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Covid-19k eragindako pandemiak eragindako osasun
publikoko krisia giza eskubideen krisi bihurtu da,
eta bidegabeki eragin die dibertsitate funtzionala
duten pertsonei eta adineko pertsonei. Lan honetan
uste dugu azken krisi honen azpian aurreiritzi
kapazitistaren eta aurreiritzi adinaren arteko
elkargunea aurkitzen dugula. Lehenengo zatian,
kapazitismoa definitu ondoren, gizarte-talde horien
osasun-laguntzaren ex ante bazterketaren kritika
arauemailea egiten dugu. Duintasunaren ideiaren
azpian dagoen berdintasunezko unibertsaltasunaren
ikuspuntua aldezten dugu, giza eskubideen oinarria
eta horietan oinarritutako bioetika. Azkenik,
pandemiaren aurrean jarrera inklusiboa lantzen
dugu, bai osasun-praktikaren justiziaren ikuspegitik,
bai gizarte-justiziaren ikuspuntu zabalenetik.

GAKO-HITZAK:

Kapazitismoa, pandemia, aniztasun funtzionala
duten pertsonak, duintasuna, giza eskubideak,
osasunerako eskubidea.

La crisis de salud piblica provocada por la pandemia
causada por la covid-19 se ha convertido en una
crisis de derechos humanos que ha afectado
injustamente a personas con diversidad funcionaly
a personas ancianas. En este trabajo consideramos
que en el subsuelo de esta dltima crisis encontramos
la interseccion entre el prejuicio capacitista y el
prejuicio edadista. En una primera parte, después
de definir el capacitismo, realizamos una critica
normativa de la exclusion ex ante de la asistencia
sanitaria de estos grupos sociales. Defendemos

el punto de vista del universalismo igualitario
subyacente en la idea de dignidad, fundamento de
los derechos humanos y de una bioética centrada en
ellos. Finalmente, abordamos el proceder inclusivo
frente a la pandemia, tanto desde el punto de vista
de la justicia de la practica sanitaria como desde el
punto de vista, mas amplio, de la justicia social.
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Capacitismo, pandemia, personas con diversidad
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1. Introduccion

La crisis sanitaria que esta azotando actualmente

al mundo, producida por la explosiva expansion del
coronavirus SARS-CoV-2, ha derivado en una crisis
humanay social de ambito global (ONU, 2020a). Una
ramificacion de esta que ha emergido con crudeza ha
sido el trato discriminatorio sufrido por las personas
con diversidad funcional en las respuestas dadas
para hacerles frente (ONU, 2020c¢). A pesar de la
proteccién juridica vinculante que tiene este grupo
social, en virtud de la vigencia de la Declaracién
Universal de los Derechos Humanos (DUDH) de

1948 y de la Convencidn sobre los Derechos de

las Personas con Discapacidad (CDPD), aprobada
por la ONU en 2006, diversas organizaciones han
denunciado el trato injusto hacia tales personas en
relacién al conjunto de sus derechos, en particular
aligual derecho a la proteccion de su salud. En

ese sentido, la Alta Comisionada de la ONU para los
Derechos Humanos, Michelle Bachelet, mostré su
inquietud por “determinados informes que indican
que durante esta pandemia las vidas de las personas
con discapacidad han sido menos valoradas que las
de otros pacientes” (ONU, 2020d). En nuestro ambito
geografico, el Parlamento Europeo, reconocié que
“durante la crisis de la covid-19, las personas con
discapacidad han experimentado graves problemasy
violaciones de derechos, como perturbaciones en los
servicios de asistencia, atencién y apoyo personales,
un acceso desigual o nulo a la informacién relativa
ala saludy a la atencién sanitaria” (Parlamento
Europeo, 2020: consideracion Y).

También la voz de las personas con diversidad
funcional se ha alzado para mostrar la enorme
desproporcion con que la pandemia las ha golpeado.
En una opinién coincidente, esta voz revela no
solo una catastrofe sanitaria, sino también una
“catastrofe de derechos humanos” en Espaiia

y a nivel internacional (CERMI, 20203). Todas

estas manifestaciones ponen de relieve la grave
problematica moraly juridico-politica que enfrenta
el mundo provocada por la catastrofe sanitaria

y sus consecuencias, que acentla la realidad
cotidiana vivida por buena parte de las personas
con diversidad funcional. Lo que ahora sale a la

2 La relatora especial sobre los derechos de las personas con
discapacidad, Catalina Devandas, es igualmente clara al respecto, al
afirmar que “las personas con discapacidad tienen las mismas nece-
sidades de salud que las demas personas, entre otras, la promocion
de la salud, la atencidn preventiva, el diagnéstico, el tratamiento y
la rehabilitacion. También pueden tener otras necesidades de salud
ocasionadas por sus deficiencias y otros determinantes subyacentes
de la salud, como la pobreza, la discriminacion, la violencia y la ex-
clusion social” (ONU, 2018: parr. 4). En lo que sigue se destaca el
agravamiento de enfermedades debido a un entorno social inadecua-
do, circunstancia que estimamos relevante en el contexto de la crisis
sanitaria de la covid-19: “Si bien algunas deficiencias evolucionan de
forma inevitable con el tiempo, un entorno fisico y social inadecuado
puede agravar las enfermedades primarias o exacerbar las conse-
cuencias secundarias de dichas enfermedades”.

3 CERMI es voz representativa de este grupo social y tiene un pa-
pelen la reivindicacidn ético-politica de los derechos humanos, al ser
reconocida en 2011 por el Estado espafiol como mecanismo indepen-
diente y de seguimiento de la aplicacién de la CDPD.
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superficie con mas intensidad y es visibilizado a
través de numerosos informes institucionales y
denuncias de medios de comunicacion, es el trato
desigual y excluyente dado en numerosas ocasiones
a dichas personas, a pesar de los avances sociales
de las Gltimas décadas. La injusticia moraly juridico-
politica, que se ha manifestado ahora palmariamente
en forma de una mas restringida inclusion social y
una grave discriminacion en el ejercicio igualitario
del derecho a la salud, es una de las caras de las
crisis que estan haciendo resquebrajarse las bases
sobre las que se erigen las sociedades (ONU, 2020a).
Desde la perspectiva de lo correcto, esta situacion
exige reparacion y cambios institucionales hacia

el futuro. En este trabajo sostenemos que dicha
problematica puede conceptuarse relacionandola
con un viejo prejuicio naturalizado, a través de
raices historico-culturales, en las estructuras
sociales#: el prejuicio capacitista. La dimension
natural de la covid-19 parece concordar con un
naturalizado capacitismo instalado en el imaginario
social, ignorando o eludiendo la responsabilidad

de las estructuras sociales y de las iniciativas
personales en ponerles frenos. La valoracion cultural
desigual de las diferentes capacidades que tienen
los seres humanos, en claro detrimento de los
considerados “menos capaces”, viene a coincidir
con la restriccién a su igualitaria inclusion socialy
con la discriminacién en su derecho a la salud en la
negacion del valor fundamental de la igual dignidad
humana®. Este valor, puesto de relieve en la DUDH

y en la CDPD, en su doble cara de valor moraly

valor juridico-politico (Habermas, 2012), exige el
cuestionamiento del capacitismo.

4 “La exclusion [...] puede estar insertada en la cultura y las
estructuras sociales dominantes, que la ‘naturalizan’” (Etxeberria,
2018: 282).

5 La Oficina del Alto Comisionado de las Naciones Unidas para
los Derechos Humanos, en el informe acerca de la toma de conciencia
impulsada en el articulo 8 de la CDPD (ONU, 2019b: parr. 15), sefala
que, al igual que sucede con el racismo, el sexismo y el edadismo,
el “capacitismo” se conforma mediante un sistema de creencias que
origina las actitudes y estereotipos negativos, asi como el estigma,
que devalian a las personas con discapacidad basandose en sus de-
ficiencias. Es clave comprender que para el capacitismo “las perso-
nas con discapacidad merecen menos respeto y consideracion, son
menos capaces de contribuir y participar, y tienen un valor inherente
inferior al de las demas personas. Arraigado en las instituciones, los
sistemas y la cultura general de la sociedad, coarta las posibilidades
de las personas con discapacidad y menoscaba su inclusion en la vida
de la comunidad”.

