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ResuMEN: La pandemia de COVID-19 tuvo en su primera oleada entre marzo y
mayo de 2020 un impacto enorme sobre el sistema sanitario espafiol. La saturacién del
mismo y la escasez de recursos materiales y personales obligaron a tomar decisiones
que implicaban la priorizacidn de la atencién de unos pacientes sobre otros. La toma
de estas decisiones se hizo en la mayoria de los casos sin tomar en consideracién las ca-
racteristicas, las necesidades y los derechos de las personas con discapacidad intelectual
y del desarrollo cuando no basadas en sesgos negativos sobre el colectivo. Se analiza la
situacion creada durante el primer pico pandémico y se extraen conclusiones relevantes
para la preservacién del derecho a la salud.

ParaBras cLAVE: derecho a la salud; COVID-19; discapacidad intelectual; SARS-
CoV-2; bioética.
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AsstrACT: The COVID-19 pandemic had in its first wave between March and May
2020,and had a huge impact on the Spanish health system. Its saturation and the scarcity of
material and personal resources forced decisions which implied prioritizing the care
of some patients over others. These decisions were made in most cases without taking
into account the characteristics, needs and rights of people with intellectual and devel-
opmental disabilities, when not based on negative biases on the group. The situation
created during the first pandemic peak is analyzed and relevant conclusions are drawn
for the preservation of the right to healthcare access.

KeywoRrbDs: right to health; COVID-19; intellectual disability; SARS-CoV-2; bio-
ethics.

1. Introduccién

ARA COMPRENDER MEJOR LA SITUACION de la atencidn sanitaria de las personas

con discapacidad intelectual o del desarrollo (en adelante personas con DID)

por la pandemia global por SARS-CoV-2, consideramos que deben aportarse
algunos datos que ‘pongan en evidencia la excepcionalidad y la gravedad de la situa-
cidén que se generd en Espafia entre los meses de marzo y mayo de 2020; situacién
similar a la generada en otros lugares del mundo antes y después de esas fechas

El 31 de diciembre de 2019, China reporté a la Organizacién Mundial de la Salud
27 casos de personas enfermas que padecian un tipo de neumonia de causa desco-
nocida, 7 de ellos en condicién critica, en Wuhan, provincia de Hubei. Solo un mes
después, el 31 de enero de 2020, la OMS declar6 el brote de SARS-CoV-2 como emer-
gencia de Salud Publica de importancia internacional y el 11 de marzo fue declarada
pandemia global. La enfermedad causada por este nuevo virus se ha denominado por
consenso internacional COVID-19.

En su primera ola, entre marzo y mayo de 2020, la COVID-19 puso en serio
riesgo de colapso al sistema sanitario espafiol. Y, segin la Red Nacional de Vigilancia
Epidemiolégica del Instituto de Salud Carlos IIT en su informe 54 de 25 de noviembre
de 2020 RENAVE (2020), los casos notificados a la RENAVE con diagndstico poste-
rior al 10 de mayo de 2020 ascendian a 1.371.376, siendo necesaria la hospitalizacién
de 79.671 personas.

El répido incremento de los contagios y la saturacién de los servicios de salud
obligaron a las autoridades espafiolas a implementar medidas urgentes en el dmbito de
la salud publica, fundamentalmente el confinamiento de la poblacién y la restriccion
de su movilidad que, de manera general, permitieron reducir el nimero de casos nue-
vos hasta niveles que llevaron a poder disponer de la capacidad hospitalaria necesaria
y el suficiente personal sanitario debidamente cualificado y protegido para atender la
demanda de atencion generada por le enfermedad.

Los datos de la Tabla 1 ayudan a entender cémo entre los meses de abril y mayo de
2020 el sistema sanitario espafiol estuvo al borde del desplome, especialmente en las
zonas més afectadas por la pandemia (Comunidad Auténoma de Madrid, Catalufia y
algunas capitales de Castilla y Ledn). Esta saturacion del sistema sanitario cristalizé
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en la imposibilidad de prestar la atencidon adecuada a las necesidades de cada paciente
y en la obligacidn de priorizar la asistencia de unos pacientes sobre otros. También se
puede observar como la presidn asistencial comenzé a incrementarse nuevamente de
forma exponencial a partir de septiembre.

Tasra 1. Evolucién del nimero de personas que han requerido hospitalizacién
por la COVID-19 en Espaiia entre febrero y noviembre de 2020
Hospitalizadas UCI
28/02/2020 17 2
26/03/2020 9.759 737
4/05/2020 78.145 4.160
3/09/2020 12.109 878
7/10/2020 30.709 2.390
28/10/2020 48.211 3.804
26/11/2020 79.671 6.388

Las consecuencias de la priorizacién de los pacientes debida a la sobrecarga de
los servicios de salud sobre el derecho a la salud de las personas con DID son las que
centran el contenido de este articulo.

2. La incidencia de la COVID-19 en las personas con discapacidad intelectual y
del desarrollo

De acuerdo con los datos ofrecidos por el Ministerio de Sanidad (2020) en relacién
a la COVID-19, se considera que existen personas o grupos de personas que pueden
ser més vulnerables a la COVID-19 o con mayor riesgo de desarrollar enfermedad
grave. Este mayor riesgo se relaciona con tener més de 60 afios, enfermedades cardio-
vasculares e hipertension arterial, diabetes, enfermedades pulmonares crénicas, can-
cer, inmunodepresién o estar embarazada.

