L FUNDACION

IVI pablovi

“Capacitismo”a la cabecera de la cama: el sesgo por discapacidad
intelectual ante el COVID-19

En el nimero de marzo-abril del Journal of the American Board of Family Medicine
de este afio se publicd un interesante articulo sobre problemas éticos en relacion
con la atencion hospitalaria a las personas con discapacidad intelectual enfermas de
COVID-19:

“Ableism at the Bedside: People with Intellectual Disabilities and COVID-19”
(https://www.jabfm.org/content/35/2/390).

Agradecemos a la revista la autorizacidn que nos ha concedido para publicar una
version en espanol de este articulo y, de esta manera, poner su contenido al alcance
de un numero mayor de lectores potencialmente interesados en esta materia. La
traduccidn es responsabilidad exclusiva de la Fundacidn Pablo VI.

Caitlin Chicoine, MD; Erin E. Hickey, MD; Kristi L.
Kirschner, MD; y Brian A. Chicoine, MD

Resumen

Las personas con discapacidades intelectuales y del desarrollo tienen un
mayor riesgo de mortalidad por COVID-19 que la poblacion en general. Los
profesionales de la salud podrian dar por sentado que esto se debe a un
factor de comorbilidades de esta poblacidn; sin embargo, la disparidad en la
mortalidad persiste incluso cuando se controlan las comorbilidades.
Revisamos en este trabajo las politicas y practicas actuales que pueden
contribuir a este mayor nivel de mortalidad. Sostenemos que el capacitismo
generalizado entre los proveedores de servicios médicos conduce también a
una disparidad en las opciones de atencion médica que se ofrecen a las
personas con discapacidad intelectual y a sus familias. Debido a este sesgo,
los desenlaces desafortunados para las personas con discapacidad
intelectual pueden convertirse en una profecia autocumplida. Hacemos
recomendaciones para abordar los factores corregibles que contribuyen al
mayor nivel de mortalidad en las personas con discapacidad intelectual
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infectadas con COVID-19, proporcionamos estrategias para combatir el
capacitismodentro del campo médico y debatimos el papel Unico del médico
de atencion primaria como defensor del paciente.

Janet* una mujer de 60 afios con sindrome de Down (SD) y un principio
de enfermedad de Alzheimer, ingreso en el hospital en otofio de 2020
con una neumonia asociada al COVID-19. En la unidad de medicina
general recibio un tratamiento de apoyo con oxigeno, esteroides y
remdesivir. Tuvo la suerte de que el médico responsable de su atencion
fuese un médico de familia que tambien trabaja como director de una
clinica especializada para adultos con SD. El medico hablo de los
objetivos de la atencion con Janet y su familia (incluida su hermana,
que es su tutora legal), aclarando lo que querian si el estado de Janet
empeorara repentinamente. Querrian poner algun limite en su
tratamiento, incluyendo una orden de no reanimacion? EI medico
responsable dejo claro que no habia evidencias definitivas de que Janet
no se pudiera beneficiar de un tratamiento intensivo, y todos
estuvieron de acuerdo en que Janet tenia una vida rica y plena. En
consecuencia, se mantuvo una atencion terapéeutica completa (“full
code”). Su estado de salud empeoro en las siguientes 24 horas y fue
trasladada a la unidad de cuidados intensivos (UCI). El equipo de la UC|,
al asumir su atencion, pregunto a su medico responsable por quée la
paciente no tenia una orden de no reanimacion.
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Se sabe que las personas con SD (y otras discapacidades intelectuales y del
desarrollo) son uno de los grupos de mayor riesgo de infeccion y mortalidad
por COVID-19. Un amplio estudio transversal reveld que ”"tener una
discapacidad intelectual era el factor de riesgo independiente mas fuerte,
aparte de la edad, de mortalidad por COVID-19”". Las razones de este mayor
riesgo no estan del todo claras, pero pueden incluir factores genéticos (como
defectos cardiacos o desregulacion inmunoldgica en el SD), comorbilidades
(como la obesidad y la diabetes de tipo 2, que son mas frecuentes en las
personas con discapacidades intelectuales y del desarrollo)*® y
vulnerabilidades estructurales como lo son las condiciones socioecondmicas
desfavorables, la vida en residencias y la escasa atencion sanitaria preventiva®
8, Sin embargo, incluso después de controlar las comorbilidades, un mayor
riesgo de infeccidon y mortalidad por COVID persiste’. Un estudio
internacional reveld que una persona de 40 afios con SD hospitalizada tiene
el mismo riesgo de mortalidad por COVID-19 que una persona de 80 anos
hospitalizada sin SD, incluso controlando las comorbilidades™.