¢ En el informe sobre el derecho a la salud, la relatora especial,
Catalina Devandas, denuncia que en muchos paises se discrimina
a las personas con discapacidad en el acceso a tratamientos médi-
cos, por motivo de su discapacidad. Aunque las justificaciones da-
das para ello van desde la falta de accesibilidad hasta una cobertura
insuficiente de seguro médico, se trata de practicas discriminatorias
basadas en la premisa de que las personas con discapacidad tienen
menos valor que las demas personas o disfrutan de una calidad de
vida menor. “A muchos nifios y adultos con discapacidad no se les
ofrece o se les niega el tratamiento, incluso cuando se trata de trata-
mientos que podrian salvar o prolongar la vida, ya que se considera
que son intervenciones sin sentido e ineficaces” (ONU, 2018: parr.
38). El estudio de Gerhart et al. (1994), mencionado por la relatora
especial, revelé que muchos proveedores sanitarios no apoyan inter-
venciones estandar de emergencia, como toracotomias, en pacientes
con lesiones recientes de la médula espinal. “No garantizar el acceso
a tratamiento y medicacion vitales para aliviar el dolory el sufrimiento
representa una amenaza para los derechos a la vida, a la salud y a no
ser sometido a tratos crueles, inhumanos y degradantes”.



En este articulo nos centramos, en primer lugar,

en un analisis conceptual del prejuicio capacitista,
sefalando la repercusion que tiene en las personas
con discapacidad. En segundo lugar, realizamos un
andlisis general de la exclusion de las personas con
diversidad funcional en la respuesta a la pandemia,
considerando un doble marco teérico: el enfoque
ético-politico de Derechos Humanos y el ambito de la
reflexion bioética. Apoyandonos en el planteamiento
universalista igualitario que subyace en el
pensamiento juridico-politico, de base normativa,

de Habermas, defendemos una perspectiva inclusiva
en la respuesta a la pandemia, fundada en la idea
moral-juridica de dignidad, comin a ambos marcos
teodricos. La inclusién igualitaria de todos los
ciudadanos, fundada en dicha normatividad moral,
constituye la base legitima de una comunidad politica
erigida juridicamente sobre los derechos humanos.
La pertinencia de un universalismo igualitario abierto
a la diferencia (Habermas, 2008b) se sostiene sobre
la denuncia de que la crisis sanitaria constituye
también una crisis de derechos humanos. Por tanto,
una crisis juridico-politica del sistema democratico.
A suvez, el valor de la dignidad humanay el derecho
a la salud derivado de ella juegan un papel relevante
en los debates bioéticos sobre la problematica del
tratamiento médico de los pacientes con coronavirus.
Recurriendo a ambos marcos teéricos, sostenemos
que la idea de dignidad proporciona una potente
base para la critica normativa que cuestiona, por
injusto, el trato discriminatorio hacia las personas
con diversidad funcional y las personas ancianas
ocurrido durante la actual pandemia.

En tercer lugar, exploramos el debate sobre los
criterios de triaje médico en la situacién de catastrofe
sanitaria, cuestionando desde consideraciones
epistémicas y normativas el capacitismo subyacente
en algunos planteamientos. Justificamos que el
valor de igual dignidad en la diferencia, incluido

en la CDPD, debe seguir vigente en la atencién
sanitaria durante la pandemia. También exploramos
la cuestién de los determinantes sociales de salud
(DSS) puestos de relieve desde la epidemiologia
social, en la medida en que han de ser tenidos

en cuenta en la correccién de desigualdades que
puedan incidir en futuras pandemias.

2. El prejuicio capacitista

El capacitismo (“ableism”) denota un discurso
socialy cultural dominado por una actitud que
devalia la discapacidad, frente a la valoracion de
la integridad corporal, que es equiparada a una
supuesta condicion esencial humana de normalidad.
Puede definirse como un conjunto de creencias,
procesos, representaciones y practicas basado en
el favoritismo y el privilegio de ciertas capacidades,
que produce una interpretacion particular de uno
mismo, del propio cuerpo, de la relacién con los
demas y con el medio ambiente (Wolbring, 2008b:
252). La clase particular de sujeto y de cuerpo que
se proyecta normativamente como lo deseable y

tipico de la especiey, por lo tanto, como lo que es
esencialy plenamente humano, produce que la
discapacidad sea considerada como una condicién
devaluada y devaluante del ser humano (Campbell,
2001: 44). El capacitismo se basa, pues, en el
prejuicio de que las personas con discapacidad son
inferiores a las personas sin discapacidad (Linton,
1998: 9), se relaciona con la categorizacion médica
de las personas con discapacidad como deficientes y
minusvalidas, y conduce al objetivo de rehabilitarlas
o, incluso, de prevenir su nacimiento (Wolbring,
2008b), al asumir la creencia de que la discapacidad,
de cualquier tipo que sea, es inherentemente
rechazable (Campbell, 2008).

En la mayoria de las ocasiones, el capacitismo es
un discurso implicito pero que act(ia de manera
muy efectiva, puesto que impregna gran parte

del pensamiento y de los @mbitos de la sociedad,
entre ellos, de especial importancia, el actitudinal,
generando barreras que son sefialadas claramente
en el apartado “e” del predambulo de la CDPD:
“Reconociendo que la discapacidad es un concepto
que evolucionay que resulta de la interaccion entre
las personas con deficiencias y las barreras debidas
a la actitud y al entorno que evitan su participacion
plenay efectiva en la sociedad, en igualdad de
condiciones con las demas”.

El capacitismo favorece actitudes sociales negativas
hacia las personas con discapacidad, que son
objeto de bajas expectativas, de estigmatizacion,
de estereotipos y prejuicios. Ello conduce a la
discriminacién, al uso de un lenguaje peyorativo y

a practicas nocivas y violentas. La CDPD incluye en
su articulo 8 una disposici6n transversal sobre la
toma de conciencia en relacién con las habilidades,
las aportaciones a la sociedad y los derechos de las
personas con discapacidad. Esta toma de conciencia
es fundamental para superar la concepcién
desfasada de la discapacidad todavia presente en
la legislacion y en la practica, como en los modelos
médico y caritativo (ONU, 2019b: parr. 72-73).

En tanto discurso social y cultural, el capacitismo
tiene raices en teorias y enfoques filoséficos,
sociolégicos, éticos, antropolégicos, juridicos,
cientificos y de otro tipo, en relacién con nociones
como la autonomia personal, la capacidad, la
salud, la individualidad, la subjetividad, la agencia,
etc. Estas nociones, que estan del lado de los
privilegios, correlacionan con otras que caen del
lado de la discriminacién, como son la minusvalia,
la dependencia, la discapacidad, la enfermedad, la
incapacidad y otras, que se han venido planteando a
lo largo del tiempo, en paralelo con el desarrollo de
las teorias y enfoques correspondientes.

Atendiendo a estandares normativos y estrictos de
apariencia, funcionamiento y comportamiento, el
pensamiento capacitista considera desgraciada la
experiencia de la discapacidad como una tragedia
que conlleva sufrimientos y desventajas y que, de
forma inapelable, resta valor a la vida humana. Como
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consecuencia de ello, se establece la creencia de que
la calidad de vida de las personas con discapacidad
es infima, que esas personas no tienen ningdn futuro
y que nunca se sentiran realizadas y ni felices (ONU,
2019C: parr. 9).

En los Gltimos cincuenta afios, el movimiento

de defensa de los derechos de las personas con
discapacidad ha tratado de luchar contra estas
percepciones negativas profundamente arraigadas,
sefalando la raiz del problema en el hecho de que

la sociedad no elimine las barreras, que no preste

el apoyo necesario y no se acepte la discapacidad
como parte de la diversidad humana, de acuerdo con
el articulo 3, que enuncia los principios generales

de la CDPD. Las narraciones de las personas con
discapacidad se consideran subjetivas e inadecuadas
para orientar la adopcion de decisiones objetivas,

y el desequilibrio de poder subyacente invalida su
experiencia real de vida. Se hacen oidos sordos a
sus reivindicaciones para que se reconozcan sus
derechos, y no se les proporcionan espacios de
comunicacién ni de debate para que se tengan en
cuenta o para poner en tela de juicio el capacitismo
(ONU, 2019c: parr. 15).

