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1. Para empezar... una obviedad

En medio de la tremenda crisis generada por la pandemia del COVID-19,
parece l6gico pensar que las personas con discapacidad, sus familias y las
organizaciones que les prestan apoyo, han sufrido las consecuencias de
manera extraordinaria y, efectivamente, mientras escribo estas lineas se
suceden las evidencias sobre ello. Aunque el momento es prematuro y el
tiempo transcurrido breve, ya empiezan a aparecer trabajos que tratan de
aquilatar estas consecuencias.

Tal como ha reconocido recientemente el Secretario General de Naciones
Unidas, la pandemia de COVID-19 esta intensificando las desigualdades
experimentadas por millones de personas en el mundo, y también las per-
sonas con discapacidad (ONU, 6 de mayo de 2020), que estan siendo vic-
timas de discriminacion ya desde el momento de recibir tratamiento. Sin
entrar en detalles, ya que no es el tema central de este texto, la propia Alta
Comisionada de las Naciones Unidas para los Derechos Humanos, Miche-
lle Bachelet, ha mostrado su preocupacion sobre si la vida de las personas
con discapacidad puede haber tenido un “peso diferente al de otros duran-
te esta pandemia” (ONU, 30 de abril de 2020).

Citaré aqui algunos temas destacados en publicaciones o instituciones de
referencia. En el terreno de la prevencion, por ejemplo, atender algo tan
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simple como las dos medidas basicas para evitar el contagio (la higiene de manos y la distancia social) son
en si mismas una dificultad para personas con discapacidad con grandes necesidades de apoyo, obligadas
a un contacto permanente para realizar cualquier actividad basica o instrumental de la vida diaria (Armitage
y Nellmus, 2020).

Otro tema emergente ha sido el de la provisiéon de informacion de manera inclusiva. Por un lado, el mas
obvio, en relacion con los protocolos, guias y otros elementos de informacion, afectados con frecuencia por
problemas de accesibilidad para personas con discapacidades de la vision, audicion o cognitivas. Por otro,
en relacion con la generacion, acumulacion y difusién de informacion estadistica general sobre la pandemia,
en los que de manera generalizada se ha obviado a la poblacién con discapacidad'.

Por ultimo, resulta relevante, tal como ha mostrado la Fundacion CERMI Mujeres en una guia publicada
con ocasion de la crisis COVID-19, que la emergencia sanitaria conlleva un aumento del riesgo de violencia
machista y sexual, con especial incidencia entre las mujeres con discapacidad (Fundacion CERMI Mujeres,
12 de mayo de 2020).

Valgan estos cuatro ejemplos para mostrar que, efectivamente, las poblaciones afectadas por discrimina-
cion capacitista (Otaola y Huete, 2019), sufren también de manera extraordinaria en momentos de crisis
como esta. Siguiendo a Spiney (12 de abril de 2020), las medidas disefiadas para frenar la propagacion de
la enfermedad y evitar el colapso de los sistemas de salud pueden, efectivamente, estar empeorando las
desigualdades sociales.

|
2. El encierro como experimento

Escriben Stevens y Landes (2020) que la crisis del COVID-19 puede funcionar como “el canario en la mina
de carboén”, advirtiendo de la acumulaciéon de vapores nocivos que, en estado normal, nuestra sociedad
destila en pequefas dosis, en cantidades soportables al fin y al cabo. Ni siquiera es preciso fijarse en todos
los aspectos de la crisis, basta con centrarse en uno de ellos, el confinamiento, como muestra de que esto
puede ser cierto, y por tanto, util.

A lo largo y ancho del planeta, la mayoria de los gobiernos han decretado el encierro de la poblacién en
sus casas, Yy lo han hecho ademas concentrando la toma de decisiones, es decir, el poder, en unas pocas
manos. Por ejemplo en Espafia, mediante el decreto la declaracién de Estado de Alarma y la centralizacion
de las decisiones en unos pocos ministerios, fundamentalmente, el de Sanidad (Real Decreto 463/2020, de
14 de marzo).

1. A pesar de que el Comité Espariol de Representantes de Personas con Discapacidad (CERMI), con apoyo del Instituto Nacional de Estadistica
(INE), solicit6 al Instituto de Salud Carlos Ill -siguiendo el mandato claro de Naciones Unidas- la inclusién de la discapacidad como variable a
registrar en estudio de seroprevalencia, la medida no se lleg6 a implementar renunciando asi a obtener informacién sobre el impacto del COVID-19
en una poblacién reconocida como especialmente vulnerable.
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Las medidas de confinamiento han sido justificadas de manera manifiesta por la preservacion de la capaci-
dad del sistema sanitario para atender a las personas afectadas. Esta primacia de lo médico se ha impuesto
sin dificultad en la vida diaria a través de 6rdenes ministeriales y medios de comunicacion, lo que en suma
ha supuesto evidenciar la preeminencia de lo puramente médico-biolégico como criterio fundamental de
organizacion social, cuestion que, seguramente, dara para andlisis mas detallados.

Si lo pensamos detenidamente, el encierro de la poblacion ha supuesto, ademas, la eliminacion de la vida
publica presencial, tradicional, fisica. La ciudadania se ha visto obligada, por razones bien justificadas claro
que si, a permanecer en la opacidad del hogar, del mundo privado, y a buscar resignadamente la presencia
social, como mucho, desde los balcones (Calvo y Bejarano, 2020) y las redes sociales.

