autonomia fisica ha traido consigo la derogacién de su voluntad en beneficio
de otros que le digan lo que tiene que hacer para llegar a ser “normal™. Esta
situacion trae como consecuencia la institucionalizacion de personas con plena
autonomia moral, en virtud de su falta de autonomia fisica.

Guiadas por el pensamiento del modelo rehabilitador y la derogacion de
la voluntad de las personas con discapacidad, muchas de las politicas que se
han realizado sobre la discapacidad han sido sobreprotectoras y paternalistas,
ofreciendo un trato equivalente al de los nifios, y han asumido la falta de ca-
pacidad de autodeterminacion de un colectivo adulto muy heterogéneo.

Como consecuencia, hay personas institucionalizadas en residencias que
no pueden ejercer su libertad de agencia debido a su discapacidad fisica y a la
necesidad de tener a otra persona para poder desarrollar las tareas basicas para
el desarrollo de una vida en igualdad de oportunidades.

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 au-

" CEJUDO. Op. Cit.
W SEN (1999). p. 85
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tonomia, se vera que la realidad social resultante sera una sociedad més 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 autodeterminacién de todos los individuos. y asi también el
ejercicio de su libertad de agencia, muchos de ellos, tradicionalmente aparcados
por la sociedad, serdn capaces de tomar las riendas de sus propias vidas®.

[II. Ampliacion del enfoque de Amartya Sen: diversidad
funcional

Las politicas sociales y realidades sobre la discapacidad de todo el mun-
do son actualmente el resultado de partir del modelo rehabilitador e intentar
“modernizarse” muy lentamente al modelo social, pero sin abandonar, no
obstante, la parte mas importante de aquél, la clasificacion y separacion por
criterio médico. Como personas en permanente contacto con la enfermedad,
los médicos se han dotado de tablas y herramientas de clasificacion que les
permiten un mejor conocimiento tanto del tratamiento como de las deficiencias
de un “paciente™. La clasificacion por patologias o deficiencias tiene mucho
sentido para el mundo médico a la hora de clasificar y determinar tratamientos
para curar o rehabilitar una determinada deficiencia funcional u organica.

Estas clasificaciones resultan utiles al mundo médico, por lo tanto, al dejar
atras el modelo rehabilitador no se trata de eliminarlas, sino de desvincularlas
de la parte social de la discapacidad. Se trata de reducir al ambito médico lo
que es del ambito médico y no mezclarlo con la realidad y problematica social
de las personas con discapacidad. El uso indebido de la clasificacion médica
como herramienta de diseflo de politicas y acciones sociales da lugar a una
gran confusion en la sociedad y a unas politicas sociales incoherentes en las
que lo médico domina a lo social. Esta confusion ha contribuido, por ejemplo,
a mantener la perniciosa mezcla entre dos conceptos relacionados pero muy
distintos: enfermedad y discapacidad™®.

En 1980, la Organizacion Mundial de la Salud (OMS), en su Clasificacion
Internacional de Deficiencias, Discapacidades y Minusvalias®’ (CIDDM),
distingui6 entre las nociones de deficiencia, discapacidad y minusvalia. El
objetivo planteado en la CIDDM se centraba en rebasar la definicion clasica
de la enfermedad, yendo mas alla del proceso de la misma y clasificar las

% PALACIOS y ROMANACH, Op. Cit., pp. 124 ss.

% Vid. PALACIOS y ROMANACIHH, Op. Cit., pp. 119 ss.

Y Propuesta con caracter experimental por la Organizacion Mundial de la Salud en Ginebra,
1980. International Classification of Impairments, Disabilities, and Handicaps {Geneva: World
Health Organization. 1980).



consecuencias” que ésta provoca en el individuo, tanto en su propio cuerpo
como en su persona y en su relacion con la sociedad™®.

De este modo, se va mas alla del esquema de la enfermedad, entendida
como:

Etiologia — Patologia — Manifestacion,
ya que la OMS propone con la CIDDM un esquema nuevo:
Enfermedad — Deficiciencia — Discapacidad — Minusvalia

En este esquema se entiende que:

La “enfermedad” es una situacion intrinseca que abarca cualquier tipo
de trastorno o accidente. La enfermedad esté clasificada por la OMS en su
Clasificacién Internacional de Enfermedades y Problemas de Salud Relacio-
nados (CIE).