La idea de capacitismo evolucioné a partir de

los movimientos por los derechos civiles de las
personas con discapacidad en los Estados Unidos y
el Reino Unido, durante las décadas de 1960y 1970
(Wolbring y Guzman, 2010). Impulsado como un
concepto de uso analogo a los de sexismo y racismo,
pretendia evidenciar y combatir los prejuiciosy la
discriminacién hacia las personas con discapacidad,
cuyos cuerposy capacidades se sefialaban como
“deficientes”. Tanto el discurso acerca de los
derechos de las personas con discapacidad como
los estudios sobre la discapacidad en el ambito
académico cuestionaron el favoritismo hacia las
capacidades de un supuesto cuerpo normativo,
base del capacitismo, que considera esencialmente
valiosas ciertas capacidades que se deben poseer,
conservar o adquirir.

El favoritismo y privilegio hacia unas capacidades
esenciales, por encima de otras, se ha utilizado

a lo largo del tiempo para justificar también la
discriminacion hacia grupos sociales distintos

de las personas con discapacidad, que exhiben
diferencias reales o percibidas de tales capacidades,
y ha conducido a la justificacién de otros “ismos”,
como el racismo o el sexismo (Wolbring, 2008a).

Si bien el racismo y el sexismo pueden carecer de
legitimidad social en el mundo actual supuestamente
“civilizado”, los preceptos que regulan la civilidad
moderna contindan, por el contrario, permitiendo
una orientacion marcadamente capacitista (Cherney,
2011).

El capacitismo es uno de los “ismos” mas arraigados
y aceptados socialmente (Wolbring y Guzman,

2010). Los juicios de valor sobre las capacidades
estan tan presentes en la sociedad que sus efectos
excluyentes apenas son percibidos ni cuestionados.
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Incluso quienes son marginados por el capacitismo,
caen, paradéjicamente, en el mismo discurso

para defenderse o exigir cambios en su situacion:
“nosotros somos tan capaces como vosotros [...] con
los apoyos necesarios, podemos ser tan capaces
como cualquiera” (Wolbring, 2008b).

El capacitismo impregna el pensamiento actualy
opera como un discurso de podery de dominacién
transmitido a través de dispositivos retéricos como
el lenguaje, las imagenesy todos los sistemas de
representacion. Esta tan presente que llega a parecer
natural, inevitable y, en Gltima instancia, moralmente
aceptable y necesario para el funcionamiento normal
de la sociedad (Cherney, 2011). Vivimos en un mundo
capacitista que asume la ausencia de discapacidad
como el estado “natural” del ser humanoy
considera, ademas, este estado como altamente
deseable, acompaiiado de todo tipo de privilegios e
institucionalmente recompensado (McRuer,

2016: 140).

A pesar de su amplisima presencia, el capacitismo,
en tanto discurso socialy cultural, permanece oculto,
en una especie de omnipresente invisibilidad.

La opinion piblica cuestiona cada vez mas los
discursos discriminatorios, pero el capacitismo
sigue legitimando la retérica que da lugar a distintas
formas de discriminacion (ONU, 2019b: parr. 15). Las
posturas capacitistas dominan importantes debates
que afectan a los derechos de las personas con
discapacidad. Ideas normativas y desfasadas sobre la
normalidad se siguen imponiendo en deliberaciones
médicas, juridicas y filoséficas, incluyendo las

que conciernen a practicas cientificas y médicas

tan delicadas como el cribado prenatal, la edicion
génica, la permisividad de intervenciones invasivas,
dolorosas o irreversibles, la denegacion o retirada
de intervenciones terapéuticas de soporte vitaly la
muerte asistida. Con frecuencia, tales deliberaciones
tienen lugar principalmente en el ambito de la
bioética (ONU, 2019c: parr. 16).

3. Derechos humanos y bioética: critica
normativa de la discriminacion sanitaria en
la crisis pandémica

La experiencia de injusticia sufrida por el grupo
social de personas con diversidad funcional y

por personas ancianas’ en el contexto de la crisis
pandémica muestra la distancia existente entre
las bases normativas igualitarias proclamadas por

7 El 46 % de las personas con 60 afios 0 mas tiene algin tipo de
impedimento (ONU, 2020b). Por otra parte, como ejemplo de micro-
datos de la confluencia entre impedimento y edad, un estudio (Sua-
rez, Matias y Comas, 2020) estima, en ausencia de datos desagrega-
dos completos, que entre el 61% y el 76 % de personas que viven en
residencias de ancianos en Espaiia tienen demencia, considerando
que existe evidencia cientifica emergente de una mayor vulnerabili-
dad a la covid-19 en dichas personas. Tampoco existen datos desagre-
gados completos por parte del movimiento asociativo (CERMI, 2020)
en relacién con personas con diversidad funcional en residencias, en
sus casas o en hospitales (CERMI, 2020).



la sociedad y la realidad efectivamente vivida. No
obstante, las organizaciones que han denunciado

el desajuste no renuncian a seguir ahondando

en dicha normatividad, entendiendo que la
correccion de tal falla Gnicamente sera posible a
partir de la orientacién que aquella proporciona.

Las argumentaciones practicas, éticasy juridicas,
reflejadas en los diferentes informes sobre la
repercusion de la covid-19 en dicho grupo social
provienen fundamentalmente de dos fuentes:

por un lado, la puesta de relieve de los derechos
humanos que les asisten, modulados en la CDPD?;
por otro, la reflexién procedente del ambito de la
bioética. El terreno ético com(n que entrelaza ambos
marcos tedricos permite encontrar en el valor de

la dignidad un doble aspecto de critica normativa,

ya que, desde una perspectiva kantiana, el respeto

a laigual dignidad de la persona constituye el fin
limitativo de las acciones que la menoscaben, asi
como el fin positivo que debe ser perseguido para
protegerla (Cortina, 2009a). Se abre, pues, una doble
perspectiva de critica normativa: por un lado, el
menoscabo de la dignidad que supone la denegacion
del derecho a la salud; por otro, el menoscabo de

la dignidad producido al no haberse creado iguales
condiciones de acceso a la salud.

3.1. Critica de la discriminacién desde los derechos
humanos

Hay que tener en cuenta que los derechos humanos,
formulados histéricamente con pretensién de
universalidad a partir de la DUDH de 1948, se
reafirman en dicha universalidad al extenderse a
este marginado grupo social en la CDPD. El discurso
axiolégico-normativo subyacente en este documento
asume definitivamente una nueva concepcion

de la discapacidad: sin negar la experiencia del
impedimento, concibe a las personas con alguno

de sus tipos como sujetos de iguales derechos,
sefialando la responsabilidad de la sociedad en su
inclusion, a través de una clara hoja de ruta para las
politicas publicas (Palacios, 2008; Degener, 2016).
Lo que ha hecho aguas ahora, y es necesario taponar
para avanzar en una respuesta inclusiva frente a la
covid-19 (ONU, 2020b), es el traslado al imaginario
social de esta nueva concepcion:

Las sociedades avanzadas, occidentales y con
democracias consolidadas, como la espahnola,
siguen viendo a las personas con discapacidad
desde la dptica de la prescindencia o desde el
modelo médico rehabilitador y poco o nada ha
calado el enfoque de derechos, basado en la
dignidad y la autodeterminacion de las propias
personas que propugna la Convencién. (CERMI,
2020)

8 La CDPD no implica el establecimiento de nuevos derechos hu-
manos; mas bien constituye una modulacion de estos a las diversas
caracteristicas facticas diferenciales que presentan las personas con
diversidad funcional (Palacios, 2008; Degener, 2016).

Los derechos humanos no se agotan en su dimension
juridica al ser incorporados al ambito legislativo
interno de un Estado. Sin detrimento de que, por

su traduccion juridica, pueda apelarse a ellos para
denunciar posibles injusticias tomando como base

el derecho de los grupos minoritarios a la inclusién
(Habermas, 2008a: 270)?, su naturaleza moral (Sen,
2010; Cortina, 2009a) permite dejar también un
espacio a la argumentacion ética (Sen, 2010: 419-
420) que surge ante la indignacion al percibir que
son violados. Es esta dimensién moral, que introduce
la perspectiva de inclusién igualitaria de todos los
seres humanos, la que proporciona fundamento a
los derechos humanos (Habermas, 2008a: 54). En el
discurso de la CDPD se ahonda en ese fundamento
moral, al proclamar que los derechos humanos
corresponden también a personas con caracteristicas
corporales o mentales diversas. Por este caracter
inclusivo, su reconocimiento esta desligado de la
posesion de una determinada condicion corporal

o mental (Degener, 2016). En el predmbulo de

la CDPD se introduce la perspectiva inclusiva
universal al recordar la igual dignidad inherente y

los iguales derechos de “todos los miembros de

la familia humana”, y al establecer como valores
fundamentales el “respeto a la dignidad” de las
personas con diversidad funcionaly el “respeto

por la diferencia y la aceptacion de las personas

con discapacidad como parte de la diversidad y la
condicién humanas” (articulo 3, ay d).

