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			Un derecho no es algo que alguien te da,
sino algo que nadie te puede quitar.

			Ramsey Clark
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			NOTA PRELIMINAR1

			Mis primeras palabras son de infinita gratitud, puesto que la obra que tiene el lector en sus manos ha sido galardonada con el Premio de la XV Convocatoria del Premio de Investigación de la Facultad de Derecho y ayudas a la publicación de tesis doctorales y monografías inéditas de la Universidad de Sevilla en 20212, lo que es para mí un inmenso honor.

			La pandemia del Covid-19 que tanto ha trastocado el mundo entero ha evidenciado, una vez más, cuán relevante es el papel del Derecho en nuestras vidas. Detrás de cada problema existencial que iba surgiendo a lo largo de este fatídico año y medio de crisis de salud pública se hallaba siempre uno de índole jurídica. Mientras que las personas con síntomas de haber enfermado o ya contagiadas han acudido a los profesionales de la salud, todos los ciudadanos han confiado en el Derecho, al que, en cada momento, han reclamado soluciones inmediatas a las acuciantes demandas sociales, económicas y sanitarias provocadas por la emergencia epidemiológica. Y las respuestas legales han ido más allá de los angostos límites de una concreta disciplina, viéndose involucradas todas las ramas del ordenamiento jurídico, tanto del Derecho privado como del público, pues, entre todas debían sortearse, de manera conjunta, los innumerables obstáculos que el coronavirus SARS-CoV-2 iba colocando a su paso. La vida es una realidad poliédrica y compleja, por ello que la estrategia jurídica contra el virus y sus estragos sólo pueda ser integral y, por tanto, multidisciplinar.

			Nunca antes el ciudadano había depositado tanto su confianza en las reglas jurídicas, estando dispuesto a sacrificar, por su bien y por el del prójimo (el principio romano «neminem laedere» en estado puro), sus derechos y libertades fundamentales. En este contexto, el Derecho ha adquirido un protagonismo jamás visto antes, teniendo, en ocasiones, que rebuscar en el amplio cajón del ordenamiento jurídico herramientas técnicas que, hasta la llegada de la pandemia, eran consideradas poco relevantes o bien, dada su excepcionalidad, era impensable su aplicación práctica en una sociedad democrática como la española. Incluso, han surgido dudas acerca de la capacidad de algunas normas para resolver adecuadamente algunas controversias jurídicas planteadas durante este largo año. En cierto modo, es como si nuestro ordenamiento también se hubiera contagiado y no fuera capaz de generar los suficientes anticuerpos legales para combatir situaciones de emergencia como la vivida y que aún estamos viviendo.

			A lo largo de estos meses pandémicos hemos podido comprobar cómo el Derecho, tal y como lo conocemos, construido por reglas abstractas y universales elaboradas para supuestos de hecho previsibles, ha debido aplicarse a lo concreto e impredecible. El orden y la seguridad han dado paso a la más absoluta incertidumbre, la cual ha dominado todas nuestras certezas. Caracterizado desde siempre por su falta de rapidez para atender las apremiantes demandas sociales, el Derecho se ha visto obligado a reaccionar con la inmediatez que, en cada momento, exigían las cifras de contagios y el colapso hospitalario, proporcionando soluciones para contener la veloz expansión del virus. El considerable volumen de normas ad hoc que, con mayor o menor acierto, han ido sucediéndose a un ritmo frenético con motivo de la pandemia es inequívoca prueba de ello.

			La ductilidad del Derecho en tiempos de crisis está fuera de toda duda3. Las circunstancias le han exigido una especial versatilidad y fluidez a través de los distintos Parlamentos, un mayor protagonismo normativo del Poder Ejecutivo y un inusitado rol de los órganos judiciales, todo ello en una situación de restricción de derechos fundamentales de los ciudadanos y con un marco muy preciso, la Constitución, con sus inquebrantables valores y principios.

			Las personas con discapacidad son siempre las más castigadas en tiempos de crisis, las que sufren más, directa o indirectamente, sus efectos. Cuando las cosas no van bien, las consecuencias son mucho más graves para ellas, colocándolas en una situación peor a la que tenían. Y ha de tenerse en cuenta que la discapacidad no se vive individualmente, por ello que estos contextos repercutan no sólo a nivel personal, sino también familiar, de colectivo y de entidades.

			Este ensayo no pretende ser más que una ventana a una concreta realidad vivida en estos meses de crisis sanitaria provocada por el coronavirus SARS-CoV-2, una secuencia de imágenes expresadas a través de palabras, una llamada de atención y, en ocasiones, un grito, un lamento. Tras tomar buena nota de todo lo que ha ido aconteciendo diariamente a mi alrededor, pongo encima de la mesa o, mejor, negro sobre blanco lo que, con enorme preocupación, he vivido como espectadora jurídica (no sólo civilista): una profunda crisis de derechos humanos sin precedentes. Advierto, pues, al lector que este trabajo no es como los demás de mi autoría: es un análisis, en clave de derechos, de una situación comunitaria de emergencia acontecida en nuestro país; un viaje por las vidas de miles de personas durante la crisis causada por esta maldita pandemia; una denuncia de las fallas de nuestro sistema y de sus políticas públicas.

			En estas páginas se identifican las principales necesidades y dificultades que, lamentablemente, han tenido que afrontar y siguen afrontando las personas con discapacidad, sus familiares y su entorno a causa de la crisis sanitaria provocada por el Covid-19 en ámbitos como la salud, la educación, los servicios sociales o el empleo. Además de dicho diagnóstico global, se hace una reflexión crítica acerca del impacto de la pandemia en este grupo vulnerable y se apuntan retos y actuaciones de mejora que han de marcar nuestro futuro más inmediato para corregir con urgencia las desigualdades agravadas por esta terrible crisis sanitaria desde el enfoque de derechos humanos impuesto por la Convención de Naciones Unidas sobre los derechos de las personas con discapacidad hecha en Nueva York en 2006 y en torno al cual gira la Agenda 2030 para el Desarrollo Sostenible.