Durante los 6 dias que siguieron su ingreso, el equipo de la UCI pidio al
menos 4 veces al médico responsable de Janet que confirmara su “full
code’, incluso cuando su estado general empezaba a mejorar. E/
médico responsable acabo preguntando al equipo de la UC/ por qué le
hacian esta pregunta repetidamente. SCrelan que su tratamiento no
era beneficioso desde el punto de vista médico? En caso afirmativo,
cqué datos respaldaban esta postura? Si no tenian datos, parecia que
el sesgo capacitista estaba detras de las repetidas preguntas. Les dijo
que antes de la hospitalizacion, aunque Janet necesitaba cierta
supervision y asistencia para sus actividades de la vida diaria,
disfrutaba de muchas cosas: colorear, escuchar musica, bailar, ver
peliculas y asistir a los eventos deportivos de sus sobrinos. Su tutora
habia tomado una decision informada sobre la atencion médica que
debia prestarsele, basada en su mejor interés y en la probabilidad de
obtener resultados médicos beneficiosos. Tras esta discusion, el equipo
de la UCI no repitio su pregunta. Unos dias después, Janet salio de la UC/
Y fue traslada a planta. Una semana mas tarde, fue dada de alta y, aunque
estaba todavia un poco debil, por lo demads estaba recuperada en su
estado premorbido.

A diferencia de muchos otros pacientes en la era de la medicina hospitalaria,
Janet tuvo la suerte de que su médico de familia de toda la vida participara en
las decisiones de su atencion™. Su relacion sirvid para mitigar lo que se conoce
como sesgo de discapacidad, también conocido como capacitismo, es decir, la
creencia de que la calidad de vida o el valor de una persona con discapacidad
es intrinsecamente menor que el de una persona sin discapacidad™. El
capacitismo se manifiesta tanto a nivel individual como estructural. Los
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prejuicios y la discriminacion estructural por motivos de discapacidad
fueron evidentes en las primeras fases de la pandemia, ya que los Estados se
apresuraron a elaborar normas de atencion en caso de crisis o directrices de
triaje. Algunas de estas guias incluian criterios de exclusion categérica para
las personas con ciertas enfermedades incapacitantes, lo que les quitaba la
prioridad de los servicios de cuidados intensivos™. Se presentaron quejas por
discriminacidon por discapacidad, y la Oficina de Derechos Civiles del
Departamento de Salud y Servicios Humanos de Estados Unidos advirtio que
"las personas con discapacidades... no deben ser relegadas al final de la cola
para ser atendidas durante las emergencias sanitarias”. Ademas, se requiere
"una evaluacion individualizada... basada en las mejores pruebas médicas
objetivas disponibles”™.

Para personas como Janet, esta directiva de la Oficina de Derechos Civiles
del Departamento de Salud y Servicios Humanos es necesaria pero
insuficiente para protegerlas contra los prejuicios que se presentan a
nivel individual. La mayoria de las decisiones médicas para hacer frente a
crisis se toman en la cabecera de la cama del paciente por profesionales
meédicos que tienen poco conocimiento o formacion sobre la
discapacidady en un sistema sanitario en el que las actitudes capacitistas
estan muy extendidas’™. En una reciente encuesta nacional, el 82,4% de
714 médicos estadounidenses coincidieron en que ”las personas con una
discapacidad importante tienen peor calidad de vida que las personas sin
discapacidad”, a pesar de que estudios anteriores indicaron que muchas
personas con discapacidad habian declarado tener una calidad de vida
buena o excelente™.

Si los médicos no creen que la vida de las personas con discapacidades
intelectuales y del desarrollo valga la pena de ser vivida, écOmo guiara esa
creencia su decision de intubar o no a alguien con SD que sufra COVID?
¢Qué probabilidades de éxito pronosticaran para la intervencion? Los
estudios han demostrado que los médicos fallan bastante a la hora de
predecir si un paciente sobrevivira a su estancia en la UCI, y tienden a
predecir en exceso la muerte antes que el alta’™ Sostenemos que estas dos
tendencias -la de predecir en exceso un final infeliz y la infravaloracion de la
vida de las personas con discapacidad, incluidas las que tienen discapacidad
intelectual- conducen a disparidades en la atencidn sanitaria prestada. De
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hecho, a pesar del aumento de las tasas de ingreso hospitalario y de
mortalidad, las personas con discapacidad intelectual no tuvieron mas
probabilidades de ingresar en la UCI que las personas sin discapacidad'. Esto
sugiere que no se les ofrecid ni pudieron elegir un nivel de atencidon médica
mas alto, decisiones en las que las recomendaciones de los médicos suelen
tener una enorme influencia. Hasta que no abordemos el problema del
capacitismoen la atencion sanitaria, los resultados médicos de las personas
con discapacidades intelectuales y del desarrollo.

seguiran siendo una profecia autocumplida.