En estos principios fundamentales de la CDPD
aparece entrelazado el hecho de la diversidad que
encierra la condicion corporal/mental humana

con elvalor de la intrinseca dignidad de todos

los miembros de la familia humana. Tal hecho

no anula, sino que es inseparable del valor de la
dignidad de la persona con dicha diversidad: la
conjugaciéon de ambos requiere de la actitud moral
de respeto hacia la dignidad de la persona en la
diversidad que manifiesta. El reconocimiento de la
igual dignidad de toda persona —tenga o no algin
tipo de impedimento— es el fundamento moral
del reconocimiento de iguales derechos humanos
(Habermas 2012; Cortina, 2009a)*.

También en la Constitucion Espafiola (CE) se hace
referencia a este fundamento moral cuando se
proclama la voluntad de “proteger a todos los
espaioles en el ejercicio de los derechos humanos”
(predmbulo). En el articulo 10.1 se hace referencia a
la “dignidad de la persona, los derechos inviolables
que le son inherentes” como parte del “fundamento

9En el articulo 12.1 de la CDPD se establece que los Estados par-
te “reafirman que las personas con discapacidad tienen derecho en
todas partes al reconocimiento de su personalidad juridica”, lo cual
justifica el derecho a la inclusion en la comunidad politica.

A pesar de los importantes avances en el reconocimiento de
los derechos de las personas con discapacidad, como pueda serlo la
CDPD, las percepciones negativas profundamente arraigadas sobre el
menor valor de la vida de estas personas siguen siendo un obstaculo
en todas las sociedades: “Esas percepciones surgen del capacitismo,
en cuanto sistema de valores que considera que determinadas carac-
teristicas tipicas del cuerpo y la mente son fundamentales para vivir
una vida que merezca la pena ser vivida” (ONU, 2019c: parr. 9).
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del orden politico”. Y en el articulo 10.2 se indica que
las “normas relativas a los derechos fundamentales
y a las libertades que la Constitucién reconoce se
interpretaran de conformidad con la Declaracién
Universal de Derechos Humanos y los tratados y
acuerdos internacionales sobre las mismas materias
ratificados por Espaifia”. Por tanto, los derechos
fundamentales reconocidos a los ciudadanos han

de ser interpretados en conformidad con la CDPD
(ratificada en 2008 por Espafay que, en virtud

del articulo 96 de la Constitucién, es de obligado
cumplimiento en el ordenamiento juridico interno;
igualmente porque fue ratificada por la Unién
Europea, a cuya legislacion también esta sujeta).

De lo cual puede colegirse que tales derechos
fundamentales se extienden sin ning(n tipo de
excepcién a los ciudadanos con diversidad funcional.
Los contenidos expresados en la CE, ademas de tener
una dimension juridica, remiten al fundamento moral
latente en la DUDH y en la CDPD, mostrando también
el caracter moral de los derechos fundamentales
reconocidos constitucionalmente. El Comité de
Bioética de Espafia recuerda, en su informe sobre las
implicaciones éticas para las personas con diversidad
funcional en el contexto de la pandemia por la covid-
19 (2020), que, en situacion de extrema escasez de
recursos:

[...] ya no se trata de fijar cuél es el mejor
criterio cientifico-médico o cuél es la lex artis
de la actuacion individual de cada profesional,
sino, mucho mas alla, de limitar el derecho a
la proteccién de la salud de algunos individuos
por la escasez de recursos, la decisién solo
puede corresponder (inica y exclusivamente

a la autoridad pablica, la (nica facultada
constitucionalmente para limitary suspender
derechos.

Tal decision de la autoridad publica esta sujeta,
como pone de manifiesto dicho comité, también

en términos juridico-politicos, al ordenamiento
vigente. Es decir, en Gltimo término, alaCEy la
CDPD. En tal sentido, el limite juridico-politico de

tal decision, inseparable de su limite moral, lo
constituye la prohibicién expresa de toda forma de
discriminacion negativa, incluida la discriminacién
por discapacidad, segin el articulo 2 de la DUDH y el
articulo 14 de la CE.

Elvalor moraly juridico de la igual dignidad de las
personas con diversidad funcional abre la puerta a la
lucha contra la discriminacion. En el articulo 3 de la
CDPD se define la discriminacién por discapacidad
como:

Cualquier distincién, exclusion o restriccién por
motivos de discapacidad que tenga el propésito
o el efecto de obstaculizar o dejar sin efecto el
reconocimiento, goce o ejercicio, en igualdad de
condiciones, de todos los derechos humanos y
libertades fundamentales en los &mbitos politico,
econémico, social, cultural, civil o de otro tipo.
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Elrechazo a la discriminacion constituye un aspecto
nuclear de la CDPD (Degener, 2016). Hay un doble
modo de entenderlo: en un sentido pasivo, que
consiste en abstenerse de “distinguir, excluir o
restringir” el igual ejercicio efectivo de los derechos
humanos en las personas con impedimentos; y en

un sentido activo, requiere de acciones del Estado
dirigidas a la potenciacion de medidas positivas (por
ejemplo, la accesibilidad universal) para transformar
la sociedad, creando iguales condiciones para el
ejercicio efectivo de los derechos humanos (Degener,
2016). En relacion a la salud, el articulo 25 de la
CDPD también recoge esta doble dimension, al
indicar que los Estados parte “reconocen que las
personas con discapacidad tienen derecho a gozar
del mas alto nivel posible de salud sin discriminacién
por motivos de discapacidad. Los Estados parte
adoptaran las medidas pertinentes para asegurar el
acceso de las personas con discapacidad a servicios
de salud”. Este doble sentido impregna el enfoque
inclusivo propugnado por la ONU para dar una
respuesta inclusiva en el contexto de la covid-19.
Dicha respuesta —no (nicamente por razones de
justicia, también por razones de eficacia sanitaria—
exige, por un lado, que todas las acciones realizadas
“deben prohibir cualquier forma de discriminacién
basada en la discapacidad” y, por otro, que se sitlien
las personas con diversidad funcional en “el centro
de la respuesta y que participen como agentes de
planificacion y ejecucién” (ONU, 2020b)*.

Desde un punto de vista critico-normativo, el
incumplimiento palmario del derecho a la salud
sufrido por las personas con diversidad funcional

en dicho contexto encierra, pues, una doble
discriminacion: no solo se les ha excluido al denegar
su igual derecho a la salud; también se les ha
discriminado al no haber creado iguales condiciones
de acceso para lograr la igual efectividad de este
derecho en la crisis vivida®. Dicho incumplimiento
tiene a la base el prejuicio capacitista y el prejuicio

“ El informe (ONU, 2018: parr. 72) es igualmente claro al sefialar
que las personas con discapacidad tienen derecho a gozar del mas
alto nivel posible de salud sin discriminacién. Sin embargo, en la
practica sus condiciones en materia de salud son peores que las de la
poblacién general, a causa de factores estructurales, como barreras
para acceder a la atencién primaria y secundaria, la disponibilidad
limitada de servicios y programas especificos para la discapacidad,
legislaciones y politicas discriminatorias, los estereotipos negativos,
el estigma, la exclusién social y la pobreza.

2 En el articulo 11 de la CDPD se indica la obligacion de los Esta-
dos parte de tomar “todas las medidas necesarias para garantizar la
seguridad y la proteccion de las personas con discapacidad en situa-
ciones de riesgo, incluidas situaciones de conflicto armado, emergen-
cias humanitarias y desastres naturales”.