			Este trozo de realidad cotidiana de una parte de la ciudadanía que, para muchos, sigue siendo prácticamente invisible o poco ruidosa4, no puede sernos ajeno, no podemos mirar hacia otro lado porque esto va de personas y de derechos humanos, exactamente los mismos que los de sus conciudadanos con y sin pandemia. Si en esta crisis global todos hemos tenido un enorme sentimiento de fragilidad, éste es aún más hondo en las personas con discapacidad por ser especialmente vulnerables y estar en desigualdad respecto al resto, razón por la cual debemos diseñar estrategias para reforzar todas las garantías y salvaguardias posibles para el pleno disfrute de sus derechos y libertades fundamentales así como dibujar un sistema óptimo de apoyos y servicios para la nueva realidad post Covid-19, porque, tras esta fuerte tormenta disruptiva, ya nada volverá a ser como antes. Baste pensar en la transformación digital que ha experimentado aceleradamente nuestra sociedad (reuniones por videollamada, trámites telemáticos, formación a distancia, teletrabajo, aumento significativo de las compras online, etc.), cambios que han venido para quedarse y que, para las personas con discapacidad, presentan múltiples barreras si no cumplen con los requisitos de accesibilidad universal y diseño para todos, excluyéndolas del mundo 2.0.

			Frente a los derechos humanos, por tanto, frente a la dignidad de la persona, no es posible ponerse de perfil. Debemos (re)construir entre todos, con un esfuerzo común, una sociedad más justa en la que tenga cabida la diversidad humana. Para ello son imprescindibles políticas públicas coherentes, robustas e inclusivas en materia de educación, vivienda, salud y empleo, que ensanchen y protejan, de manera efectiva, los derechos de las personas con discapacidad.

			Como bien podrá intuirse, este estudio monográfico está inacabado, puesto que la pandemia del Covid-19 está lejos de su final, los avances de la investigación científica cambian cada día (resulta imposible tener certeza sobre las formas de transmisión, las nuevas variantes del coronavirus o sobre las consecuencias para la salud a medio y largo plazo de las personas contagiadas) y, además, una vez llegue a su término, existe una elevada probabilidad de que vengan otras (incluso más letales) que nos pondrán, de nuevo, a prueba. Sin embargo, el diagnóstico de lo ocurrido y los resultados preliminares alcanzados pueden sernos de gran utilidad para, desde un modelo social, configurar o redefinir espacios de toma de decisiones de una manera inclusiva con el único objetivo de «no dejar a nadie atrás».

			De manera muy brusca, la pandemia apagó la luz de los sueños, rompió el itinerario concienzudamente trazado desde la ratificación de la Convención de Naciones Unidas, el faro que nos guía en el respeto de los derechos y libertades de las personas con discapacidad. Durante todo este tiempo el movimiento asociativo de las personas con discapacidad ha desarrollado una extraordinaria labor para denunciar injusticias ante las autoridades, para dar voz a millares de ciudadanos, para exigir la igualdad de derechos y de oportunidades, para brindar apoyos cuando las familias más los han necesitado. A las entidades del Tercer sector de la discapacidad y a sus profesionales, agentes de bienestar en una España democrática, ejemplos de tenacidad, compromiso y profundo convencimiento de que el esfuerzo siempre merece la pena aun en circunstancias adversas, MUCHAS GRACIAS.

			
				
					1 Este trabajo se incluye entre los resultados del Grupo de Investigación PAIDI (SEJ-617) «Nuevas Dinámicas del Derecho Privado Español y Comparado» de la Junta de Andalucía y del Grupo de investigación de Alto rendimiento «Discapacidad, Enfermedad Crónica y Accesibilidad a los Derechos» (CS2020/847) de la Universidad de Alcalá.

				

				
					2 Resolución de 4 de mayo de 2021 del Decano de la Facultad de Derecho de la Universidad de Sevilla, el Profesor Dr. Alfonso Castro Sáenz.

				

				
					3 ZAGREBELSKY, G.: El Derecho dúctil. Ley, derechos, justicia, trad. de Marina Gascón, Trotta, Madrid, 11.ª ed., 2018.

				

				
					4 Como afirma PAU PEDRÓN, A.: «De la incapacitación al apoyo: el nuevo régimen de la discapacidad intelectual en el Código civil», en Revista de Derecho civil, vol. V, núm. 3, 2018, p. 6, «la situación de las personas con alteraciones intelectuales ha sido vista por el Derecho, hasta tiempos recientes, como un problema que afectaba a la sociedad y que había que resolver drásticamente: sacándolas fuera de ella».

				

			

		

	
		
			
			PRÓLOGO

			Siempre, se diría, más que a cualquiera otra; los males colectivos, los que parecen universales y no hacen distinción ni acepción, se tornan más intensos cuando se trata de las personas con discapacidad. Podría sonar a queja de quien no tiene otro oficio que lamentarse, pero es una triste verdad. La pandemia del coronavirus, desatada en ese sombrío año de 2020, de ingrato recuerdo, lo ha confirmado de forma abrumadora. Siempre, desde el movimiento social organizado de la discapacidad habíamos dicho, y con razón, que las personas con discapacidad constituimos un grupo social en situación de vulnerabilidad extrema. Y esta crisis masiva de salud pública lo ha ratificado, sin apelación. Todo lo malo nos repercute en mucha mayor medida. Una crisis de salud, devenida casi inmediatamente en crisis económica y también y sobre todo social, que ha tenido a las personas con discapacidad —junto a las personas mayores— como damnificadas preferentes. Socialmente, valga la expresión, somos un grupo inmunodeprimido, con las defensas muy bajas, en el que se multiplican los efectos de la nociva agresión externa.