Cada uno de los tres ambitos de las consecuencias de la enfermedad fue
definido de forma operativa por la OMS en la CIDDM. Asi:

Una “deficiencia” es toda pérdida o anormalidad de una estructura o fun-
cion psicologica, fisiologica o anatémica. La deficiencia es la exteriorizacion
directa de las consecuencias de la enfermedad, que se manifiesta tanto en los
organos del cuerpo como en sus funciones (incluidas las psicoldgicas).

Una “discapacidad™ es toda restriccion o ausencia (debida a una deficien-
cia) de la capacidad de realizar una actividad en la forma o dentro del margen
que se considera normal para un ser humano. La discapacidad es la objetivacion
de la deficiencia en el sujeto, con una repercusion directa en su capacidad de
realizar actividades en los términos considerados “normales™ para cualquier
sujeto de sus mismas caracteristicas (edad, género, etc.).

Una “minusvalia™ es una situacion de desventaja para un individuo de-
terminado, consecuencia de una deficiencia o una discapacidad. que limita o
impide el desempefio de un rol que es normal en su caso (en funcién de su
edad, sexo o factores sociales y culturales). La minusvalia es la socializacion
de la problematica causada en un sujeto por las consecuencias de una enfer-
medad, manifestada a través de la deficiencia y/o la discapacidad, que afecta
al desempefio del rol social que le es propio.

A pesar de que la CIDDM encontr6 aprobacion inmediata entre muchos
cientificos sociales, motivé considerables criticas y rechazo provenientes de
organizaciones de personas con discapacidad (como la Disabled People’s
International), por considerar que la misma se mantenia fiel a criterios de

¥ Clasificacion Internacional de Deficiencias Discapacidades y Minusvalias, Institato de
Migraciones y Servicios Seciales, IMSERSO, Madrid, 1997.




clasificacion estrictamente médicos, basados en la relacion unidireccional
enfermedad-deficiencia-discapacidad-minusvalia. El mayor problema advertido
en esta clasificacion de la OMS es que, si bien admitia cierta dimension social
en la nocidn de discapacidad, no consideraba que la misma surgiese como con-
secuencia de causas sociales, sino que tanto la discapacidad como la minusvalia
serian el resultado directo de la deficiencia padecida por la persona.

Hasta lograr la perspectiva actual, de considerar la discapacidad dentro de
los conceptos de salud, han pasado afios y un duro devenir con continuas recon-
ducciones hacia lo que deberia ser una visién “neutra” o, mejor atin, “positiva™
de los conceptos utilizados en el campo de la discapacidad. Pese al empefio
puesto por la OMS en la CIDDM para que los términos de la misma fuesen
positivos, fueron muchas las voces que se alzaron en contra de una Clasificacion
limitada a enumerar situaciones limitantes, restrictivas y de desventaja*® Esta
perspectiva condujo a una nueva revision de la terminologia empleada, y tras
un largo proceso de revision, en enero de 2001, el Comité Ejecutivo de la OMS
acord¢ elevar, para su aprobacion en la 54* Asamblea Mundial de la Salud, el
borrador pre-final de diciembre de 2000 de la CIDDM-2.

En abril de 2001 aparece el borrador “final” de la CIDDM-2. El 22 de mayo
se aprueba la nueva version de esta Clasificacion con el nombre definitivo de
“Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la
Salud”, con las siglas CIF*.

En las primeras lineas de la CIF se enuncia su objetivo principal: «brindar
un lenguaje unificado y estandarizado, y un marco conceptual para la descrip-
cion de la salud y los estados relacionados con la salud»*. La OMS abandona
en la CIF el enfoque de la CIDDM de “consecuencias de la enfermedad™ para
enfocar el objetivo hacia “la salud y los estados relacionados con la salud™.
Desde el primer momento trata, por lo tanto, de poner en positivo su termi-
nologia; el término “enfermedad” ya no es empleado y a cambio aparece el
nuevo término “estado de salud™.

La CIF abarca todos los aspectos de la salud y los componentes relevantes
de la misma relacionados con el bienestar, y los describe como dominios de
salud y dominios relacionados con la salud. Un “*dominio” es un conjunto
practico y relacionado de acciones, funciones fisiologicas, estructuras anatomi-
cas, tareas o areas de la vida. Los ejemplos de los dominios de salud incluyen

¥ EGEA, C.y SARABIA. A_, "Clasificaciones de la OMS sobre discapacidad™, Boletin del
Real Patronato sobre Discapacidad, n® 50, diciembre 2001.