3 Se ha denunciado, en este primer sentido de discriminacion,
que la “pandemia ha aflorado un cuestionamiento de los derechos
humanos, materializado en situaciones de denegacion de UCIS o de-
negacién a un traslado a un hospital por razén de edad o de disca-
pacidad o a la generacion de tentativas de no asignar estos recursos
sobre la base de salvar el sistema sanitario” (CERMI, 2020). También
ha quedado de manifiesto este segundo sentido de la discriminacién:
“Si la informacién sobre salud piblica, el entorno construido, las co-
municacionesy tecnologiasy los bienes y servicios no son accesibles,
las personas con discapacidad no pueden tomar las decisiones nece-
sarias, vivir de forma independiente y aislarse o ponerse en cuarente-
na de forma segura, ni acceder a los servicios piblicos y de salud en
igualdad de condiciones con los demas” (ONU, 2020b).



edadista (Cortina, 2020), que juzga a las personas
con diversidad funcionaly a los ancianos como
seres cuyas vidas resultan menos (tiles, no solo
porque se considera que tienen menos que aportar
a la sociedad, sino también porque suponen una
carga econdémica para ella®. Tales prejuicios,
reafirmados en el contexto de las crisis provocadas
por la pandemia, tienen su base en el rechazo a la
condicién humana que se revela en su constitutiva
vulnerabilidad (Nusshaum, 2006; Cortina, 2017;
2020)%.

La CDPD, documento de promocién de las personas
con diversidad funcional como sujetos de iguales
derechos humanos (Palacios, 2008; Degener,

2016), abre varias rutas de accién para avanzar

en una efectiva inclusion (Sen, 2010; Cortina,
2009b: 228): la ruta legislativa, concretada en la
transformacion de las normas juridicas internas de
los Estados parte; la ruta ética del reconocimiento,
con importante recorrido en la educacién y las
expresiones culturales, bases para avanzar en una
moral inclusiva; y la ruta del activismo, propia de las
organizaciones civicas, ocupadas en la denuncia de
las injusticias en el impulso de debates pablicos.
Tales acciones siguen siendo necesarias, a través de
las mencionadas rutas, para una respuesta inclusiva
a la covid-19 y a la recuperacion posterior (ONU,
2020b).

3.2. Critica de la discriminacion desde la bioética
clinica

Otra fuente relevante de critica normativa del
mencionado trato injusto es la que proviene
del debate existente en la bioética médica. Esta

“ Existe una clara interseccionalidad entre ambos tipos de pre-
juicio. Elinforme (ONU, 2019a: parr. 8) sefiala que la interseccién en-
tre vejez y discapacidad produce formas agravadas de discriminacion
yviolaciones especificas de los derechos humanos de las personas de
edad con discapacidad. Las personas de edad con discapacidad estan
sometidas en mayor medida a la pérdida de poder, la denegacién de
la autonomia, la marginacion y la devaluacion. Dado que son perci-
bidas como una “carga” o “menos dignas”, a las personas de edad
con discapacidad se les concede una prioridad inferior en la politica
y reciben, si es que los reciben, servicios de menor calidad, especial-
mente en situaciones de escasez de recursos.

s Un ejemplo paradigmatico son las declaraciones de Dan Pa-
trick, vicegobernador de Texas (Estados Unidos), cuando afirmé, en
los comienzos de la crisis pandémica que: “hay abuelos, como él,
dispuestos a sacrificar sus vidas para salvar la economia de Estados
Unidos” (<https://www.elmundo.es/internacional/2020/03/24/5e79
d8oafc6c83eaz08b4579.htmby).

“Eledadismo y el capacitismo comparten raices y consecuencias
comunes, pero la desigualdad en la vejez no es simplemente el re-
sultado de prejuicios capacitistas (ONU, 2019a: parr. 7): el edadismo,
considerado como la fijacién de estereotipos y prejuicios discrimina-
torios sobre las personas de edad y la vejez, es una forma especifica
de opresion que afecta particularmente a las personas de edad, con
o sin discapacidad, las cuales suelen ser frecuentemente percibidas
como una carga, como dependientes, improductivas, indignas y vul-
nerables. De acuerdo con el modelo social, la discapacidad se inter-
preta como una construccién social, pero de manera muy diferente las
desigualdades derivadas la vejez son mayoritariamente consideradas
como “naturales” o “inevitables”. Por lo tanto, las personas de edad
con discapacidad se ven discriminadas no solo por su discapacidad,
sino también a causa de los estereotipos negativos y estigmatizantes
sobre las personas de edad.

rama de la bioética se ha entendido desde sus
comienzos, en el Gltimo tercio del siglo XX, como
una ética profesional de principios para guiar la
relacion médico-paciente en el seno del sistema
sanitario, tanto en la investigacion como en la
asistencia (Gracia, 1989; Gonzalez, 2016)". Esta
lectura restringida del papel de la bioética médica
ha sufrido una transformacién a comienzos del
siglo XXI, cuando se produce un acercamiento de la
bioética a los Derechos humanos (Tealdi, 2008). En
un camino que comienza con el establecimiento de
la Declaracion Universal sobre Bioética y Derechos
Humanos (Unesco, 2005), la bioética toma como
referencia el valor universal de la dignidad del

ser humano y su vinculacién al reconocimiento

y realizacion de los diferentes tipos de derechos
humanos surgidos histéricamente.

En virtud de esta ampliacién, la bioética se puede
concebir como una ética de la vida digna. Es decir,
como una ética de las condiciones sociales para

una vida que merece ser vivida, de acuerdo con

las distintas generaciones de Derechos Humanos
(Gonzalez, 2016). En consecuencia, los principios de
la bioética médica han de ser interpretados teniendo
como referente @ltimo el valor incondicionado de la
dignidad humana. Desde esta vision de la bioética,
eligual respeto, también en tiempos de pandemia,
al derecho humano a la salud de las personas con
diversidad funcional y personas ancianas queda
fundado en su igual dignidad, y constituye una
obligacion de justicia que debe ser realizada. Si se
entiende dicho derecho humano como una de las
condiciones morales de inclusién en la comunidad
politica (Habermas, 2012), excluir ex ante a

dichas personas de la asistencia sanitaria resulta
inaceptable porque implica también su exclusién
como iguales miembros de la comunidad moraly
politica (Ministerio de Sanidad, 2020). En la practica
médica enmarcada en el sistema sanitario, esta falta
de respeto moraly juridico-politico se traduce en su
exclusién como pacientes que merecen ser tratados
dignamente. Lo cual implica despreciar e ignorar

la informacion sobre su estado clinico realy sus
expectativas objetivas de supervivencia. Siendo este
criterio el que debe aplicarse a cualquier persona que
necesite ser tratada de la enfermedad pandémica
(Auriemma et al., 2020; Cortina, 2020; Ministerio

de Sanidad, 2020; Comité de Bioética de Espaiia,
2020), entonces esa exclusion clinica irrespetuosa
es contraria a los principios de beneficenciay de

no maleficencia (Gonzalez, 2016: 233). Por un lado,
se les discrimina en la obtencion de los beneficios
terapéuticos que pudiera ofrecer el uso de los
recursos sanitarios, sean éstos curativos o paliativos,
aplicados por personal sanitario especializado
(principio de beneficencia). Por otro, se les expone
discriminatoriamente al dafio que pudiera producir

7 La pandemia provocada por la covid-19 es, al menos en su ori-
gen, una crisis de salud piblica que afecta de diferentes formas al
conjunto de la poblacion. No obstante, tiene repercusiones clinicas
en los individuos. Es en lo que atafie a una practica clinica excepcio-
nal desarrollada en catastrofes (Gracia, 2016), desde la que conside-
ramos aquf la critica normativa.
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la enfermedad o, al menos, al dafio psicolégico de
una espera incierta y sus consecuencias (principio de
no-maleficencia).

También se ha puesto de manifiesto la falta de
condiciones de accesibilidad a la informacion, a las
instalaciones, a los servicios y a los programas de
respuesta a la covid-19 (ONU, 2020b), lo que entrafia
una limitacién en el ejercicio de una plena e igual
libertad en la toma de decisiones de los pacientes
para protegerse de la enfermedad (principio de
autonomia). Por otra parte, la dignidad del paciente
también puede entenderse en el sentido de ser
considerado un interlocutor valido, que ejerce

su autonomia dialégicamente (Cortina, 1997).

Los pacientes, ciudadanos usuarios del sistema
sanitario, deben ser escuchados respecto a las
normas regulatorias de planificacién y asignacion de
los recursos sanitarios para combatir la pandemia,
al estar afectados por ellas®. Dichas normas han

de ser pablicas, sometidas al procedimiento de la
argumentacion y han de poder ser aceptadas por
todos en un consenso racional. El ocultamiento a la
opinién pablica de la exclusion ex ante de personas
con diversidad funcional y personas ancianas,
desvelado por la prensay por las organizaciones
representativas de dichas personas® fue otro
sintoma de un retroceso desde el modelo social

de la discapacidad al modelo de prescindencia
(Palacios, 2008; Asis, 2020), no solo en el sentido
de que las vidas de las personas con diversidad
funcionaly de las personas ancianas se consideraron
prescindibles, también porque se prescindié de sus
voces auténomas.