Coincidiendo con estos criterios, segtin los datos notificados a la RENAVE, in-
forme 33, hasta el 10 de mayo el 86 % de los pacientes que fallecié tenfan mds de 70
afios, el 95 % de los mismos presentaban algin tipo de enfermedad de base previa y
el 60 % padecian una enfermedad cardiovascular. La prevalencia de enfermedad de
base es del 51 % en los casos no hospitalizados, ascendiendo al 79 % en los casos
hospitalizados, al 81 % en los ingresados en UCI y el 95 % en los fallecidos, siendo
la enfermedad cardiovascular la que presenta mayor prevalencia entre los pacientes de
COVID-19 hospitalizados (41 %), en UCI (43 %) y fallecidos (60 %). A partir del 10
de mayo, a fecha de 25 de noviembre de 2020, el informe 54 refleja que el 46,7 % de las
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personas hospitalizadas tenfan mds de 70 afios, siendo la prevalencia del fallecimiento
del 85,4 %!,

La obesidad también es un factor que puede jugar un papel importante en la infec-
cién por COVID-19. Segtin Ferndndez Bretén (2020), en un anilisis retrospectivo de
112 pacientes ingresados en Wuhan por COVID-19, el IMC de los pacientes criticos
fue significativamente superior al del grupo general (25,5 frente a 22,0). La prevalencia
de obesidad (IMC > 25) entre los que fallecieron fue del 84,8 % frente al 18,9 % en
pacientes que superaron la enfermedad.

Segin el Ministerio de Sanidad (2020) también se consideran mas vulnerables las
personas que viven o trabajan en instituciones cerradas, con especial atencién a las per-
sonas mayores que viven en residencias, debido a que este tipo de instituciones en las
que se comparten espacios comunes y en las que conviven muchas personas hacen mds
compleja la prevencién del contagio.

De acuerdo a la definicién de la Asociacién Americana de Discapacidades Inte-
lectuales y del Desarrollo (2011), la discapacidad intelectual se caracteriza por limi-
taciones significativas tanto en el funcionamiento intelectual como en la conducta
adaptativa tal y como se manifiesta en habilidades adaptativas conceptuales, sociales
y practicas.

Por tanto, de acuerdo con lo anterior las personas con DID no son, por causa de la
discapacidad intelectual, personas con mayor riesgo de desarrollar enfermedad grave
por COVID-19 salvo que concurra alguna de las circunstancias anteriores, es decir,
presenten algtin factor de riesgo o vivan en instituciones cerradas.

A pesar de ello, es preciso tener en cuenta que si existen evidencias de una mayor
incidencia de algunos de estos factores de riesgo en personas con DID. Segin Folch et
al. (2019), un 8,10 % de la poblacién con discapacidad intelectual presenta cardiopa-
tias (incluyendo infarto, angina de pecho y enfermedad coronaria) frente a un 5,21 %
dela poblacidn general; un 8,7 % presentaria enfermedad respiratoria crénica frente a
un 3,32 % de la poblacién general, y un 7,5 % diabetes frente a un 6,84 % en el resto
de ciudadanos.

Los problemas de sobrepeso y obesidad han sido reportados en gran cantidad de
estudios sobre DI. Segin Mufioz Bravo et al. (2014), la obesidad es mds alta en las
personas con DI en comparacién con la poblacién general, en concreto en la muestra
del estudio realizado sobre indicadores del estado de salud de personas con discapa-
cidad intelectual se hall6 que el 32,8 % y el 29,9 % de las personas tenian sobrepeso
y obesidad respectivamente.

' Los informes de la RENAVE sobre la situacién de COVID-19 se suspendieron a partir del Informe
n.° 33 de Anilisis de los casos de COVID-19 notificados a la RENAVE hasta el 10 de mayo en Espafia a
29 de mayo de 2020 y se reanudaron a partir del 15 de julio con el informe n.° 34 que recoge los datos en
funcién de la nueva Estrategia de Vigilancia y Control. Los informes a partir de ese momento cambiaron su
estructura y ya no recogen datos relacionados con las caracteristicas de las personas fallecidas, salvo aque-
llos relacionados con la edad, que contintian mostrando unos valores muy superiores en personas a partir
de 70 y 80 afios en relacién a la necesidad de hospitalizacién y al ntimero de personas fallecidas.
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3. Elderecho ala salud de las personas con discapacidad intelectual o del desarrollo
en situaciones de emergencia

Todos los seres humanos nacemos libres en dignidad y derechos segin el articulo
1 de la Declaracién Universal de los Derechos Humanos (1948). La dignidad es un
valor intrinseco a todo ser humano y todos los derechos humanos derivan de ella.

La esencia de lo humano se asienta en la consideracién de cada persona como por-
tadora de valor en si misma. La persona lo es; sin mds, siempre y en toda circunstancia
y nunca deja de serlo, ni parcialmente, por el hecho de disponer de mayor o menor
competencia de ningln tipo o de mayor o menor poder, sea de la clase que sea. [ ] El
reconocimiento de la persona con discapacidad intelectual es condicién imprescindi-
ble para hacer realidad la dignidad (FEAPS, 2006).