Tabla 1. Recomendaciones para mejorar la atenciéon médica que ofrecemos alas
personas con discapacidades intelectuales y del desarrollo.

e Involucrar a los médicos de atencidn primariay a otros profesionales
de la discapacidad para ver quién puede comunicar al equipo de
hospitalizacion del paciente su estado cognitivo, funcional y médico
dereferencia, asicomo los valoresy la percepcidon de la calidad de vida
que tienen tanto el paciente como su familia.
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e Considerar la posibilidad de aplicar otras estrategias de
comunicacion, como los pasaportes de salud, para proporcionar
informacion médicay especifica de la discapacidad a cualquier nuevo
proveedor de atencidn sanitaria.

e Aumentar la concienciacion y la formacion de los profesionales
sanitarios y del resto del personal que trabaja en el hospital acerca de
la experiencia vivida por las personas con discapacidad. Integrar las
competencias basicas relacionadas con la discapacidad en los planes
de estudio de las facultades de medicina.

e Fomentar el didlogo sobre el capacitismo en el sistema sanitario. Los
proveedores de cuidados médicos deben preguntarse si la presencia
de la discapacidad influye en sus decisiones y, si es asi, por qué.
¢Cuales son las pruebas médicas que justifican el trato diferenciado?

e Crear, si no existe ya, e implicar al coordinador de accesibilidad (o de
recursos) o a otro profesional responsable del cumplimiento por
parte del hospital de las leyes existentes para promover una cultura
de atencion inclusiva y centrada en el paciente.

e Garantizar que las personas con discapacidad tengan voz y voto,
incluida la participacion en los debates sobre la politica del hospital,
los comités de éticay el equipo médico.

Janet esta viva y con un buen estado de salud gracias a los cuidados que
recibido en el hospital. Sin embargo, el desenlace podria haber sido muy
diferente sin la presencia de su médico de familia, que comprendid su estado
inicial y apostd por ella. Sostenemos que las decisiones médicas para las
personas con discapacidades intelectuales y del desarrollo se toman mejor
con la presencia de su médico de familia y/o un especialista con
conocimiento de la discapacidad que pueda ayudar a los equipos médicos a
entender como la enfermedad aguda afecta la trayectoria vital de la persona.
Tenemos que mejorar las estrategias de comunicacion dentro y entre todos
los sectores de los servicios sanitarios para que los equipos que atienden a
los pacientes hospitalizados sepan cdmo contactar con estos especialistas
y lo hagan cada vez mas a menudo. Herramientas como los pasaportes
sanitarios pueden ayudar a identificar a estos contactos y también facilitar
una informacidon médica sucinta y valiosa sobre discapacidades especificas
que permita a los equipos de hospitalizacion entender el contexto"”. Ademas,
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los sistemas sanitarios pueden plantearse un modelo de atencidn en el que
algunos médicos centren su atencidon en una poblacidon compleja concreta,
siguiendo a sus pacientes desde el ambito ambulatorio hasta el
hospitalario™.

Incluso en ausencia de estos expertos y herramientas, es imperativo que los
proveedores de servicios médicos que estan menos familiarizados con estas
condiciones sean conscientes de sus posibles prejuicios y escuchen a los
pacientes con discapacidades intelectuales y del desarrollo y a sus familias.
Debemos adoptar un enfoque de Aumildad narrativa, porque "suponer que la
lectura que hacemos de la historia de cualquier paciente constituye una
interpretacion definitiva de esa historia es arriesgarnos a pasar por alto sus
matices y particularidades mas valiosas”””. Debemos preguntarnos:
¢hariamos la misma recomendacion para una persona sin discapacidad
intelectual? Si no es asi, équé diferencia suponen las discapacidades
intelectuales y del desarrollo? ¢Cuales son los datos que indican que el
paciente tiene menos probabilidades de beneficiarse del tratamiento? Los
recursos educativos dirigidos especificamente a las personas con
discapacidades intelectuales y del desarrollo son una herramienta
facilmente disponible que podria mejorar la prestacion de una atencion mas
equitativa®.

La pandemia del COVID-19 ha puesto de manifiesto la necesidad de operar
cambios sistémicos para combatir la influencia del capacitismo en la
atencion al paciente hospitalizado. La Affordable Care Act exige a los
hospitales que designen un responsable para coordinar el cumplimento de
las leyes de inclusion?. Debemos involucrar activamente a estas personas en
la creacion de una cultura asistencial inclusiva y centrada en el paciente y en
la concienciacion del personal sobre los prejuicios y la discriminacion.
Debemos incluir a las personas con discapacidades intelectuales y del
desarrollo y a sus familias como partes interesadas en todos los niveles del
sistema sanitario, por ejemplo, en los debates politicos, en nuestros comités
de ética y en el propio equipo sanitario. En las facultades de medicina,
debemos integrar las competencias basicas relacionadas con la
discapacidad en los planes de estudio y destacar los efectos del capacitismo
y su interferencia con otras formas de prejuicio y discriminacidon. Nuestras
recomendaciones se recopilan enla Tabla 1.

En la base de estas estrategias esta la curiosidad empatica, la voluntad de
escuchar y aprender de los que viven con discapacidad y de sus familias.
Queda todavia mucho camino que recorrer para cambiar la cultura
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capacitista de la medicina, pero el respeto, la humildad y la apertura son
necesarios para dar el primer paso.

*Nombre cambiado para proteger la privacidad del paciente. El tutor del paciente ha dado
permiso para compartir su historia. Agradecemos a la paciente y a su familia la oportunidad
de aprender y crecer a partir de la experiencia vivida.
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