* La Organizacion Mundial de la Salud cuenta entre sus grupos de trabajo con uno dedicado
a la «Clasificacion. evaluacion. encuestas y terminologia» aplicables al campo de la salud. En el
marco de las actividades de este grupo se gesto la revision de la CIDDM.

4 Organizacion Mundial de la Salud. Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la
Discapacidad y de la Salud. iMSERSO. Madrid, 2001,

2 OMS-CIE Op. Cit..p 3.
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ver, oir, caminar, aprender y recordar, etc., mientras que los ejemplos de los
dominios relacionados con la salud incluyen movilidad, educacién, interaccion
social, etc.

En el propio titulo de la CIF encontramos una declaracion de intenciones™.
Ya no se enuncian tres niveles de consecuencias de la enfermedad (deficiencia,
discapacidad y minusvalia), sino que se habla de “funcionamiento™ como tér-
mino genérico para designar todas las funciones y estructuras corporales, asi
como la capacidad de desarrollar actividades y la posibilidad de participacion
social del ser humano; es. por tanto, el término genérico para las condiciones de
salud positivas (o, quiza, cabria mejor decir *no negativas”). “Discapacidad™,
de igual manera, es un término genérico que recoge las deficiencias en las
funciones y estructuras corporales, las limitaciones en la capacidad de llevar a
cabo actividades y las restricciones en la participacion social del ser humano;
deja asi de emplearse como una parte de las consecuencias de la enfermedad
y se eleva a término “paraguas” para todas las condiciones de salud negativas.
Este nuevo planteamiento sugiere, por un lado, que el término discapacidad
es un término gradual. que tiene diferentes causas y proyecciones. y que hace
referencia a una situacion individual subjetiva. Y. por otro, que el mismo tiene
también un caracter objetivo, derivado del reflejo de dicha situacion individual
enel ambito de la participacion social. A pesar de que el origen de esta situacion
se sitie en una limitacion individual, ésta no tiene porqué tomarse como un
estado de anomalia del individuo, sino, mas bien, como un estado de anomalia
de las oportunidades de participacion ofrecidas por la sociedad, de acuerdo con
el pensamiento del modelo social, asumido en la CIF.

Por ultimo, la “salud™ es referida como el elemento clave que relaciona
a los dos anteriores (funcionamiento y discapacidad), y puede presentarse de
forma negativa o positiva (el individuo padece o no una enfermedad o trastorno
en su estado de salud)*.

Muchas personas consideran, de manera errénea, que la CIF trata Unica-
mente sobre personas con discapacidad; sin embargo es valida para cualquier
persona. La salud y los estados relacionados con la salud asociados con
cualquier condicion de la misma pueden ser descritos utilizando la CIF. La
CIF proporciona una descripciéon de situaciones relacionadas con el fun-
cionamiento humano, y sirve como marco de referencia para organizar esta
informacion. Tal informacion se organiza principalmente en dos bloques,

% EGEA y SARABIA. Op. Cit.

* A efectos practicos. la CIF es fundamentalmente util para la valoracion y descripcion de
estados de salud. y en esta Clasificacion sc utiliza “estado de salud™ para referirse a la enfermedad
o trastorno que padece un individuo y que ¢s la lave de paso entre el funcionamicnto y la discapa-
cidad. describiendo, por lo tanto. la forma negativa de la salud. Debe diferenciarse este concepto
del de “salud™, que. en la CIF. hace referencia tanto a aspectos negativos como positivos.
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referentes a “funcionamiento y discapacidad”™, por un lado, y a “factores
contextuales™, por otro:

(1) Funcionamiento y discapacidad.

Componentes del funcionamiento y la discapacidad:

(1.a) El “cuerpo™: se subdivide en dos clasificaciones. una para las “fun-
ciones™ de los sistemas corporales, y otra para las “estructuras™ del cuerpo.

(1.b) Las “actividades y participacion™: cubren el rango completo de
dominios que denotan aspectos del funcionamiento, tanto desde una perspec-
tiva individual como social. Los dominios para el componente de actividad
y participacion van desde el aprendizaje basico o la mera observacion. hasta
otros aspectos mas complejos, tales como interacciones interpersonales, el
empleo, etc.