Por Gltimo, se produce una falla clara en el principio
de justicia, que atafe al nivel institucional que
envuelve la practica médica. Aunque existen
diferentes modos de concebir la justicia sanitaria
(Gracia, 1989), hay un cierto consenso en considerar
que, en un contexto de pandemia, con gran escasez
de recursos sanitarios (incluso de soporte vital), debe
aplicarse al menos, aunque no necesariamente como
criterio Gnico, el principio de equidad (Ministerio

de Sanidad, 2020; Comité de Bioética de Espaia,
2020; Patrdo, 2020; Michalowski et al., 2020). Dado
el caracter igualitario de la justicia como equidad
defendida por Rawls (1979)%, la aplicacion de

*® Una de las recomendaciones de la ONU para una respuesta in-
clusiva a la pandemia indica que deben celebrarse “consultas sustan-
tivas con las personas con discapacidad y las organizaciones que las
representan y asegurar su participacion activa en todas las fases de la
respuesta a la COVID-19 y la recuperacién posterior” (ONU, 2020b: 3).

» El informe CERMI (2020) indica que “se han considerado las
consultas y quejas recibidas en el propio CERMI vinculadas a la pan-
demia, las acciones emprendidas como consecuencia del trabajo
genuino de la entidad, las denuncias de personas y entidades cola-
boradoras, tanto del movimiento asociativo como pertenecientes a
distintos ambitos juridicos, las noticias publicadas en prensa o di-
fundidas en redes sociales”. El principio de publicidad de las normas
juridicas, ya formulado por Kant en La paz perpetua (1985: 61-62),
exige transparencia en las normas de priorizacion de pacientes pues,
en caso contrario, no serian validadas bioéticamente (Patrao, 2020;
Ministerio de Sanidad, 2020).

2 El enfoque de las capacidades desarrollado por A. Sen (2010) y
por M. Nusshaum aborda el problema de la justicia con las personas
con diversidad funcional, cuestion no tratada por ). Rawls. La teoria

20

este principio implica el rechazo de toda forma de
discriminacion, al ser esta contraria a la igualdad

de oportunidades. Excluir ex ante a ciertos grupos
sociales del reparto equitativo de recursos sanitarios
resulta contrario al trato equitativo que todo paciente
merece en justicia.

Siendo la salud un bien primario que requiere
distribucion equitativa, la discriminacién de las
personas con diversidad funcional y personas
ancianas en el acceso a la asistencia sanitaria
supone un trato irrespetuoso al excluirlas como
pacientes con igual dignidad®, y produce una quiebra
de los principios normativos de la profesion médica.
De este modo se acentda la discriminaci6n social con
que ya contaban estos grupos sociales; se exacerban
los prejuicios capacitista y edadista ya existentes,

lo que contribuye al aumento de la division social;
puede agrietarse la confianza de las personas con
discapacidad y ancianos en la relacion médico-
paciente, y se puede causar dafio psicolégico a los
profesionales sanitarios que perciban la injusticia de
dicha medida (Auriemma et al., 2020)2. Una bioética
fundada en los derechos humanos debe ser también
una bioética consciente de la discapacidad (ONU,
2019c¢). Como tal, constituye una fuente fundamental
de critica normativa de criterios excluyentes que han
afectado a las personas con diversidad funcional
durante la pandemia. De ahfi la importancia de

que dichas personas estén representadas tanto en
los comités de bioética institucionales como en los
comités de ética asistencial de los hospitales, que
deben asesorar a los profesionales sanitarios en
momentos complicados y con gran incertidumbre
(Comité de Bioética de Espafna, 2020; Ministerio

de Sanidad, 2020), de forma que sus argumentos
puedan ser escuchados (ONU, 2019c).

parcial de la justicia social de Nussbaum extiende igualitariamente a
las personas con diversidad funcional los minimos de justicia en las
capacidades u oportunidades reales de salud y mantenimiento de la
vida (Nussbaum, 2007).

2 E| capacitismo y el edadismo estan profundamente arraigados
en el pensamiento social, en las politicas, las leyes, las instituciones,
las actitudes y las creencias (ONU, 2018: parr. 38; 2019a: parr. 19).
Las afecciones y los sintomas médicos de las personas con discapa-
cidad suelen ser vistas como parte de su deficiencia, lo que a me-
nudo conlleva la falta de tratamiento, o la estimacién de que estas
personas no merecen tratamiento. Por otra parte, en las personas de
edad sus deficiencias se consideran como una consecuencia natural
del envejecimiento, por lo que las barreras que les afectan en los am-
bitos de su participacion social no se perciben como una construccion
social susceptible de eliminarse, sino como un hecho natural de su
condicién actual de vida.

22 Hasta ahora gran parte de la labor realizada en el campo de la
bioética se ha basado en un entendimiento insuficiente e inexacto de
la diversidad y la complejidad social de la discapacidad, y los trabajos
bioéticos sobre la discapacidad se redactan en su mayoria desde el
punto de vista de las personas sin discapacidad (ONU, 2019c: parr.
20). Las creencias capacitistas, como que las personas con discapaci-
dad tienen menos valor que las demas, o que sus vidas no merecen la
pena ser vividas, protagonizan la mayoria de las deliberaciones bioé-
ticas, de manera que no tienen en cuenta las cuestiones bioéticas que
realmente preocupan a las personas con discapacidad.

23 Tanto el informe bioético del Ministerio de Sanidad (2020)
como el informe del Comité de Bioética de Espafia (2020) se han pro-
nunciado criticamente sobre la discriminacién de las personas con
diversidad funcionaly de las personas ancianas, apelando a un plan-
teamiento de universalismo moral.



4. Una respuesta inclusiva a la pandemia

Una bioética de derechos humanos que cuestione

el capacitismo y el edadismo en la respuesta a la
covid-19 ha de considerar, en un sentido critico-
positivo, dos cuestiones relevantes para la proteccion
normativa de la dignidad personal: la cuestion de

las normas ex post de priorizacion de pacientes en
contextos de catastrofe sanitaria y la cuestion de los
determinantes sociales de salud como prevencién

de la salud piblica. Aunque el foco de la mayoria de
las reflexiones bioéticas se ha centrado en la primera
cuestion, también es necesario tener presente la
segunda.

4.1. Priorizacién sanitaria y dignidad humana

La priorizacién de pacientes, o triaje, forma parte

de la practica clinica ordinaria. Ahora bien, en una
situacion de catastrofe sanitaria, el triaje no se
reduce a llevar a cabo una mera clasificacién de
pacientes, como ocurre en aquella. En una situacion
excepcional, cuando la catastrofe sanitaria conlleva
escasez extrema de recursos y, como consecuencia,
se han de tomar decisiones tragicas, el triaje consiste
en la seleccion de pacientes a los que aplicar los
recursos limitados existentes (Gracia, 2016: 80).
Desde nuestro punto de vista, las normas que se
establezcan para esa situacion excepcional deberan
evitar discriminaciones negativas y cargas clinicas
desproporcionadas sobre categorias de personas,
consiguiendo una proteccién inclusiva de la dignidad
humana.

Elandlisis de la priorizacién, a partir de la reciente
literatura sobre el tema, lleva a considerar la
imbricacion de cuestiones epistémicas y normativas.
Una primera cuestién que se plantea tiene que ver
con su ambito de origen. Aunque su establecimiento
corresponda al terreno politico-administrativo,
teniendo en cuenta orientaciones procedentes

del ambito tecno-cientifico de salud pablica,

resulta inadecuado adoptar un punto de vista
positivista. Dichas normas no deberian establecerse
remitiéndose en exclusiva a puros hechos a los

que haya que atender en la gestion sanitaria de la
pandemia (recursos disponibles, coste econémico,
aplicacién ante mayor vulnerabilidad fisica,

etc.). No se trata de meras normas pragmaticas
(Habermas, 2000: 111), que Gnicamente hagan
referencia a los medios escasos disponibles para
alcanzar la finalidad de un uso eficaz de ellos. En la
medida en que esta eficacia esta intrinsecamente
conectada a salvar vidas humanas amenazadas por
la pandemia, responden a un conflicto de intereses
que se resume en la pregunta: ;qué vidas deben
salvarse? (Michalowski et al., 2020). Por tanto, al
afectar a vidas humanas y repercutir en el derecho

24 Tal es el caso, por ejemplo, de la limitacion de acceso a las UCI
o del uso racionado de respiradores en pacientes con una covid-19
agravada, lo que obligé a seleccionar pacientes a los que aplicar es-
tos recursos de soporte vital.

a la salud pablica, no estan desligadas de valores
morales, ya que los hechos que deben ser atendidos
se entremezclan con valores como la justicia en el
ambito de instituciones sanitarias (Conill, 2005),
remitiendo, en Gltimo término, a la igual dignidad de
cada uno de los pacientes.