			Y a las evidencias nos remitimos, aunque el memorial de agravios está todavía por confeccionar. La pandemia del coronavirus ha socavado los derechos de mayor valor que tienen todas las personas, ninguno ha quedado indemne de su ataque en el caso de la discapacidad. El derecho a la vida, causando miles de víctimas mortales, y un número mayor de enfermas y con secuelas, en proporción mucho más elevada que la que correspondería a nuestro peso social. Es cierto que nuestras condiciones de salud preexistentes pueden haber favorecido que el impacto del virus llegue al nivel de causar estragos, pero hay factores sociales, como formas de vida impuestas —piénsese en la institucionalización forzosa, en el hecho de que las personas con discapacidad y mayores, más que ninguna otra, se ven obligadas a vivir juntas en grandes instituciones residenciales, por ejemplo— que han servido para que esos lúgubres resultados se exacerben. El derecho a la salud, a la asistencia sanitaria sin discriminaciones ni exclusiones por motivos bastardos, ha sido de los más laminados durante esta crisis. Denegaciones de atención, selección en función de las características de la persona enferma, rechazando —los infames triajes— a quienes por presentar una discapacidad o tener una edad avanzada eran consideradas vidas de inferior valor, frente a otras más aventajadas. El derecho a la información y a la comunicación, con medios y canales, incluso públicos, que emitían mensajes no accesibles, sin posibilidad por tanto de llegar a su contenido, sobre cuestiones de primera importancia para la ciudadanía, práctica que dejaba a muchas personas con discapacidad al margen, desorientadas y en permanente duda sobre cómo actuar. No sólo derechos, sino también situaciones sociales, como la soledad no deseada, o la pobreza y la exclusión que se han recrudecido, pues la fragilidad previa de estas personas era muy acusada, y ahora, con y tras la pandemia, ha llegado a extrema.

			No es cuestión de agotar este parte de daños múltiples, de siniestro casi total, que sería tan prolijo como inicuo. Las personas con discapacidad y me atrevo a hablar también en nombre de las personas mayores, hemos sufrido —estamos sufriendo— el impacto desmedido de la pandemia, que no es algo puramente biológico, sino que arroja una enorme carga social. Esa ley tácita, no escrita de que cuando a la sociedad le va bien, a las personas con discapacidad, nos va menos bien, y que cuando le va mal, a las personas con discapacidad, nos va peor, mucho peor, se ha cumplido otra vez, inflexiblemente.

			Y ante esto, unos poderes públicos y autoridades, sorprendidos, desbordados, desacertados, absortos, encenegados en luchas políticas de la peor estofa, que han basculado entre el error, el cinismo, la incompetencia o la incomparecencia. Han llegado tarde, mal y nunca. Si miramos a lo público, las personas con discapacidad nos hemos sentido huérfanas, libradas a nuestra propia suerte, en un combate desigual para el que partíamos con los pertrechos más inidóneos. Pero aun así, no nos hemos arredrado. A través de nuestras organizaciones cívicas, por su medio, hemos hecho acto de presencia, hemos protestado, hemos denunciado, hemos dado ideas, hemos propuesto, hemos orientado la acción en la buena dirección. Gracias al movimiento asociativo, se han corregido o al menos se ha puesto remedio a un estado de cosas lacerante que nos ha obligado a la autodefensa. Una de las lecciones aprendidas de esta crisis casi apocalíptica es el valor de la civilidad, entendida en el recto sentido que una ciudadanía consciente y comprometida, exigente, que no espera pasivamente a que no se sabe quién arregle las cosas, que no mira por la mera satisfacción de su problema particular, sino que se activa y actúa, trascendiéndose, para atinar con soluciones acaso no universales pero sí más globales.

			He ahí, se dirá, el testimonio de parte, que se percibe y siente víctima; el que ofrece aquella porción de la sociedad que hemos dado en llamar las personas con discapacidad. Pero esa misma viveza de la declaración de quien se siente ofendido, puede restarle crédito a ojos y oídos ajenos. Qué no dirá —incluso, qué no exagerará— quien eleva la voz para captar la atención y hacerse escuchar, puede pensar quien no se sienta interpelado por la cruda realidad de las personas con discapacidad. Nuestro testimonio de cargo —individual y hasta grupal— no basta, precisamos de añadidos y complementos de instancias respetadas y respetables, tenidas por neutrales, que actúan, como asevera la socorrida locución jurídica, según su leal saber y entender. Aquí hay que inscribir la investigación a la que estas palabras liminares introducen Vivir con discapacidad en el contexto de una pandemia: el derecho a tener derechos, de Inmaculada Vivas Tesón, catedrática de Derecho Civil, merecidamente galardonada con el XV Premio de Investigación de la Facultad de Derecho de la Universidad de Sevilla, en la que con tanto provecho académico y social profesa.