Las Naciones Unidas (2000), en su Observacién General 14, reconocen a todo ser
humano el derecho al més alto nivel de salud; incluso en situaciones de graves limita-
ciones de recursos, es preciso proteger a los miembros vulnerables de la sociedad. La
Convencién sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad hace explicito que
las personas con discapacidad tienen derecho a disfrutar de este derecho sin discrimi-
nacién y que los Estados Parte que la han ratificado deben impedir que se nieguen, de
manera discriminatoria, servicios de salud o atencién a la salud. Una diferencia
de trato tnicamente podré resultar no discriminatoria cuando se pueda justificar en
criterios razonables y objetivos.

Espaiia, con la firma de la Convencidn, reconoce que la discapacidad forma parte
de la condicién humana y que la deficiencia no es un motivo legitimo para restringir
derechos humanos. Esto supone la superacién del modelo que, como sefialan las Na-
ciones Unidas (2018), “no reconoce a las personas con discapacidad como titulares
de derechos, sino que estas quedan reducidas a sus deficiencias” y “las deficiencias se
consideran un motivo legitimo para restringir o denegar derechos”.

El derecho a la salud implica que todas las personas, independientemente de sus
condiciones personales, tienen derecho a tratamiento, lo que “comprende la creacién
de un sistema de atencién médica urgente en los casos de accidentes, epidemias y pe-
ligros andlogos para la salud, asi como la prestacién de socorro en casos de desastre y
de ayuda humanitaria en situaciones de emergencia” (Naciones Unidas, 2000).

Las situaciones de riesgo y emergencia humanitaria, como la derivada de la enfer-
medad causada por la infeccién del SARS-CoV-2, aparecen reguladas en el articulo 11
de la Convencidn sobre los derechos de las personas con discapacidad (Naciones Uni-
das, 2006), estableciéndose que los Estados estin obligados a tomar todas las medidas
necesarias para garantizar la seguridad y proteccion de las personas con discapacidad
en situaciones de riesgo.

Por tltimo, es preciso tener en cuenta que ningdn derecho es absoluto y

situar la gestidn y la recuperacion de la pandemia en el discurso de los derechos no su-
pone encontrar la solucién precisa para cada problema que se plantee. Lo normal serd
(esto es lo habitual en la vida de los derechos) encontrarse con situaciones en las que la
toma de decision se realiza en un contexto de colisién entre derechos, es decir, hay dos
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derechos enfrentados o un mismo derecho a satisfacer para distintas personas. Se trata
de elegir y ponderar, tomando una decision que, aunque pueda afectar a un derecho, sea
justificable desde el propio discurso de los derechos. (De Asis, 2020)

4. Distribucién justa de los recursos sanitarios en momentos de crisis

Tal y como se ha puesto de relieve anteriormente, en las etapas de mayor inciden-
cia de la enfermedad COVID-19 se ha producido escasez de algunos recursos sanita-
rios, algo que también se sefiala en el trabajo de Emmanuel et al. (2020), empezando
por los tests diagndsticos y siguiendo por las camas de hospitalizacion general, las
camas de UCI y equipamientos especializados como ventiladores. En algunas ocasio-
nes se ha visto afectada la disponibilidad de profesionales sanitarios, ya que muchos
se han infectado por el virus teniendo que mantenerse en cuarentena sin poder acudir
a sus puestos de trabajo o convirtiéndose ellos mismos en enfermos demandantes de
asistencia. Incluso en momentos puntuales se ha producido escasez de ciertos medi-
camentos destinados bien a tratamientos experimentales bien a paliar los sintomas de
la enfermedad.

Esta escasez de recursos ha obligado a que, en los momentos de mayor presién
asistencial, haya sido necesario proceder a priorizar la atencién de unos pacientes
sobre otros. Es importante recordar que este proceso de asignacién prioritaria de los
recursos sanitarios segn las necesidades de los pacientes no es una novedad ni una
consecuencia de la pandemia, sino un procedimiento habitual de cualquier sistema
de salud que puede apreciarse en la existencia de listas de espera o de triajes en los
servicios de urgencias.

La peculiaridad de la situacién generada por la COVID-19 es que, ante la elevada
probabilidad de colapso del sistema sanitario, ha sido preciso tomar gran cantidad
de decisiones relacionadas con la priorizacién de pacientes en un corto espacio de
tiempo. Decisiones que han generado consecuencias, en ocasiones muy graves, sobre
la salud de muchos pacientes e incluso la muerte de algunos de ellos, y que se han
visto obligados a tomar profesionales estresados, en momentos de mixima presién y,
quizd, sin los apoyos necesarios.

Ante la posibilidad de que nuevos repuntes de la enfermedad nos sitden de nuevo
en la necesidad de tomar mds decisiones de priorizacion de la asistencia sanitaria, es
imprescindible reflexionar sobre los principios que deben guiar esta toma de decisio-
nes tanto en lo referente a la poblacién general como en lo referente al colectivo de
personas con DID.

Tal y como plantean Emmanuel ez al. (2020), “La pregunta no es si establecer prio-
ridades, sino cémo hacerlo de manera ética y consistente, antes de basar las decisiones
en enfoques de instituciones individuales o en la intuicién de un clinico en el calor del
momento”. De manera general, ¢ cudles deben ser los principios que guien la prioriza-
ci6n de los recursos sanitarios en situaciones en las que son escasos?

Emmanuel et al. (2020) plantean cuatro valores sobre los que priorizar los recur-
sos, a saber: maximizar los beneficios producidos por los escasos recursos, tratar a
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todas las personas igualmente, promocionar y premiar el valor instrumental y dar
prioridad a las personas més vulnerables.