Las normas de asignacion de recursos sanitarios no
son, pues, normas puramente cientifico-técnicas,
sino que, aun dependiendo del conocimiento de los
hechos, son normas morales (Patrdo, 2020). Implican
una eleccion que ha de resultar correcta armonizando
la salud de la poblacién con la igual dignidad y el
igual derecho a la salud de los individuos. Han de ser
justas en un reparto equitativo de beneficios y cargas
clinicos compatible con el igual interés de todos

en conservar la salud. En consecuencia, aunque la
decision sobre las normas justas de asignacion de
recursos corresponda a los responsables politico-
administrativos, es insuficiente contar con el
conocimiento de los expertos cientificos. Todos los
usuarios del sistema sanitario, incluyendo a las
personas con diversidad funcional y las personas
ancianas, en tanto que afectados por ellas, han de
poder realizar sus aportaciones en el previo proceso
deliberativo?. Su validez dependera, de acuerdo

con la ética del discurso, de que todos los usuarios
del sistema sanitario, en tanto que interlocutores
validos, pudieran dar su consentimiento (Habermas,
2000: 36; Cortina, 1997: 236-240).

El caracter problematico de la aplicacion de las
normas que regulan dicha situacién radica en la
imposibilidad factica de salvar la vida de todos los
pacientes. En tal circunstancia, el deber de intentar
salvar la vida de todos los pacientes graves no puede
ser realizado. En esta excepcional circunstancia se
requiere que el enfoque deontolégico sea combinado
con un enfoque utilitarista: existe el deber de salvar
el mayor nimero posible de vidas humanas, aunque
bajo la condicion de respetar la igual dignidad de los
pacientes (Auriemma et al., 2020; Bagenstos, 2020;
Solomon et al., 2020; Patrao, 2020; Michalowski et
al., 2020; Mello, Govind y White, 2020). La justicia
de las normas de exclusién de casos individuales

en el citado contexto, con el objetivo de maximizar
las vidas de la poblacion, estriba en que se pudiera
producir una justificacion y aplicacion imparcial de
estas, de modo que se atendiera a los intereses de
todos en la misma medida (Habermas, 2011: 292).

En este caso, la condicion de imparcialidad radica,
ademas de en el reparto equitativo de los beneficios
y las cargas clinicas, en que todos los pacientes
tengan una atencion singularizada, considerando
Gnicamente su estado clinico y sus expectativas
objetivas de vida, basadas en la evidencia (Ministerio
de Sanidad, 2020; Romeo y Urruela, 2020). El igual

25 En tal sentido, Patrdo (2020) afirma que “la justicia social [en la
asignacion de recursos] debe ser vista como un proceso deliberativo,
plural, inclusivo y permanentemente abierto”. Por su parte, Romeo y
Urruela (2020) consideran que, idealmente, dichas normas deberian
ser disefiadas “de antemano al advenimiento de una pandemia per-
mitiendo la participacion abierta y el debate experto en el disefio de
las pautas de priorizacién”.
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respeto a la dignidad de los pacientes tendra que
mantenerse, exclusivamente en funcién del resultado
de dicho examen clinico, con la decision posterior
sobre el uso de medios de soporte vital o, cuando
esto no sea posible y el paciente no sea considerado
prioritario, con el uso de medios paliativos de
acompafamiento (Romeo y Urruela, 2020).

El establecimiento de normas de priorizacién de
pacientes y la decision médica de su aplicacién no
deberia recurrir al uso de caracteristicas personales
(edad, impedimento, etc.) no directamente
relacionadas con la situacion clinica de los pacientes,
si bien algunos expertos consideran que pueden
usarse como criterios secundarios complementarios
en caso de desempate (Auriemma et al., 2020;
Solomon etal., 2020, Patrdo, 2020). Ademas de

que puedan resultar irrelevantes respecto a los
conocimientos derivados del examen clinico, resulta
inaceptable su uso normativo prima facie, puesto
que la apelacién a la igual dignidad personal

resulta independiente de toda caracteristica factica
individual. En este sentido, Patrdo (2020) contrapone
dos modos diferentes de entender la priorizacion

de los medios sanitarios: el “racionamiento”, que
limita los medios en funcién de las caracteristicas
personales, y la “racionalizacién” u optimizacién de
los recursos sanitarios para maximizar los beneficios
que obtendran los pacientes a partir de su situacion
clinica, sin considerar sus caracteristicas personales.
Solo este segundo proceder hace compatible el
enfoque utilitarista con el igual respeto a la dignidad
de los pacientes.

Por dltimo, en la valoracion clinica de los pacientes
son importantes algunas cuestiones epistémicas
referidas al calculo en la maximizacion de los
beneficios clinicos. Se ha considerado que resulta
mas aceptable el uso de la probabilidad de
supervivencia a corto plazo o de la probabilidad
inmediata de sobrevivir a la enfermedad, frente a

la aplicacién de afios de vida o de afios de vida de
calidad (Auriemma, 2020; Solomonn et al., 2020;
Mello,Govind y White, 2020). El uso de dicho criterio
resulta mas coherente con una atencion clinica
singularizada abstraida de consideraciones externas,
evitando asi que en los juicios clinicos se deslice
subrepticiamente el prejuicio capacitista o edadista.
El uso de criterios pretendidamente objetivos para

la asignacion de recursos puede estar contaminado
con sesgos subjetivos acerca de la menor calidad

de vida de las personas con diversidad funcional
(Auriemma et al., 2020; Bagenstos, 2020). Ademas
del caracter erréneo de este sesgo subjetivo, que
puede estar presente en orientaciones bioéticas o en
la economia de la salud (Amundson, 2010), no tiene
en cuenta que lo “que determina la calidad de vida
de las personas con discapacidad no es la deficiencia
en si, sino las mismas cosas que determinan la
calidad de vida de las personas sin discapacidad”
(ONU, 2019¢). Es decir, no tiene en cuenta como la
vida de las personas con deficiencia puede resultar
adecuadamente acogida por los arreglos sociales
(Sen, 2002a: 58).
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En una atencion clinica singularizada, que considere
exclusivamente las posibilidades de supervivencia

a la enfermedad a corto plazo, la base cognitiva

del juicio médico viene a concordar, por medio de

la obligacién deontolégica a que se sujeta dicho
juicio?®, con la apreciacion normativa del respeto a la
igual dignidad de cada paciente. La racionalizacion
de recursos (Patrao, 2020) en provecho de quienes,
en tal situacién de extrema escasez, podran
beneficiarse mas de los tratamientos frente a la
pandemia, hace compatible la bisqueda de la
maximizacion de vidas de la poblacion con el respeto
a laigual dignidad de cada persona. Teniendo en
cuenta lo anterior, en una situacion extraordinaria
de pandemia, puede resultar moralmente aceptable
la exclusion ex post de una persona con diversidad
funcional o una persona anciana. Lo sera (inicamente
cuando no pueda beneficiarse del tratamiento, bien
porque su impedimento interfiera con el tratamiento
0 porque, aunque éste pueda tener éxito, su
impedimento o su comorbilidad pueda producir su
muerte en un plazo cercano (Bagentos, 2020).

4.2. Determinantes sociales de salud

Una vision bioética centrada en los derechos
humanos que adopte un punto de vista prospectivo
e inclusivo de respuesta a la pandemia no debe
focalizarse en exclusiva en la cuestion de la
priorizacién de los pacientes. Yendo mas alla de la
vertiente clinica, este enfoque panoramico ha de
incidir en la conexion entre la salud de la poblacién
y los factores institucionales y de practica social que
repercuten en ella.