			Pero la mirada de Inmaculada Vivas Tesón, en todo momento rigurosa y solvente, y hasta con dosis harto sugestivas de audacia jurídica productiva, no carece de pasión. No se trata de la mera visión cenital de la experta instalada en su torre de marfil, que observa lo que sucede en la calle —la vida palpitante y en muchas ocasiones quebrada de las personas con discapacidad en la coyuntura precisa de la pandemia del coronavirus— con frigidez y distancia, sino que se conduele, hace suyo el objeto de estudio y sin incurrir en parcialidad dice verdad. Esta investigación de Inmaculada Vivas Tesón es un ejercicio de veredicción, de parresia como se entendía en la Antigüedad, el imperioso deber de ser sincero por el bien común. Una franqueza iluminadora que disipa todos los velos; rescata ciertamente lo que se examina —la cantidad y sobre todo la calidad de los derechos de las personas con discapacidad en un momento crítico de nuestra vida colectiva—, pero el mismo discurso es ya en sí mismo una sana rebeldía en favor de una causa que por más justa que sea, necesita aún de firmes, fundados y persuasivos alegatos. Inmaculada Vivas Tesón aboga por las personas con discapacidad en el mejor estilo forense, que es una de las formas más elevadas de honrar a la ciencia y a la práctica del Derecho. En las profesiones jurídicas no existe nada similar al juramento hipocrático, pero remedándolo, Inmaculada Vivas Tesón ha acertado a observar que «en cualquier causa que entre, lo haré para bien de los defendidos».

			LUIS CAYO PÉREZ BUENO

			Presidente Comité Español de Representantes de Personas con Discapacidad (CERMI)

			Presidente de la Fundación Derecho y Discapacidad
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			CAPÍTULO I

			EL CONTEXTO DE ANÁLISIS: UNA PANDEMIA, UNA CRISIS SANITARIA Y UN FRACASO SOCIAL

			1. EL MAYOR IMPACTO DE LA CRISIS DEL COVID-19 EN LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD

			Cuántas veces hemos oído decir a los demás e, incluso, hemos afirmado nosotros mismos durante este largo annus horribilis que la irrupción en nuestro país de la pandemia1 causada por el nuevo coronavirus SARS-CoV-2 (Severe Acute Respiratory Syndrome Coronavirus 2)2, oficialmente en marzo de 2020, nos está haciendo vivir una situación completamente nueva, como si estuviéramos inmersos en una película de ciencia ficción. No es cierto; nada nuevo bajo el sol, salvo el dichoso patógeno viral, cuya minúscula partícula (su diámetro oscila entre los 80 y 129 nanómetros) ha conseguido poner al mundo entero patas arriba.

			Lo que ha hecho el agente causante de la enfermedad infecciosa de origen zoonósico Covid-19, cuyo primer caso fue detectado en noviembre de 2019 en la ciudad china de Wuhan con posterior impacto global, ha sido colocarnos frente al espejo y en él, tras reventar las costuras de un sistema de salud del que alardeábamos a los cuatro vientos por considerarlo el mejor del mundo cuando no era más que uno low cost, hemos visto reflejadas nuestras debilidades, carencias y miserias, todas ellas ya existentes con anterioridad a esta devastadora pandemia, pero que ésta, de pronto y de la manera más despiadada y trágica posible, ha destapado haciéndolas patentes.

			El trato discriminatorio, el estigma, la falta de humanidad y el abandono de las personas que integran los colectivos socialmente más desfavorecidos (disadvantaged groups) como si fueran ciudadanos desprovistos de derechos no moran entre nosotros desde esa fatídica fecha; vienen de mucho tiempo atrás y se encuentran presentes, con mayor o menor intensidad, en todas las sociedades occidentales, incluidas las que son, supuestamente, más avanzadas. Y ello, a pesar del cambio de valores, la transformación de las relaciones humanas y los movimientos emancipadores liderados por los grupos marginados (como los de las mujeres, LGTBIQ o personas con discapacidad) que han tenido lugar en la segunda mitad del siglo XX que se integran en un complejo proceso que se conoce como postmodernidad.

			La historia (la antigua, la intermedia y la reciente) de la humanidad muestra cómo las pandemias se hacen fuertes con los más débiles, agravando exponencial y cruelmente las desigualdades. No, no afectan a toda la población por igual, sino que exacerban, aún más, las enormes diferencias sociales preexistentes. Lo pudimos ya comprobar con la más reciente, la del Virus de la Inmunodeficiencia Humana (en adelante, el VIH3), el cual no se parece casi en nada al coronavirus SARS-CoV-2, si bien su experiencia a escala mundial durante estas cuatro últimas décadas puede sernos muy útil, sobre todo, para aprender que las personas más vulnerables han de estar en el centro de la respuesta ética, política y jurídica a esta crisis global de salud pública4. A pesar de las lecciones aprendidas, en muchos aspectos, la historia se repite, lo que no es de sorprender puesto que, según la sabiduría popular, el hombre es el único animal que tropieza dos veces (y muchas más) con la misma piedra. La del Covid-19 es, como las que la han precedido, la pandemia de la injusticia y la desigualdad.

			La salud pública no debe entenderse enfrentada a los derechos porque ambos tienen como objetivo la búsqueda de la justicia social5, lo que significa tratar de construir una respuesta a los problemas sociales con la que se corrijan las injusticias sistémicas y estructurales que existen entre los diferentes grupos. En esta tarea es esencial reconocer que las oportunidades, elecciones e intereses de las personas están determinadas por los grupos a los que pertenecen, los cuales estarán en una situación de ventaja o desventaja (p. ej., respecto a la salud o la discapacidad)6.

			Yendo por delante que la gestión para controlar una situación de tales dimensiones e implicaciones (científicas, éticas, sociológicas y jurídicas) y la correspondiente toma de decisiones (las cuales, en una crisis de salud pública, debieran únicamente atender al criterio técnico y no al político) ante un escenario tan absolutamente complejo e incierto no resulta nada fácil, demasiados han sido los despropósitos que durante esta emergencia epidemiológica derivada del Covid-19 se han cometido, muchos de ellos hacia los colectivos más vulnerables y, particularmente, hacia el de las personas con discapacidad y el de las mayores.