Estos componentes del funcionamiento y la discapacidad de la CIF pueden
ser empleados de dos maneras. Por una parte, pueden indicar situaciones no
problematicas de la salud y de aspectos relacionados con la salud (incluidas
bajo el término genérico de funcionamiento). Por el contrario, pueden ser
utilizados también para indicar situaciones problematicas relacionadas con
deficiencias, limitaciones en la actividad y restricciones en la participacién
(todas ellas incluidas en el concepto global de discapacidad).

(2) Factores contextuales

Componentes de los factores contextuales:

(2.a) Factores ambientales: ejercen un impacto en todos los componentes
del funcionamiento y la discapacidad, y estdn organizados partiendo del entorno
mas inmediato al individuo y llegando hasta el entorno general. Los factores
ambientales constituyen el ambiente fisico, social y actitudinal en el que una
persona vive y conduce su vida. Estos factores son externos a los individuos y
pueden tener una influencia negativa o positiva en el desempeiio/realizacion del
individuo como miembro de la sociedad, en su capacidad o en sus estructuras
y funciones corporales.

(2.b) Factores personales: son un componente de los factores contextua-
les pero no estan clasificados en la CIF debido a la gran variabilidad social y
cultural asociada con ellos. Los factores personales son los antecedentes de la
vida de un individuo, y estan compuestos por los aspectos que no forman parte
de una condicion de salud o estado de salud. Estos factores pueden incluir el
sexo, la raza, la edad, otros estados de salud, el estilo de vida, los habitos, los
estilos de afrontamiento, los antecedentes sociales. la educacion, la profesion,
las experiencias actuales y pasadas, los patrones de comportamiento y estilo
de personalidad, los aspectos psicoldgicos y otras caracteristicas, que puedan
jugar un papel relevante en cualquier nivel de discapacidad.
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Los factores contextuales representan el trasfondo total tanto de la vida
de un individuo como de su estilo de vida. Incluyen los factores ambientales
y los factores personales que pueden tener un impacto en la persona con una
condicion de salud y sobre la salud y los estados relacionados con la salud de
esta persona. Los factores contextuales interactiian con las funciones corpo-
rales, como en la interaccion entre la calidad del aire y la respiracion, la luz
y la vision, los sonidos y la audicion, los estimulos que distraen la atencion y
la propia atenciodn, la textura del suelo y el mantenimiento del equilibrio, la
temperatura ambiental y la regulacion de la temperatura corporal, etc.

Es importante sefialar que la CIF se circunscribe al contexto de la salud
y no cubre otras circunstancias que no estan relacionadas con la ella, como
aquellas que tienen que ver con factores socioeconémicos. Por ejemplo, hay
personas que pueden tener restringida su posibilidad de participacion social y de
ejecutar determinadas actividades en su entorno habitual debido a su raza, sexo,
religion u otras caracteristicas socio-econdmicas, pero €stas no son restricciones
de participacion relacionadas con la salud, tal y como las clasifica la CIF.

De la clasificacion que acabamos de enunciar puede deducirse que si
queremos ensayar una aproximacion entre la misma y el enfoque de las capa-
cidades de Amartya Sen, deberemos acotar el conjunto capacidad del indivi-
duo a aquellos funcionamientos relacionados con sus funciones y estructuras
corporales, asi como los que se refieren al dominio de las actividades y la
participacién. Teniendo en cuenta la perspectiva tan amplia que ofrecen estos
componentes de la CIF, la acotacion mencionada no supondré una restriccion
excesiva de dicho conjunto.

Es importante advertir que la CIF no utiliza a las personas como unidades
de clasificacion; es decir. la CIF no clasifica personas, sino que describe la
situacion de cada persona dentro de los dominios de la salud y de los estados
relacionados con la salud. Ademds la descripcidn siempre se hace en el marco
de los factores contextuales (ambientales y personales), con lo cual se toma
en consideracion el aspecto fundamental del enfoque de las capacidades de
Amartya Ser, que se refiere a la diversidad de factores y circunstancias, tanto
propias como externas, que deben ser tenidas en cuenta a la hora de evaluar los
logros de bienestar y de calidad de vida alcanzados por cada persona.