A partir de estos valores los autores plantean seis recomendaciones especificas
para la asignacién de recursos sanitarios en la pandemia de COVID-19:

Recomendacion 1: priorizar el tratamiento de las personas que estin enfermas y
podrian recuperarse sobre aquellos que es poco probable que se recuperen incluso si
reciben tratamiento y aquellos que es probable que se recuperen sin tratamiento.

Recomendacion 2: las intervenciones criticas relacionadas con la COVID-19;
pruebas diagndsticas, equipos de proteccién individual, camas de UCI, ventiladores,
terapias y vacunas deben ir primero a trabajadores de atencidn sanitaria de primera
linea y otros que atienden a pacientes enfermos y que mantienen en funcionamiento
infraestructuras criticas, particularmente trabajadores que se enfrentan a un alto ries-
go de infeccién y cuyas competencias hacen dificil su reemplazo.

Recomendacion 3: para pacientes con prondsticos similares, la igualdad debe ser
invocada y operacionalizada a través de asignacion aleatoria, como una loterfa, en
lugar de seguir un proceso de asignacién del tipo el primero que llega es el primero
en ser atendido. Debe recordarse que primar la atencién de aquellos que llegan antes a
solicitarla puede producir situaciones parado icas como beneficiar a unos ciudadanos
sobre otros por el simple hecho de vivir mas cerca de un centro sanitario o primar
la atencién de aquellos que, por no seguir las recomendaciones sanitarias, enferman
antes perjudicando a quienes, respetando las normas, terminan enfermando después.

Recomendacion 4: las pautas de priorizacién deben diferir segtin la intervencién y
responder a la evidencia cientifica cambiante.

Recomendacion 5: aquellas personas que participan o han participado en inves-
tigaciones para demostrar la seguridad y efectividad de las vacunas y los diferentes
tratamientos deberian recibir alguna prioridad para las intervenciones relacionadas
con la COVID-19.

Recomendacion 6: no deberia haber diferencia en la asignacién de recursos escasos
entre pacientes con COVID-19 y aquellos con otras enfermedades.

Por su parte, Warrillow et al. (2020), en su redaccién de la gufa para la toma de
decisiones complejas durante la pandemia de COVID-19 de la Australian and New
Zealand Intensive Care Sociery (ANZICS), se centraron principalmente en el acceso
a las Unidades de Cuidados Intensivos.

Warrillow ez al. (2020) plantean que las decisiones deben tomarse de manera justa,
consistente, transparente y de acuerdo con una politica que debe llevar a que esto sea
posible. Mis que la asignacién de recursos basada tinicamente sobre lo que podrla
beneficiar a pacientes individuales, habrd una necesidad de posicionar la asignacion de
recursos teniendo en mente el bien de la comunidad en su conjunto, de tal forma que
se derive el mdximo beneficio para todos con los recursos disponibles.

La gufa de ANZICS reconoce que, durante los picos maximos de incidencia de la
pandemia, algunos pacientes pueden morir como resultado de la escasez de recursos
y que esta situacion puede ocurrir incluso con la planificacién y la coordinacién 6pti-
mds. Una aproximacion consecuente que asegure el mayor beneficio y el menor dafio
para el mdximo ntimero de personas estd justificada; sin embargo, pueden incorporarse
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algunas protecciones que aseguren que los grupos en situacién de vulnerabilidad no
quedan desamparados y el principio de igualdad para todos se mantenga. La guia
sefiala que el uso tnico de exclusiones categéricas de poblaciones especificas de pa-
cientes no es recomendable. Warrillow et al. (2020) recomiendan seguir los siguientes
principios para la toma de decisiones:

Todos los pacientes, incluidos nifios y adultos con y sin infeccién por SARS-
CoV-2, que estén siendo tratados en una UCI, deben recibir una consideracidn justa
de sus necesidades de atencién de cuidados intensivos y un acceso justo a ellos.

La priorizacién clinica debe ser la estrategia inicial para determinar el acceso a los
cuidados intensivos cuando los recursos son limitados. La valoracién completa del
paciente deberia incluir debates sobre los objetivos de cuidado, las preferencias
del paciente y la familia y la aceptacion por el paciente de las intervenciones de cuida-
dos criticos si se le ofrecen. Los cuidadores y familiares de pacientes adultos incapa-
ces de comunicar sus preferencias de manera efectiva pueden (y deben) proporcionar
percepciones muy valiosas sobre sus deseos.

En la situacidn en la que algunos pacientes estén igualados en términos de priori-
dad clinica, el acceso a cuidados intensivos no debe estar basado en consideraciones
irrelevantes y discriminatorias como género, orientacion sexual, religién, discapaci-
dad, estatus social, contactos personales, riqueza, ciudadania, aseguramiento, etnia o
raza. En estos casos puede ser éticamente justificable considerar otros determinantes
para la priorizacion incluyendo, aunque no exclusivamente:

- Elapoyo a pacientes pertenecientes a grupos sujetos a deprivacién y desventaja

social como medio de reparacién de su situacién de vulnerabilidad.

— Considerar la priorizacién de adultos con responsabilidades de cuidado (cargas
familiares).

— Abogar por que los pacientes més jévenes que han vivido pocas etapas de vida
tengan prioridad sobre los pacientes mayores.

— Apoyar a las personas que estan en la primera linea de cuidado y estin expues-
tos a riesgo de infeccién debido a las actividades inherentes a su puesto.