Aunque es un hecho que la suma de miltiples
factores que afectan a las personas con diversidad
funcional y ancianas (comorbilidad, condicion de
dependencia, mayores necesidades asistenciales,
etc.) ha aumentado el riesgo de afectacion de la
enfermedad pandémica, no se trata de un hecho
inmutable. En él se produce una interaccion, sin
discontinuidad, entre causas naturales y decisiones
sociales previas. La existencia de esta doble
causalidad entremezclada conlleva que, aunque la
pandemia pueda interpretarse como vulnerabilidad
natural, detras de su desigual distribucion aflora
una injusta vulnerabilidad social, que requiere
corregirse, tanto por razones de justicia como por la
eficacia de las medidas de control de la pandemia.
En este sentido, la epidemiologia social pone al
descubierto los denominados determinantes sociales
de la salud?, cuestion bioética que trasciende

26 “E| caracter deontoldgico del juicio, que orienta la practica médi-
ca, esta confirmado por la obligacion de todos los miembros del cuerpo
médico, en general, de proporcionar ayuda no solo a sus pacientes,
sino a toda persona enferma o herida que se encuentre en situacién
de peligro” (Ricoeur, 2008). En una situacién sanitaria excepcional,
las limitaciones de curacién debida a la insuficiencia de los recursos
sanitarios no anulan la obligacion del cuidado médico, sino que la redi-
rigen, en funcién de los juicios clinicos singularizados y de los recursos
disponibles, hacia la maximizacion de vidas de la poblacién.

27 La OMS publicé en 2008 el famoso Informe de la Comision so-
bre determinantes sociales de la salud, liderado por M. Marmot.



la perspectiva clinica para abrirse al ambito de

la justicia social (Puyol, 2016). Dada la conexidn
entre la salud y la justicia social (Sen, 2002b), las
injustas condiciones sociales previas son las que han
contribuido a una afectacion desproporcionada de la
covid-19 en las personas con diversidad funcional y
ancianas.

El enfoque de las capacidades de Sen y Nussbaum
constituye una concepcién de la justicia que subraya
la importancia de los arreglos sociales en la calidad
de vida de las personas con diversidad funcional
(Sen, 2010; Nussbaum, 2007). Para este enfoque,
la justicia se concibe en términos de capacidades

u oportunidades reales para elaborar libremente
planes de vida que una persona tiene razones para
valorar. En las capacidades confluyen tanto las
caracteristicas personales como las aportaciones
de las instituciones sociales. Sen pone un ejemplo
epidemioldgico oportuno al tema que nos ocupa:

la capacidad o libertad de disfrutar una vida libre
de paludismo. En este ejemplo muestra Sen que

la libertad de vivir como una persona quiere no
depende exclusivamente de la eleccion personal,
sino que “es fortalecida por la politica piblica que
transforma a los ambientes epidemioldgicos y
social” (Sen, 2002a: 72). Las politicas plblicas que
contribuyan a aportar un trato mas justo con los
ancianos y las personas con diversidad funcional
generaran mejores condiciones sociales para ellos
que, a su vez, reforzaran la salud pablica de dichos
grupos sociales. Dichas politicas pablicas habran
de incidir en aquellas condiciones sociales que han
agravado la salud pablica de estos grupos sociales
en la pandemia. Sin animo de exhaustividad,
apuntamos los siguientes aspectos:

a. Uno de los factores que han contribuido a la
propagacion de la pandemia en los grupos de
personas con diversidad funcional y personas
ancianas ha sido la institucionalizacién en
residencias. Por un lado, la concentracion de
personas en este tipo de entorno fisico se
ha traducido en un factor de riesgo para la
transmision de la enfermedad. Por otra parte, las
insuficiencias estructurales de las residencias
respecto a un buen cuidado saludable han
actuado como multiplicadores de este riesgo
(Médicos sin fronteras, 2020; CERMI, 2020;
Guidry-Grimes et al., 2020), lo que ha conllevado
que un alto porcentaje de la mortalidad total
se concentre en miembros institucionalizados
de estos grupos sociales. Las politicas pablicas
no solo han de incidir en la transformacion
estructural de las residencias para prevenir
pandemias, sino que también han de favorecer
la vida independiente en iguales condiciones,
de acuerdo con el articulo 19 de la CDPD. En este
sentido, Nusshaum relaciona la capacidad de
salud fisica con el disponer de un lugar adecuado
para vivir (Nussbaum, 2007: 88), lo que exige
contar con alternativas que permitan sortear
las preferencias adaptativas, es decir, que las
personas renuncien a otras alternativas mejores y

se queden con aquellas Gnicas que se les ofrecen
(Nussbaum, 2007: 193).

b. Lasinsuficiencias en el desarrollo del derecho a

la accesibilidad universal (articulo 9 de la CDPD)
también han sido destacadas como factor social
(CERMI, 2020; Guidry-Grimes et al., 2020) que

ha influido negativamente en la prevencion de

la enfermedad en estos grupos sociales. Aqui

se incluyen no solo las caracteristicas de los
entornos fisicos, de los medios de comunicacion
o de los mensajes emitidos, sino también

las personas encargadas de la asistencia. La
concepcion integral de la asistencia defendida
por Nussbaum (2007) incluye la asistencia en las
diferentes capacidades. La capacidad de viviry de
contar con buena salud requiere disponer, cuando
resulte imprescindible, de asistencia adecuaday
formada para poder protegerse de la pandemia.
Previamente, el disefio de entornos fisicos, de
comunicacion o cognitivos accesibles contribuye
a favorecer en muchos casos la autonomia en la
adopcion de medidas de autoproteccion.

c. Lapobreza constituye un factor social que
condiciona la salud general en diferentes grupos
sociales. El mayor diferencial de desempleo y de
pobreza que tienen las personas con diversidad
funcional respecto al resto de ciudadanos,
ademas de incidir en una mayor comorbilidad,
conlleva falta de recursos destinados a medidas
higiénicas frente a la pandemia. El articulo 28 de
la CDPD compromete a los Estados parte a realizar
politicas de reduccion de la pobreza para facilitar
un nivel de vida adecuado.

d. La subrepresentacion politica de las personas
con diversidad funcional en la toma de decisiones
que les afectan para el freno de la expansion
de la pandemia se traduce en que sus intereses
pueden quedar marginados. El articulo 4 de la
CDPD obliga a los Estados parte a que en todas
las politicas desarrolladas se tengan en cuenta
los derechos de las personas con diversidad
funcional. Las politicas de salud pablica no son
una excepcion. Por otra parte, en el preambulo,
apartado o, se considera que deben participar
activamente en las decisiones sobre politicas
que les afecten directamente. El ejercicio de esta
autonomia piblica (directamente, con asistencia
o mediante representacion) resulta crucial
para una salida inclusiva de la pandemia (ONU,
2020b).

5. Epilogo

Las dramaticas circunstancias de salud pablica
vividas durante la primera etapa de la pandemia de
la covid-19 encerraron en su seno, como se ha puesto
de manifiesto desde organismos internacionales

y organizaciones civiles, una no menos dramatica
crisis de civilizacién. En el seno de sociedades con
fuerte dosis de individualismo, afloré con crudeza

el prejuicio capacitista y el prejuicio edadista. El
universalismo moraly politico que toma como
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fundamento la igual dignidad de toda personay que
exige el reconocimiento de sus iguales derechos
confronta el trato recibido por personas ancianas

y con diversidad funcional con la perspectiva de

la justicia, tanto en el ambito sanitario como en

el @mbito social. La fuerza moral subyacente en la
positivizacion de los derechos de la DUDH y de la
CDPD, que impregna también una reflexion bioética
centrada en ellos, genera rutas de reivindicacion
de una plena inclusion social de dichas personas
en la respuesta a la pandemia. La normatividad
bioética orientadora de la practica clinica exige, a
la luz del universalismo, la complementacién del
enfoque maximizador de la salud de la poblacién
con el deontologismo igualitario que rechaza la
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exclusion o relegacion de personas de grupos
sociales estigmatizados. Por su parte, la existencia
contrastada de bases sociales de la salud apunta

a la necesidad de politicas sociales justas que
reestructuren las condiciones sociales de vida de las
personas que forman parte de estos grupos sociales,
como modo de proteger integralmente su salud.

Unicamente el reconocimiento efectivo de los
derechos humanos podra posibilitar la reduccion

del capacitismo y el edadismo. A su vez, solo la
extension de la conciencia de la igual dignidad en la
diferencia impulsara una sociedad estructuralmente
mas justa. Ambas condiciones constituyen requisitos
para una respuesta inclusiva a la pandemia.
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