También, en las primeras lineas de la CIF, se describe su finalidad: «La
clasificacion revisada define los componentes de la salud y algunos componen-
tes “relacionados con la salud”, del ““bienestar™ (tales como educacion, trabajo,
etc.)»*. Bajo esta perspectiva, se trata de ir mas alla del campo “médico-sani-
tario” del modelo rehabilitador e incluir, de forma expresa, &mbitos sociales
mas amplios caracteristicos del modelo social. Particularmente. este dato queda
paiente con la inclusion del apartado dedicado a los factores contextuales.

4 OMS-CIF, Op. Cit..p 3.
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De acuerdo con los componentes enunciados en la clasificacion anterior,
la salud en su forma “positiva™ vendra descrita por las estructuras y funciones
corporales, la actividad y la participacién (ligadas todas ellas al ““funciona-
miento™). La salud en su forma “negativa™ lo serd por las deficiencias en tales
estructuras y funciones. las limitaciones en la actividad y las restricciones en la
participacion (ligadas a la “discapacidad™). Los factores contextuales actuardn
de forma positiva si su presencia facilita superar la deficiencia. las limitaciones
en la actividad y las restricciones en la participacion, y serd negativa en tanto
que suponga una barrera u obstaculo que entorpezca o agrave cualquiera de
los componentes anteriores. '

Notemos que la descripcion de la salud en su forma negativa, vinculada a
una situacion de discapacidad. implica un acceso problematico de la persona a
aquellos funcionamientos que la describen de manera positiva en términos de
estructuras y funciones corporales (no deficientes), actividad (sin limitaciones) y
participacion (sin restricciones). La discapacidad se relaciona, por tanto, con una
reduccion del conjunto capacidad de la persona en cuestion, lo que se traduce en
una notable pérdida de libertad de eleccion sobre las alternativas de dicho con-
junto que, como hemos seiialado, esta formado por todos los funcionamientos
de los que es capaz el sujeto, y engloba asi sus distintos estilos de vida posibles.
En todo caso, han de ser tenidos en cuenta igualmente los factores ambientales
de la persona, cuya modulacion puede ir en el sentido de acentuar o mitigar las
caracteristicas que definen su situacion de discapacidad, restringiendo aiin mas
o ampliando sus posibilidades de acceso a los funcionamientos del conjunto
capacidad. Asi, por ejemplo, un usuario de silla de ruedas puede ver limitada
su posibilidad de desplazarse (funcionamiento) si el ambiente que lo rodea no
es apto para permitir la diversidad de su funcionamiento (desplazarse, pero en
una silla de ruedas) si se hallan presentes en el mismo barreras y obstaculos
que lo impidan. [gualmente, las posibilidades de participacion de una persona
ciega o sorda pueden quedar restringidas. e incluso anuladas, si su ambiente
no es apto para acoger la diversidad de su funcionamiento (comunicarse) por
no incorporar el mismo las herramientas de comunicacion adecuadas a cada
caso (mensajes sonoros, codigo Braille, lengua de signos).

Con ello llegamos a un punto clave de nuestra exposicion, relacionado
con el hecho de que la consideracion de la diversidad humana. cuya impor-
tancia ya hemos sefalado repetidamente en el planteamiento de Amartya
Sen, no debe limitarse al conjunto de caracteristicas meramente descriptivas,
propias y externas, asociadas a cada persona, sino extenderse también a las
caracteristicas particulares de sus propios funcionamientos. Una persona que
se desplaza a pie y otra que lo hace en silla de ruedas son igualmente capaces
de lograr el mismo funcionamiento: desplazarse., aunque la manera en que lo
lleven a cabo sea diversa. No obstante, la presencia de factores ambientales
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adversos (barreras) dentro de un entorno que de manera habitual ignora esa
diversidad. provoca que la persona que se desplaza en silla de ruedas vea muy
frecuentemente limitada su capacidad para lograr ese funcionamiento que.
segun deciamos, forma parte de su conjunto capacidad en la misma medida
que para la persona que se desplaza a pie.