— En algunos casos el tratamiento intensivo no proporciona el beneficio que se
esperaba o un paciente puede desarrollar complicaciones y su supervivencia es
improbable. En esas circunstancias dificiles es justificable considerar el cese de
la terapia intensiva.

— Es apropiado considerar un traslado temprano de los pacientes que mejoren a
plantas de hospitalizacién general cuando los recursos son escasos, si esto crea
capacidad para admitir pacientes adicionales con grandes necesidades.

Una guia similar a la de ANZICS fue publicada en Espafia por el Grupo de Tra-
bajo de Bioética de la Sociedad Espafiola de Medicina Intensiva, Critica y Unidades
Coronarias (SEMICYUC) (2020) bajo el titulo de Recomendaciones éticas para la
toma de decisiones en la situacion excepcional de crisis por pandemia COVID-19 en
las unidades de cuidados intensivos.
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Para SEMICYUC (2020) los principios claves en gestion de situaciones de aten-
cién en crisis han de ser justicia, deber de cuidar, deber de administrar recursos, trans-
parencia, consistencia, proporcionalidad y responsabilidad.

El documento sefiala que en el caso de desproporcion entre la demanda y las posi-
bilidades de atencién seria licito establecer un triaje de ingreso entre los pacientes, ba-
sado en el principio de justicia distributiva, evitando seguir el criterio habitual de “el
primero en llegar es el primero en recibir asistencia”. Realizan 24 recomendaciones
generales y 11 recomendaciones especificas para la toma de decisiones en la situacién
excepcional de la pandemia COVID-19. Seleccionamos a continuacién las més rele-
vantes para el objetivo de este trabajo eliminando fundamentalmente las de caricter
mds técnico relacionadas con la especificidad de la medicina intensiva.

Recomendaciones generales a tener en cuenta en la toma de decisiones en la asig-
nacién de recursos limitados segin SEMICYUC:

— Siempre debe existir un beneficio grande esperable y reversibilidad.

— Aplicar criterios estrictos de ingreso en UCI basados en maximizar el beneficio

del bien comun.

— En caso de complicaciones, o prevista mala evolucién tanto clinica como fun-
cional, plantear la retirada terapéutica sin dilacién por futilidad? e iniciar la apli-
cacién de medidas paliativas.

— Se debe valorar el paciente de forma global y no la enfermedad de forma aislada.

— Ante dos pacientes similares, se debe priorizar a la persona con mis afios de
vida ajustados a la calidad. Priorizar la mayor esperanza de vida con calidad.

— En personas mayores se debe tener en cuenta la supervivencia libre de discapa-
cidad por encima de la supervivencia aislada.

— Tener en cuenta otros factores como, por ejemplo, personas a cargo del paciente
para tomar decisiones maximizando el beneficio del maximo de personas.

— Tener en cuenta el valor social de la persona enferma.

— Contactar con el Comité de Etica Asistencial para que pueda ayudar en la preven-
cién o resolucién de conflictos de valores entre las partes implicadas (profesiona-
les, pacientes, familiares e institucién) relacionados con la toma de decisiones.

Recomendaciones especificas a tener en cuenta en la toma de decisiones en la asig-
nacién de recursos limitados:
Cualquier paciente con deterioro cognitivo, por demencia u otras enfermeda-
des degenerativas, no seria subsidiario de ventilacién mecdnica invasiva.
El criterio médico en cada paciente estd por encima de estas recomendaciones
generales, siempre que sea razonado, argumentado y se consenste en la sesién
clinica diaria o por el Comité de Etica Asistencial.

2 El concepto de futilidad en medicina hace referencia a la cualidad de una actuacién médica que o

bien es inttil para conseguir un objetivo beneficioso o bien lo con31gue, pero a costa de molestias o sufri-
mientos desproporcionados para el paciente o a costa de serios inconvenientes econémicos, familiares o
sociales. Las acciones médicas futiles no deben iniciarse.
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Las decisiones de adecuacidn terapéutica, idealmente, deben consensuarse con el
paciente y/o familiares, si no hay posibilidad de consensuar las decisiones, recor-
dar que el garante de la toma de decisiones es el equipo sanitario del paciente.

Por su parte, la Comisién Central de Deontologia del Consejo General de Co-
legios Oficiales de Médicos (espafioles) (CGCOM) (2020) realiz6 un informe en el
que recoge consideraciones éticas y deontoldgicas ante la limitacion del acceso a la
atencién sanitaria a los pacientes. En este informe indica que todos los enfermos que
lo precisen deben ser atendidos de la mejor manera posible en un Sistema Nacional de
Salud (SNS) “que es de todos y para todos”.

La Comisién Central de Deontologia sefiala que la valoracién deontolégica de
cualquier priorizacién para el ingreso y atencién a pacientes graves y criticos en
situaciones de limitacién de recursos requiere realizar, entre otras, las siguientes
consideraciones:

— El criterio fundamental debe estar basado en las probabilidades de superviven-

cia de cada paciente.

— No pueden ser criterios de priorizacién ni el orden de peticién de asistencia,
ni el de llegada a los servicios de urgencias hospitalarias, ni solo la edad de los
pacientes.

— No en todas las situaciones clinicas o muy avanzadas y con caricter irreversible
se debe proceder al ingreso hospitalario.