			Conforme al artículo 116.1 de la Constitución española (en adelante, CE) y en virtud del artículo 4.b) de la Ley Orgánica 4/1981, de 1 de junio, de los estados de alarma, excepción y sitio7, para afrontar la grave emergencia de salud pública derivada del coronavirus SARS-CoV-2, el Real Decreto 463/2020, de 14 de marzo, por el que se declara el estado de alarma para la gestión de la situación de crisis sanitaria ocasionada por el Covid-19 (el cual sería sucesivamente prorrogado hasta finalizar el 9 de mayo de 20218) condujo a una situación de limitación9 (no de suspensión, viable ésta únicamente en caso de estado de excepción o de sitio ex art. 55.1 CE) del libre ejercicio de derechos y libertades constitucionales, entre otros, de la libertad de circulación, inviolabilidad del domicilio, reunión, manifestación y libertad de cultos10. A través de este extraordinario marco legitimador de la acción gubernativa (no exento de polémica)11 se ha hecho uso temporal durante este largo año del Derecho excepcional.

			Para hacer frente a esta situación, junto a dicha herramienta legal se ha aplicado la legislación sectorial sanitaria integrada por Ley Orgánica 3/1986, de 14 de abril, de medidas especiales en materia de salud pública, la Ley 14/1986, de 25 de abril, General de Sanidad y la Ley 33/2011, de 4 de octubre, General de Salud Pública. Éste ha sido el marco normativo de emergencia con el que hemos contado, sin duda, deficiente, tal y como ha señalado, reiteradamente, el Tribunal Superior de Madrid12. Nuestro ordenamiento jurídico debe disponer de instrumentos normativos eficaces y garantistas que, para situaciones de esta magnitud, proporcionen criterios claros y seguros que colmen los importantes déficits que han sido detectados durante este difícil período13.

			Esta grave crisis sanitaria, social y económica nos ha afectado a todos los ciudadanos, pero con mayor intensidad, sin lugar a dudas, a las personas con discapacidad (o mejor, en plural, discapacidades, para, de este modo, ofrecer una idea de la vasta heterogeneidad de situaciones que comprende y, evitar, así, la clásica visión estereotipada de la misma) y a sus familias.

			Las medidas de contención adoptadas frente a la rápida expansión del virus (algunas, como el distanciamiento interpersonal, el uso obligatorio de la mascarilla, los toques de queda o las restricciones del derecho de reunión, aún vigentes a día de hoy), la suspensión de la prestación de servicios y apoyos esenciales a causa de la hibernación económica, la desatención a las personas que residen en entornos institucionalizados (residencias, pisos tutelados y centros penitenciarios), la carencia de dispositivos electrónicos en la educación a distancia y en el teletrabajo o la mayor exposición de las niñas y mujeres con discapacidad ante las diferentes formas de violencia machista durante el confinamiento domiciliario han tenido un impacto mucho mayor en las personas con discapacidad y en sus familiares que en el resto de la población.

			Así lo reconoce expresamente la Resolución del Parlamento Europeo, de 8 de julio de 2020, sobre los derechos de las personas con discapacidad intelectual y de sus familias durante la crisis de la Covid-19, que pone de relieve que en algunos Estados miembros se han registrado casos de personas con discapacidad intelectual a las que se ha denegado tratamiento médico y se ha confinado en instituciones, que afrontan una situación de aislamiento social sin posibilidad de recibir visitas de parientes o de regresar con sus familiares y que se han implantado directrices de triaje discriminatorias. Añade, además, que se han cerrado temporalmente estructuras para las personas con discapacidad intelectual, como centros de atención diurna o centros escolares, registrándose situaciones de emergencia en las que las propias familias han tenido que ocuparse de sus familiares con discapacidad intelectual14.

			Pese a que el artículo 4.3 del mentado Real Decreto 463/2020 contemplaba que «los actos, disposiciones y medidas […] deberán prestar atención a las personas vulnerables», no logro entender la injustificada desprotección institucional (tanto por acción como por inacción) de este colectivo de ciudadanos durante esta batalla de todos contra el denominado «enemigo invisible». O tal vez sí: las normas, las decisiones políticas y las pautas éticas a seguir son adoptadas por y para personas «sanas» o «normales», sus únicas destinatarias, inaceptables términos propios de un modelo médico binario basado en los pares normal/anormal o sano/patológico15 con los que, con mayor frecuencia de la debida, se hace alusión a las personas sin y con discapacidad16.

			A la hora de tomar decisiones y de elaborar normas destinadas a toda la ciudadanía hay que llevar puestas en todo momento las «gafas de la discapacidad», porque las personas con discapacidad tienen más probabilidades que las personas sin ella de obtener resultados socioeconómicos adversos como un menor nivel de educación, peor estado de salud, tasas inferiores de ocupación y más altas de pobreza17, razón por la cual ha de prestárseles siempre una especial atención. Los obstáculos que han de afrontar en su día a día «tienen orígenes diversos, por ejemplo: legislación, políticas y estrategias inadecuadas; insuficiente oferta de servicios; problemas en la prestación de servicios; desconocimiento e incomprensión de la discapacidad; actitudes negativas y discriminación; escasa accesibilidad; financiación insuficiente; y poca participación de las personas con discapacidad en decisiones que afectan directamente a su vida. También existen barreras específicas para que las personas con discapacidad tengan la posibilidad de expresar sus opiniones y buscar, recibir y difundir información e ideas en pie de igualdad con las demás personas y por los canales de comunicación que elijan», como señala el Proyecto de acción mundial de la OMS sobre discapacidad 2014-2021: Mejor salud para todas las personas con discapacidad18.