Al hilo de este ejemplo podemos plantear la consideracion de que el con-
junto capacidad no deberia limitarse a recoger el conjunto de funcionamientos
posibles de una persona. digamos “estandar™, sino que deberia ampliar su
marco con el fin de dar cabida igualmente al conjunto de funcionamientos
diversos posibles para otras personas, al margen de la categoria “estandar”
del mencionado sujeto. Esta idea es plenamente coherente con la importancia
de la diversidad de las caracteristicas humanas y circunstancias ambientales
en el planteamiento de Amartya Sen, y de hecho lo enriquece con la incorpo-
racion de esa misma diversidad en el conjunto de funcionamientos posibles
que constituyen el conjunto capacidad. No s6lo son diversas las personas (en
sus caracteristicas propias y circunstancias externas, en sus intereses, deseos,
preferencias y motivaciones), sino que también lo es. en ocasiones, su manera
particular de lograr idénticos funcionamientos.

Asi. muchas personas sordas se comunican por medio de los ojos y me-
diante signos o sefas, en tanto que el resto de la poblacién lo hace generalmente
a través de las palabras y el oido. Sin embargo, el funcionamiento que logran
alcanzar es el mismo: comunicarse. Para desplazarse, una persona con lesion
medular utiliza habitualmente una silla de ruedas. en tanto que el resto de la
poblaciodn lo hace utilizando las piernas; mismo funcionamiento: desplazarse,
pero manera diversa de lograrlo. Por estas razones, el término “diversidad fun-
cional™ describe una realidad en la que una persona dada tiene acceso potencial
a los mismos funcionamientos que el resto, pero de manera diversa®.

Tal y como comentan Manuel Lobato y Javier Romanach (2005):

“Las mujeres y hombres con diversidad funcional somos diferentes,
desde el punto de vista biofisico, de la mayor parte de la poblacion.
Al tener caracteristicas diferentes, y dadas las condiciones de entorno
generadas por la sociedad, nos vemos obligados a realizar las mismas
tareas o funciones de una manera diferente, algunas veces a través de
terceras personas.

[...]el término “diversidad funcional™ se ajusta a una realidad en la que
una persona funciona de manera diferente o diversa de la mayoria de la
sociedad. Este término considera la diferencia de la persona y la falta de
respeto de las mayorias, que en sus procesos constructivos sociales y de
entorno, no tiene en cuenta esa diversidad funcional™.

“© PALACIOS y ROMANACTL. Op. Cit., p. 108.
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La incorporacion de la idea de “diversidad funcional™ en el conjunto de
funcionamientos da como resultado un conjunto capacidad de espectro mas
amplio. que sirve de base para el andlisis del bienestar y la calidad de vida
de un espectro, igualmente méas amplio, de la sociedad, al no quedar limitado
a la mera consideracion abstracta del conjunto de funcionamientos posibles
de una persona estandar. Con ello, el propio analisis se enriquece y logra una
mayor sensibilidad, dado que, por quedar al margen de la norma, esos funcio-
namientos diversos son mucho mas susceptibles de verse limitados, e incluso
anulados, por la presencia de factores ambientales adversos, lo que se traduce
en una pérdida notable de libertad para las personas con diversidad funcional,
es decir, para las personas cuyos funcionamientos son diversos.

Hay otro sentido en el que la incorporacién de la diversidad funcional al
conjunto de funcionamientos enriquece y afina el analisis del bienestar y de
la calidad de vida propuesto por Sen. y se basa en la debilidad de las ideas de
sujeto “estandar™ y *normalidad”. Una persona dada puede venir disfrutando de
su supuesta pertenencia a estas categorias hasta que un cierto acontecimiento o
un proceso determinado lo sittien fuera de las mismas. Tal puede ser el caso de
una lesidn ocasional, de un embarazo o de la disminucion de las capacidades
fisicas y sensoriales derivadas del envejecimiento. Si bien es cierto que los dos
primeros casos suelen ser reversibles a nivel individual, no lo es menos que se
dan de manera permanente en la sociedad. por lo que su consideracion en un
andlisis de orientacion social resulta pertinente, al igual que la del tercer caso
mencionado. Quedar fuera, aunque sea de manera temporal. de los margenes
supuestos de la normalidad implica asumir la diversidad de los funcionamientos
que hayan sido afectados (no anulados) por las circunstancias en cada caso.
Asi. una lesion de rodilla provocara que la persona lesionada se desplace de
manera mas lenta. quiza con ayuda de unas muletas. y experimente dificultades
mayores a la hora de lograr funcionamientos antes cotidianos, como pueda ser
simplemente desplazarse o bajar una escalera para tomar el metro. Dificultades
similares afronta una mujer embarazada, al igual que una persona cuya movi-
lidad se deteriore gradualmente como consecuencia de la edad. En todos estos
casos, la posibilidad de disponer de un ambiente favorable y respetuoso con
la diversidad funcional, ya sea temporal o permanente, que no limite el logro
de los funcionamientos antes cotidianos (ahora diversos), no redundara en una
pérdida de bienestar ni de la calidad de vida de esas personas*’.