— Las tomas de decisiones de tanta relevancia deben ser individuales y personales,
porque, aunque los procesos puedan coincidir, cada paciente puede ser distinto.
El conocimiento cientifico es imprescindible, pero no basta para ayudar a los
pacientes a curarse o a convivir con sus enfermedades lo mejor posible.

5. Distribucién justa de recursos sanitarios en una crisis y personas con DID

Tomar en consideracidn las especiales caracteristicas del colectivo de personas con
DID en las circunstancias relacionadas con la limitacién de acceso a los servicios sa-
nitarios en situaciones de emergencia es de especial relevancia por diferentes motivos.

En primer lugar, existe una amplia bibliografia que acredita que, de manera gene-
ral, las personas con DID tienen un peor estado de salud en comparacién con la po-
blacidn general, que es un colectivo que recibe una asistencia sanitaria de peor calidad
que estd condicionando la aparicién de desigualdades como barreras de acceso a los
servicios sanitarios (Mufioz y Marin 2005; Martinez Leal et al. 2011) y un elevado
nimero de muertes evitables definidas segin Gisopert et al. (2006) como “los casos
de muerte por procesos que dlsponen de tratamiento o medidas de prevencién y que
podrian haberse evitado si el sistema sanitario hubiera actuado correctamente en to-
dos sus pasos”.

En segundo lugar, la experiencia en situaciones en las que debe decidirse sobre
si aplicar 0 no un tratamiento a una persona con DID, como son las relativas a la
consideracién de futilidad de una intervencién médica, no es muy positiva para el
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colectivo. Tal y como sefiala el National Council on Disability de EE. UU. (2019),
existen sesgos negativos y supuestos inexactos sobre la calidad de vida de las personas
con discapacidad que son dominantes en la sociedad, y de las que los sanitarios no
estin exentos, que pueden derivar en la toma de decisiones discriminatorias sobre el
colectivo con el resultado de la devaluacidn o negacidn de algunos tratamientos.

Las decisiones de futilidad médica a menudo carecen de objetividad y garantias
procesales, dejando espacio para que los profesionales sanitarios hagan recomenda-
ciones impactados por sesgos negativos sobre la calidad de vida de las personas con
discapacidad y lo mismo puede llegar a ocurrir en situaciones de emergencia y escasez
de recursos sanitarios.

El National Council on Disability (2019) sefiala que ha sido bien documentado
que los proveedores de atencién médica tienden a infravalorar significativamente la
vida con discapacidad. Como resultado, estos responsables de la atencidn sanitaria
siguen sin ser conscientes de la alta calidad de vida y felicidad que experimentan mu-
chas personas con discapacidad. Esta falta de conciencia ha impactado sobre la toma
de decisiones de futilidad médica y, en algunos casos, ha robado y roba a las personas
con discapacidad la oportumdad de recuperarse de algunas enfermedades.

En tercer lugar, existen posiciones de algunos profesionales sanitarios plasmadas
en publicaciones cientificas en las que se asume que, en situaciones de emergencia sa-
nitaria como la generada por la COVID-19, las personas con DID no son tristemente
elegibles para ser tratadas en UCI (Arango, 2020).

Por tanto, resulta imprescindible realizar algunas consideraciones especificas so-
bre la priorizacidn de recursos sanitarios escasos en situaciones de crisis y discapaci-
dad en general y DID en particular.

A este respecto el Comité de Bioética de Espaiia (CBE) (2020) emitié un informe
acerca de las implicaciones éticas que para las personas con discapacidad pueden tener
las Recomendaciones éticas para la toma de decisiones en la situacion excepcional de
crisis por pandemia COVID-19 en las unidades de cuidados intensivos realizadas por
la SEMICYUC a las que hemos hecho referencia anteriormente.

En su informe el CBE recuerda, citando otro informe previo (CBE, 2008), que,
en lo relativo a la asignacién de recursos sanitarios escasos, la bioética estd plagada de
este tipo de elecciones trigicas donde cualquier decision sobre la distribucién de re-
cursos afecta de manera sustancial a la vida de las personas, pues la eleccién no resulta
ser entre un mal y un bien, sino entre dos males, y avisa de que puede caerse en el
error de primar casi exclusivamente el interés colectivo en detrimento de la dignidad
y derechos del individuo.

Se plantea, por tanto, que habria que adoptar unos criterios en la asignacién de
recursos que sean comunes para todos los ciudadanos, de modo que no se produzcan
graves inequidades asistenciales entre unos y otros. Cualquier criterio que se adopte
deberd basarse en el pleno respeto a la dignidad de la persona, la equidad y la protec-
cién frente a situaciones de vulnerabilidad.

Con relacién a las recomendaciones de SEMICYUC (2020), el CBE sefiala que las
propuestas llevadas a cabo por sociedades cientificas y otros grupos de trabajo son
bienvenidas, mds atn cuando vienen presuntamente avaladas por la mejor evidencia
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cientifica que se deriva de la propia cualificacion profesional de quienes las estin emi-
tiendo. Sin embargo, en un contexto de escasez de recursos donde se trata de limitar
el derecho a la proteccion de la salud de algunos individuos, la decisidn solo puede
corresponder dnica y exclusivamente a la autoridad publica, la tnica facultada consti-
tucionalmente para limitar y suspender derechos.