Igualmente, el confinamiento ha supuesto la pérdida grave de oportunidades laborales, pero no exactamen-
te por falta de empleo o cualificacion, o por una crisis financiera o de otro tipo que destruye la economia. De
alguna manera se podria considerar como una renuncia forzada pero asumida de buen grado, aceptando
que mas importante incluso que tener trabajo, es cuidar a otros y evitar que sufran o lo peor, mueran.

Dicho de otra manera, el éxito del confinamiento ha dependido en buena parte del consentimiento, o in-
cluso, se podria decir, del acomodamiento. De la aceptacion de que, aun a pesar de las molestias, no solo
se puede sobrevivir encerrado en casa, sino que se puede llegar a estar bien, y se puede aprovechar para
hacer cosas que elevan el espiritu, o al menos, lo entretienen. Todo ello, ademas, aceptando buenas dosis
de incertidumbre en los plazos y procesos de resolucién de la crisis.

En definitiva, el encierro ha supuesto la pérdida -impuesta pero consentida- de grandes cuotas de autono-
mia personal de millones de personas a la vez. Siguiendo la definicidn clasica introducida en la filosofia por
Kant (Elton y Mauri, 2013) la autonomia es la situacion en que el comportamiento o la voluntad del individuo
esta determinada por su propio entendimiento, y no por algo o alguien ajeno. De hecho, Kant presenta a la
autonomia como fuente principal de dignidad de la naturaleza humana (Cabrera, 2002).

Los estudios sociales de la discapacidad han demostrado que la discriminacién por discapacidad supone
precisamente una pérdida generalizada de la autonomia personal, basada en: la primacia de lo médico so-
bre lo social, el aislamiento mediante barreras para el uso del espacio y el conocimiento publico, la pérdida
grave de oportunidades laborales independientemente de la cualificacién o la pujanza de la economia, la
pérdida de oportunidades para tomar decisiones sobre la propia vida y ello, en un contexto en el que todo
ocurre por el bien de las propias personas con discapacidad y, en muchos casos, con su consentimiento
mas 0 menos forzoso.

Especialmente importante resulta esto de la aceptacion o el consentimiento. Son muchos los investigado-
res sociales que han demostrado como es imprescindible la voluntad de las minorias étnicas para sostener
el racismo, o la complicidad de las mujeres para sostener el machismo. Igualmente, en muchos estudios
que hemos realizado con metodologia cualitativa sobre personas con discapacidad hemos encontrado ese
‘acomodamiento’ de las propias personas con discapacidad y sus familias a una situacién de desventaja
impuesta, sine die en la mayoria de los casos.
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3. La pandemia como oportunidad

Dice el filésofo italiano Nuccio Ordine (Ayén, 3 de mayo de 2020) que esta pandemia es una ocasién Unica
para revisar la vida social y, si es posible, aprovechar para tomar decisiones. El confinamiento es segura-
mente un experimento de encierro global nunca antes visto en la historia de la humanidad y como tal, como
experimento, puede ser aprovechado.

Quienes por razones personales o profesionales conocemos la discriminacion por discapacidad, a menudo
sentimos frustracion por lo dificil que resulta no ya su erradicacion, siquiera su contencion. Es abrumadora
la frecuencia con que, unay otra vez, nos encontramos ejemplos de discriminacion por discapacidad en la
vida cotidiana, o en los contextos mas insospechados. Frustracion, que suele ser seguida por una consta-
tacién: es necesario explicar mas y mejor la discriminacion por discapacidad, sobre todo a las personas que
ignoran totalmente su existencia.

Pareciera que, a pesar de que inagotables evidencias sostienen que las personas con discapacidad sufren
en casi cualquier escenario un trato desigual, la sociedad se muestra inamoviblemente resistente al cam-
bio. No es facil provocar por tanto una transformacién social en sentido positivo hacia la poblaciéon con
discapacidad, y conviene aprovechar cualquier oportunidad para intentarlo. ¢ Es la pandemia COVID-19 una
oportunidad para ello? Se puede extraer algo positivo de todo este desastre?

La avezada lectora, el avezado lector, habra caido ya en la cuenta a estas alturas de que el gran experimento
del confinamiento puede haber servido para que millones de personas, a la vez, experimenten qué significa
vivir en situacién de discriminacién por discapacidad. Cualquier forma de discriminacién en realidad.

Lo que toca ahora, y cuanto antes mejor para que no se pierda la memoria, es intentar aprovechar la ex-
periencia vivida por tantas personas, como ejemplo de lo que supone vivir con una desventaja impuesta y,
generalmente, aceptada. No esta claro que asi sea, de hecho casi a la vez que escribo estas lineas, Victor
Villar en Infolibre (3 de mayo de 2020) se muestra poco optimista sobre la posibilidad de que este experi-
mento del confinamiento pueda servir para provocar un gran ejercicio “de empatia de toda la poblacién con
las personas con discapacidad”.

Ahora bien al menos, eso si, podra servir para que muchas personas sin discapacidad tomen nota y ejemplo
de competencias basicas para la supervivencia en confinamiento que las personas con discapacidad tienen
mas que dominadas. Dicho de otra forma, para que, al menos por una vez, las personas con discapacidad
puedan ser consideradas como valiosas integrantes de la sociedad, por su experiencia, conocimiento y
habilidad para adaptarse y sobrevivir en tiempos de pandemia.
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