			En la Antigüedad se decía que el pensamiento residía en el corazón. Incluso, en nuestros días, «aprender de memoria» se dice en francés «apprendre par coeur», esto es, aprender con el corazón. Pues eso, el abordaje de la discapacidad requiere, además de un profundo conocimiento de la realidad cotidiana, mucho corazón, ingentes dosis de empatía y de sensibilidad hacia la diversidad y, sobre todo, máximo respeto a la persona y a los derechos humanos. Todo ello faltó en la fase inicial de la gestión de esta terrible crisis pandémica.

			En esta situación de emergencia sanitaria y epidemiológica en la que España se encuentra inmersa desde el mes de marzo del pasado año, las personas con discapacidad son las grandes olvidadas; han vuelto, de nuevo, a ser invisibles. En un abrir y cerrar de ojos, todo lo construido hasta ahora durante decenios gracias al impulso de la Convención de los derechos del niño de 1989 (en adelante, CDN) y, sobre todo, de la Convención de las Naciones Unidas sobre los derechos de las personas con discapacidad de 2006 (en adelante, CDPD)19, ambas ratificadas por España20 y, por consiguiente, de obligado cumplimiento ex artículo 96.1 CE y artículo 1.5 C.c., se ha tambaleado en unos pocos meses.

			Y ello a pesar de que, de un lado, el artículo 5 de la CDPD reconoce explícitamente el derecho a la igualdad y no discriminación de las personas con discapacidad (1. «Los Estados Partes reconocen que todas las personas son iguales ante la ley y en virtud de ella y que tienen derecho a igual protección legal y a beneficiarse de la ley en igual medida sin discriminación alguna. 2. Los Estados Partes prohibirán toda discriminación por motivos de discapacidad y garantizarán a todas las personas con discapacidad protección legal igual y efectiva contra la discriminación por cualquier motivo. 3. A fin de promover la igualdad y eliminar la discriminación, los Estados Partes adoptarán todas las medidas pertinentes para asegurar la realización de ajustes razonables. 4. No se considerarán discriminatorias, en virtud de la presente Convención, las medidas específicas que sean necesarias para acelerar o lograr la igualdad de hecho de las personas con discapacidad») y, de otro, el artículo 11 del mismo Tratado internacional obliga a los Estados Partes a adoptar medidas de protección de las personas con discapacidad en situaciones de riesgo y de emergencias humanitarias («los Estados Partes adoptarán, en virtud de las responsabilidades que les corresponden con arreglo al Derecho internacional, y en concreto el Derecho internacional humanitario y el Derecho internacional de los derechos humanos, todas las medidas necesarias para garantizar la seguridad y la protección de las personas con discapacidad en situaciones de riesgo, incluidas situaciones de conflicto armado, emergencias humanitarias y desastres naturales»). Estos dos preceptos y otros muchos de obligado cumplimiento para España no han pasado de ser un bonito adorno en nuestro ordenamiento jurídico a lo largo de estos duros meses.

			Como dije al inicio, nada de lo ocurrido durante esta crisis sanitaria es nuevo. No es en absoluto novedoso para las personas con discapacidad tener que sortear día tras día numerosos obstáculos de todo tipo (físicos, actitudinales, de comunicación, institucionales, etc.) para participar plenamente en la sociedad, ni sufrir abusos, ni tampoco tener menos posibilidades de acceso a la atención sanitaria y a la educación o menos oportunidades de empleo, salarios más bajos y costo de vida más alto por razón de su discapacidad y, por consiguiente, mayor riesgo de pobreza y exclusión. Lo que ha hecho la pandemia es levantar barreras discapacitantes adicionales a las ya existentes: muchas personas han visto cómo su estado de salud ha empeorado considerablemente al ser suspendidos sus tratamientos y citas médicas, no han podido seguir el ritmo educativo quedándose atrás, han perdido su empleo, han vivido incomunicados e, incluso, han muerto sin los abrazos de sus seres queridos.

			Es cierto que el virus SARS-CoV-2 no discrimina en el contagio, pero sí social, ética y económicamente21. Como se afirma en la nota informativa de OXFAM «El coronavirus no discrimina, las desi- gualdades sí» de marzo de 2020, «el coronavirus nos muestra de forma cruda los límites del sistema en el que vivimos, las desigualdades que hemos querido ignorar y la urgente necesidad de revalorizar y fortalecer lo público, lo común y lo colectivo».

			Esta situación de calamidad pública desencadenada por el Covid-19 ha agravado significativamente la situación de desigualdad estructural que viven las personas con discapacidad, quienes han visto conculcados sus derechos fundamentales, muy especialmente, la salud y la vida. Es indiscutible el retroceso experimentado en estos meses tras décadas de lucha por parte de la sociedad civil y grandes conquistas alcanzadas con un esfuerzo considerable22.

			No son ciudadanos de segunda, ni sus vidas valen menos que las de los demás. Es más, es, precisamente, su fragilidad la que requiere y justifica una atención reforzada; los niños, niñas, adolescentes y adultos con discapacidad necesitan apoyos humanos, económicos y sociales adicionales, de modo que las medidas para afrontar tanto ésta como cualquier otra epidemia deben siempre priorizar el respeto y salvaguardia de sus derechos y libertades. Las acciones para luchar contra el coronavirus y sus nefastas consecuencias deben garantizar el derecho de la persona con discapacidad a gozar del más alto nivel posible de salud sin discriminación por motivos de edad o deficiencia conforme al artículo 2423 de la CDN y 2524 de la CDPD.