Continua sefialando el informe del CBE que, cuando en el contexto de la crisis del
coronavirus se habla de priorizar, se estd haciendo referencia a limitar o suspender el
derecho a la proteccién de la salud reflejado en el articulo 43 de la Constitucién espa-
fiola (1978). Las sociedades cientificas, o los comités de expertos, son fundamentales
para proveer a la autoridad piblica de los conocimientos necesarios para establecer
unos criterios nacionales de priorizacién, pero en modo alguno constituyen las enti-
dades adecuadas para fijar dicha priorizacion. Asi lo sefiala también la United Nations
Human Rights office of the High Commissioner (2020) en su guia sobre COVID-19
y los derechos de las personas con discapacidad, en la que indica que algunas pautas y
protocolos médicos selectivos pueden aumentar la discriminacidn a la que se enfren-
tan las personas con discapacidad en la prestacién de servicios de salud. Estos pro-
tocolos a veces revelan prejuicios médicos contra las personas con dlscapamdad con
respecto a su calidad de vida y valor social. Este punto relativo a las guias y recomen-
daciones de las sociedades cientificas y grupos de expertos es de especial relevancia, ya
que son muy comunes los articulos cientificos en los que se orienta a los profesionales
sanitarios a emplear como criterios de inclusién/exclusion de pacientes, en segtin qué
tratamientos, este tipo de recomendaciones (Rascado Sedes er al., 2020).

Con relacidn a las personas con discapacidad el CBE afirma que, si bien en un con-
texto de recursos escasos se puede justificar la adopcién de un criterio de asignacién
basado en la capacidad de recuperacién del paciente, en todo caso se debe prevenir
la extension de una mentalidad utilitarista o, peor atin, de prejuicios contrarios hacia
las personas mayores o con discapacidad. El término “utilidad social” que aparece en
alguna de las recomendaciones publicadas parece extremadamente ambiguo y ética-
mente discutible, porque todo ser humano por el mero hecho de serlo es socialmente
util en atencién al propio valor ontoldgico de la dignidad humana. Conceptos tales
como “utilidad social” o similares no responden a los principios bioéticos que deben
informar la toma de decisiones en el dmbito asistencial.

Con relacién a las recomendaciones de SEMICYUC (2020), el CBE insiste en
considerar que algunos de los conceptos que se emplean en las mismas, sobre todo,
los que hacen referencia a cuestiones tales como “supervivencia libre de discapacidad
por encima de la supervivencia aislada” o la que recomienda que “cualquier paciente
con deterioro cognitivo, por demencia u otras enfermedades degenerativas, no serfan
subsidiarios de ventilacién mecdnica invasiva”, no son compatibles con ningtin Tra-
tado Internacional de Derechos Humanos y, especialmente, con la Convencién sobre
los Derechos de las Personas con Discapacidad.

Las decisiones sobre la asignacion de recursos médicos escasos no pueden tomarse
en funcién de criterios no médicos como edad o condicién de discapacidad, ya que ello
supone una discriminacién y vulneraria la Convencién sobre los Derechos de las Per-
sonas con Discapacidad que exige garantizar el derecho a la vida y la atencién sanitaria
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a las personas con discapacidad en igualdad de condiciones con todas las demds. Le-
sionarfa, ademds de forma flagrante, principios éticos elementales, pues supondria
entender que la vida de las personas con discapacidad tiene menos calidad y, por tan-
to, merece menos la pena atenderla, lo que resulta no solo absolutamente incoherente
con la visién de la discapacidad que hoy tiene la sociedad espafiola, sino que supon-
dria establecer una divisién entre vidas humanas en funcién de un supuesto valor de
esas vidas arbitrariamente asignado o en funcién de su utilidad social.

El CBE senala que la toma de decisiones de priorizacién de recursos ha de ser ne-
cesariamente individualizada, aunque se adopten siguiendo los criterios establecidos
por protocolos y recomendaciones como soporte técnico-cientifico. Los profesionales
deben contar con la participacion de los correspondlentes Comités de Etica Asisten-
cial que ya estdn implantados en la mayoria de los hospitales. Estando completamente
de acuerdo con esta afirmacién y siendo los Comités de Etica Asistencial un instru-
mento fundamental, no debe olvidarse que, tal y como sefala el National Council
on Disability (2019), estos comités internos de ética pueden no ser un foro ideal para
mediar y tomar decisiones de este tipo ya que, siendo como son un mecanismo propio
de cada hospital, pueden estar sujetos a conflictos de intereses financieros, profesm—
nales y personales y/o a presiones pohtlcas especialmente intensas en situaciones de
emergencia. Ademds, la composicién de los comités de ética asistencial de los hospi-
tales rara vez refleja la diversidad social, por ejemplo, racial, étnica, religiosa o rela-
cionada con la discapacidad, por lo que sus decisiones pueden verse influenciadas por
sesgos negativos sobre algunos de esos colectivos.

6. Conclusiones

— Elderecho a la salud sin discriminacion es un derecho fundamental que no puede
verse vulnerado ni siquiera en situaciones de escasez de recursos

El derecho a la salud es un derecho humano fundamental, recogido en diversos
Tratados Internacionales de Derechos Humanos, que deriva de la dignidad inherente
de las personas y que obhga a los Estados a generar condiciones para que todos sus
ciudadanos aspiren al mds alto nivel de salud posible.