Y7 En relacion con esto es importante notar que la manera en que se disenian y construyen los
diferentes entornos de la sociedad (edificacion. transporte. comunicacion. informacion. educacion.
trabajo, ocio, ctc.) suele estar en funcion de unos supucestos pardmetros de “normalidad™. Pero
no debemos olvidar que los mismos van cambiando con el tiempo y reflejan una mera ficcion
estadistica de cardcter instrumental. que se refiere a lo corriente, a lo habitual. a lo mads frecuente.
PALACIOS y ROMANACII. Op. Cit., p. 108.



92 Mario Toboso Martin y M* Soledad Arnau Ripollés

Si pasamos del andlisis individual a uno de orientacion social, el estudio
del bienestar y de la calidad de vida desde esta perspectiva mds amplia sugiere
tomar en consideracion un conjunto capacidad que recoja en toda su diver-
sidad el conjunto de funcionamientos posibles. en consonancia con la propia
diversidad de todos los individuos que conforman la sociedad. es decir, que el
funcionamiento asociado a la accion de “desplazarse™, pongamos por caso, tome
en consideracion formas “diversas” de desplazarse y no se limite Gnicamente
a la forma corriente, habitual y mas frecuente de “"caminar a pie”. Si se enfoca
el planteamiento de esta manera, la presencia de un conjunto capacidad que
incorpore tal diversidad en los posibles funcionamientos. deberia ir al unisono
de la presencia de un ambiente social capaz de respetar esa diversidad y de no
restringir dicho conjunto, en el caso de las personas con diversidad funcional,
por la presencia de factores ambientales limitantes.

Al analizar la relacién entre las capacidades y el bienestar sefialamos,
en la seccion anterior, que la libertad de bienestar de una persona, entendida
como la libertad de la misma derivada de sus oportunidades reales para obtener
bienestar a partir de los funcionamientos alcanzados, podia considerarse como
un tema central del analisis ético y politico. Asi, para formarnos una opinién de
la bondad del estado social, destacamos que habria que dar importancia a las
libertades de que disfrutan las diferentes personas para alcanzar el bienestar, e
incluso sin llegar a adoptar el criterio de la libertad de bienestar como una nota
de “bondad™ del estado social, si considerdbamos “justo™ que los individuos
tengan una sustancial libertad de bienestar, como reflejo de sus oportunidades
de bienestar, valorable como minimo por razones instrumentales al juzgar. por
¢jemplo, qué cartas ha repartido la sociedad a cada persona.

En este sentido, las personas con diversidad funcional se desenvuelven en
sociedades que, como deciamos, han establecido unos pardmetros de ““normna-
lidad™ que definen la manera habitual de ser fisica, sensorial y psicoldgica. y
las propias reglas de participacion en el juego social, en el que por lo general
no se contempla la posibilidad de incluir plenamente esa diversidad. Asi. la
construccion del entorno social en tales términos provoca la discriminacion
de dichas personas, lo que obliga al conjunto de personas con diversidad fun-
cional a identificarse como un grupo humano que debe luchar para lograr una
ciudadania plena y una igualdad efectiva de derechos y oportunidades, para
conseguir llegar a ser un conjunto de personas cuya diversidad se aprecie como
un valor enriquecedor de la sociedad.

Una aproximacion a la cuestion de la discapacidad, desde el punto de vista
de los derechos humanos, exige tomar en consideracion un concepto amplio de
la misma que haga referencia a una situacion caracterizada por una dificultad
o imposibilidad para participar plenamente en la sociedad a causa no sélo de
una deficiencia, sino de la construccion inadecuada del entorno social y de la
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interaccion de ambos factores. Se trata de aquellos casos que suponen para
la persona una situacion de desventaja en el ambito de la participacion en la
vida social, que dificultan o impiden la consecucion efectiva de sus propios
planes de vida en condiciones de igualdad de oportunidades con el resto de
los individuos de la sociedad™*.
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