			Y para cuando pase este devastador tsunami epidémico no bastará con «resetear» para volver al mundo anterior, el de 2019, como si nada hubiera pasado, porque ya nada es igual; las profundas estructuras sociales han mutado y difícilmente volverán a ser las de un tiempo. Por ello, para el mundo post Covid, deben adoptarse medidas económicas25 y sociales (sobre todo, después de que España, 20 años tras su firma, haya, por fin, ratificado la Carta social Europea hecha en Estrasburgo el 3 de mayo de 199626) que tengan en todo momento presentes a las personas con discapacidad y hagan todo lo posible para mitigar el mayor impacto de los estragos presentes y futuros del SARS-CoV-2 en ellas y en sus familias. En definitiva, es preciso abordar la discapacidad en esta situación de emergencia sanitaria y en las venideras siempre desde una óptica de derechos humanos, la única posible. En la elaboración de normas y políticas públicas debe incorporarse una perspectiva relacionada con la plena inclusión social de las personas con discapacidad y sus derechos de manera transversal, como sucediera ya hace algún tiempo con el mainstreming de género. Debe dárseles voz en todos los procesos legislativos para conocer, de primera mano, sus necesidades vitales; recuérdese, «nothing about us without us»27. Ésta y no otra es la verdadera pedagogía de este maldito virus.

			En algunos momentos y a pesar de la crudeza de los ejemplos con los que realizo el parangón y de la que soy plenamente consciente, esta pandemia ha sido para las personas con discapacidad la triste versión moderna de la costumbre espartana de arrojar a los recién nacidos con deformaciones por el Monte Taigeto, o, mucho más cercano en el tiempo, el exterminio programado por Adolf Hitler en la Aktion T4 de millones de personas con discapacidad «no merecedoras de la vida»28 al que firmemente se opuso Clemens August von Galen, obispo de Münster29. Apelando a inadmisibles criterios sanitarios, de no haberse remediado de inmediato, éste podría haber sido el genocidio del siglo XXI de quienes han sido considerados indignos para vivir.

			Ello, en una sociedad con calidad democrática que presume orgullosa de garantizar los derechos y libertades fundamentales de sus ciudadanos en todos los ámbitos vitales es intolerable. El virus nos ha desafiado, nos ha puesto a prueba30 y hemos fallado estrepitosamente, lo que debería avergonzarnos y mucho; no hemos estado a la altura. La pésima organización sociosanitaria, la falta de los más elementales principios bioéticos como consecuencia del enfoque utilitarista en los protocolos selectivos de triaje y el profundo menosprecio hacia los más vulnerables a través de decisiones discriminatorias son expresiones paradigmáticas de un verdadero fracaso social y todas ellas han aflorado en este contexto de pandemia y de crisis sanitaria. No somos, ni de lejos, la sociedad inclusiva que creíamos ser.

			Y de la injustificada vulneración de derechos de las personas con discapacidad y de los adultos mayores durante la gestión de esta emergencia sanitaria debería responderse. En relación a las posibles responsabilidades (a todos los niveles y en el orden jurisdiccional que corresponda) por los perjuicios causados, la ya citada Ley Orgánica 4/1981 prevé en su artículo 3.2 que «quienes como consecuencia de la aplicación de los actos y disposiciones adoptadas durante la vigencia de estos estados sufran, de forma directa, o en su persona, derechos o bienes, daños o perjuicios por actos que no les sean imputables, tendrán derecho a ser indemnizados de acuerdo con lo dispuesto en las leyes»31, que son, entre otras, el Código civil (en adelante, C.c.), el Real Decreto Legislativo 1/2007, de 16 de noviembre, por el que se aprueba el Texto Refundido de la Ley General para la Defensa de los Consumidores y Usuarios y otras leyes complementarias, la Ley 40/2015, de 1 de octubre, de Régimen Jurídico del Sector Público en relación a la responsabilidad patrimonial de la Administración32 y el Código penal (pensemos en los delitos de homicidio imprudente33, omisión del deber de socorro34, lesiones35 y prevaricación36). Con el tiempo iremos conociendo los primeros pronunciamientos judiciales al respecto y tal vez algún día lleguemos a descubrir que algunas personas murieron por error (por acción u omisión) y no por el coronavirus.

			No debemos pasar por alto que antes, durante y después de la pandemia del Covid-19 las personas con discapacidad tienen derecho a tener derechos37 y a disfrutar de ellos en plenitud, por ello, hemos de hacer todo lo posible para erradicar por completo de nuestra vida diaria el absurdo capacitismo (del término inglés ableism), esto es, los prejuicios, los estereotipos, el estigma, la humillación y los abusos basados en la discapacidad. La premisa de la que ha de partirse es la consideración de las personas con discapacidades como sujetos de derechos humanos, que no es más que el modelo social implantado por la Convención neoyorquina de 2006, instrumento internacional vinculante que, en nuestros días, constituye el estándar universal más elevado para la protección de los derechos de dicho grupo social.

			Se trata, sin más, de una nueva manera de pensar y afrontar la discapacidad, tradicionalmente abordada, casi de manera exclusiva, a través de políticas sociales asistencialistas o sanitarias fundamentadas en prestaciones y no en derechos, propias de un modelo médico, rehabilitador o proteccionista. La persona con discapacidad no puede ser vista desde el prisma de la enfermedad, sino como un ciudadano que tiene el derecho a relacionarse con las demás, a satisfacer sus deseos y aspiraciones existenciales y a autorrealizarse a través del ejercicio de sus propios derechos y libertades fundamentales. La discapacidad no puede verse como una tragedia personal o familiar, ni puede colocar a la persona en una condición de inferioridad en relación a las demás, sino, sencillamente, como un modo distinto de expresar la propia diversidad como individuo respecto a su capacidad y necesidades38.