Por ello, los Estados estin obhgados a proteger el derecho a la salud de todos los
ciudadanos, adoptando medidas positivas para darle plena efectividad. Debe garanti-
zarse que existird un nimero suficiente de establecimientos, bienes y servicios publi-
cos de atencidn sanitaria accesibles a todos sin discriminacién y que sean respetuosos
con la ética médica. Todas las personas, incluidas las personas con discapacidad, cuan-
do estdn enfermas tienen derecho a exigir a los poderes ptiblicos asistencia sanitaria y
a que esta asistencia que se les preste sea técnicamente correcta.

Es evidente que en una pandemia especialmente grave como la de la COVID-19,
con capacidad para saturar los servicios sanitarios, resulta imprescindible y justificado
establecer protocolos de priorizacién de la asignacion de los recursos disponibles.
Debe asumirse ademds que, en los picos maximos de incidencia de una pandemia de
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este tipo, algunos pacientes pueden morir debido a la insuficiencia de recursos. No
obstante, el respeto a los derechos humanos y, en concreto, el derecho a la salud sin
discriminacién suponen un limite que es imprescindible respetar en cualquier toma
de decisiones.

- La asignacion de recursos deberd realizarse estableciendo criterios neutros con la
discapacidad y basados en el bien de la comunidad en su conjunto, de forma que se
derive el maximo beneficio para todos

Parece existir una coincidencia generalizada sobre algunos criterios basicos, como
que debe priorizarse a algunos colectivos como los profesionales sanitarios o aquellos
otros profesionales de los que dependen infraestructuras esenciales o que, en ningtin
caso, debe aplicarse unicamente el criterio de atender primero al que primero acude a
solicitar asistencia. Sin embargo, debe garantizarse para todos los ciudadanos y mds
concretamente para las personas con discapacidad que, en esta llamada al bien comtin,
no se generen situaciones de discriminacién en las que reciban un trato menos favo-
rable que otras Jpersonas por raz6n de su discapacidad. Ningdn criterio o recomenda-
cién para la priorizacion de la asistencia sanitaria podrd ser considerado conforme a
derecho si se realiza sobre la base de una discriminacién.

—  Espreciso aplicar dichos criterios de priorizacion evitando la influencia de los este-
reotipos y prejuicios imperantes sobre la discapacidad

A la hora de realizar los juicios de valor necesarios para aplicar criterios de priori-
zacion es esencial evitar que los estereotipos y prejuicios hacia la discapacidad sesguen
la valoracién que realicen del paciente los profesionales sanitarios y, para ello, el Es-
tado debe garantizar que estos profesionales cuentan con un conocimiento preciso de
la discapacidad. También las propias personas con discapacidad o sus organizaciones
representativas deberfan estar incluidas en los 6rganos que asesoran en el estableci-
miento de los criterios de priorizacidn asistencial para evitar estos sesgos.

Cualquier priorizacién basada en evaluaciones de la calidad de vida del paciente
deberd evitar realizarse sobre la consideracién de que la calidad de vida de una perso-
na con discapacidad, y mds concretamente con DID, es menor debido a la presencia
de la propia discapacidad. Esto no es necesariamente asi: hay personas con DID con
una excelente calidad de viday, por el contrario, pueden encontrarse muchas personas
sin DID con mala calidad de vida.

Debe ser plenamente aceptado el hecho de que la presencia de una discapacidad,
y mds concretamente la de una discapacidad intelectual o del desarrollo, per se, no
limita la supervivencia de las personas tras contraer la COVID-19. La discapacidad
intelectual o del desarrollo no implica una situacién de terminalidad y en ningin caso
puede servir para justificar la denegacién de la asistencia sanitaria o la limitacién del
esfuerzo terapéutico. Lo contrario resulta inadmisible, ya que implica partir de la
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consideracion de que las vidas de las personas con discapacidad tienen menor valor
que las del resto de ciudadanos.

Asimismo, cualquier criterio de priorizacién que se establezca en la atencidn sa-
nitaria deberd ser neutro con la discapacidad, es decir, deberd ser aplicable por igual a
personas con y sin discapacidad. La utilizacién de un criterio de priorizacién del tipo
“supervivencia libre de discapacidad”, aun cuando vaya referido a personas ancianas,
resulta innecesario y supone en si mismo un juicio de valor negativo sobre la discapa-
cidad como algo indeseable que evoca planteamientos eugenésicos. Del mismo modo,
la utilizacidn del criterio del “valor social” del paciente, aparte de ser imposible de
evaluar de manera objetiva, resulta contrario, como ya se ha establecido, a la dignidad
inherente y al valor intrinseco de las personas.

—  Latoma final de decisiones siempre debe ser en funcion de cada persona concreta

Tomar decisiones de tanta relevancia debe hacerse de manera individual y perso-
nal, porque, aunque los procesos y los momentos de la enfermedad puedan coincidir,
cada paciente es distinto. Debe huirse del error de primar el interés colectivo en detri-
mento de la dignidad y derechos del individuo.

Tomar en consideracién las reflexiones anteriores es fundamental no solo para
su aplicacién durante los picos pandémicos, sino también en el marco de la hospi-
talizacion del paciente con discapacidad. Es esencial considerarlas ante la toma de
decisiones en otras situaciones como la de aplicar tests diagndsticos a las personas con
DID que presenten sintomas; garantizar su bienestar durante los posibles periodos de
cuarentena, tanto en sus hogares como en servicios de atencidn residencial; asegurar
su acceso a las posibles medicaciones especificas para la enfermedad y/o a las vacunas,
o promocionar investigaciones especificas sobre el impacto de la enfermedad sobre el
colectivo.
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