			La CDPD, a través de su enfoque social, reconoce la enorme importancia que reviste para las personas con discapacidad el respeto a su autonomía individual, incluida la libertad de tomar decisiones, su voluntad, sus preferencias —Preámbulo, letra n) y artículos 3 y 12.4—. El énfasis se pone únicamente en la persona y no en la discapacidad. Ya no se tiene una visión parcial de la persona humana, sino que ésta es tenida en cuenta en su integridad y en su capacidad de vivir libre y plenamente en sociedad.

			De este modo, el modelo implantado gira en torno a algo tan básico y tan valioso a la vez como es la dignidad, a la que la Carta de los derechos fundamentales de la Unión Europea dedica su Título I y los cinco preceptos que lo integran, afirmando el primero de ellos que «la dignidad humana es inviolable. Será respetada y protegida», en tanto que, en sus artículos 20 a 2639, reconoce el derecho a la igualdad. Por su parte, el artículo 10 de nuestra Constitución dispone que «la dignidad de la persona, los derechos inviolables que le son inherentes, el libre desarrollo de la personalidad, el respeto a la ley y a los derechos de los demás son fundamento del orden político y de la paz social», añadiendo en su apartado 2.º que «las normas relativas a los derechos fundamentales y a las libertades que la Constitución reconoce se interpretarán de conformidad con la Declaración Universal de Derechos Humanos y los tratados y acuerdos internacionales sobre las mismas materias ratificados por España», entre ellos, la CDPD.

			Según el artículo 1 de la Declaración de los derechos del hombre y del ciudadano de 1789, «los hombres nacen y permanecen libres e iguales en derechos». Es innegable que los valores de la libertad e igualdad40 hunden sus raíces en la dignidad humana, fundamento de los derechos humanos y de todo sistema democrático. La íntima conexión entre libertad, igualdad y dignidad humana, un pack esencial e inescindible, se detecta, con suma claridad, en el artículo 1 de la Declaración universal de derechos humanos de 1948, conforme a cuyo tenor literal «todos los seres humanos nacen libres e iguales en dignidad y derechos y, dotados como están de razón y conciencia, deben comportarse fraternalmente los unos con los otros». De este modo, la persona, en su dimensión individual, es libre y, en su dimensión relacional, es igual a los demás41.

			Como afirma nuestro Tribunal Constitucional en su Sentencia de 4 de marzo de 2004, «la prohibición de discriminación contenida en el artículo 14 CE representa un explícito rechazo de determinadas diferenciaciones históricamente muy arraigadas y que han situado a sectores de la población, tanto por la acción de los poderes públicos como por la práctica social, en posiciones, no sólo desventajosas, sino abiertamente contrarias a la dignidad de la persona que reconoce el artículo 10 CE» (FJ 2.º). Se alude, así, a la discriminación en el seno de los grupos sociales en situación de vulnerabilidad y las personas con discapacidad no son una excepción a dicho fenómeno, quienes, muy a menudo, sufren múltiples discriminaciones. Las personas con discapacidad, como grupo en situación de vulnerabilidad social, han de hacer frente a un mayor riesgo de violación de sus derechos y libertades fundamentales, lo que justifica la adopción de enfoques específicos basados en el principio de igualdad y no discriminación.

			Acorde con dicho enfoque de especificidad, el propósito de la CDPD es, como señala su artículo 1, «promover, proteger y asegurar el goce pleno y en condiciones de igualdad de todos los derechos humanos y libertades fundamentales por todas las personas con discapacidad». En definitiva, igualdad y no discriminación de las personas con discapacidad en el ejercicio y disfrute de sus derechos y libertades, ése es el eje que vertebra toda la CDPD. Y por «discriminación por motivos de discapacidad» ha de entenderse «cualquier distinción, exclusión o restricción por motivos de discapacidad que tenga el propósito 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 ámbitos político, económico, social, cultural, civil o de otro tipo. Incluye todas las formas de discriminación, entre ellas, la denegación de ajustes razonables», según establece su artículo 2.

			Esta terrible pandemia global ha puesto claramente de manifiesto que ni el enfoque de derechos ni el espíritu de la Convención de Nueva York, tras trece años de vigencia en España, han calado adecuadamente en nuestra sociedad y sobre ello debe hacerse una serena y crítica reflexión porque, ante otra crisis sanitaria, no podemos permitirnos el lujo de incurrir en los mismos errores conculcando los derechos y libertades constitucionales de las personas con discapacidad, precisamente, cuando más necesarios son los apoyos y la salvaguardia de su dignidad humana. Hemos podido comprobar que el mensaje de inclusión aún no ha permeado suficientemente en nuestra sociedad. Contamos ya con un sólido marco normativo acerca de la discapacidad, pero aún no tenemos interiorizada la diferencia, como ha quedado patente a lo largo de este trágico trance. Tal vez sea el propio modelo social de discapacidad con tanto esfuerzo construido el que, a la vista de lo acontecido, deba ser revisado y reformulado.

			Así las cosas, la situación de emergencia sanitaria ha sido también de emergencia humanitaria y de derechos tanto a nivel nacional como internacional. Si es verdad eso de las «lecciones aprendidas» (de lo que confieso tener serias dudas), no podemos retornar a un modelo de prescindencia con vulneración sistemática de derechos humanos y prácticas discriminatorias, sino de transformar la realidad social para que sea más justa, más equitativa, m

			2. LENGUAJE INCLUSIVO Y CONCEPTUALIZACIÓN DE LA DISCAPACIDAD

			
			
			
			
			
			
			
			
			
			
			
			
			
			
			
			
			
			
			
			
			
			
			
			
			
			
			
			
			
			
			
			
			
			3. VEJEZ Y EDADISMO: LA DISCRIMINACIÓN MÁS DESCONOCIDA
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