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Una de les coses que fem uns cossos amb altres és menjar-nos. Menjar
és una radical relacié corporal, en la qual un cos és absorbit i assimilat
per un altre que es dissol i dissemina en el cos engolidor. [...] També
és possible acostar-se al menjar des d’altres l0ogiques, més festives i
saboroses.

Valentina Bulo (2024): Materialidad y afectividad de los cuerpos



Resum

En aquest document s'aborden les problematiques etiques que planteja I'atencié a
persones majors d'edat amb disfagia que es neguen a seguir la dieta médica reco-
manada. Es important destacar que no s'aborden les situacions en qué les persones
deixen de menjar a causa de l'evolucié d’'una malaltia terminal i una nutricié instru-
mentada vulneraria els seus drets, per futil i acarnissada.

En el capitol | es concreta l'objectiu d’aquest estudi, s’explica la metodologia em-
prada, es fa una breu explicacié de la disfagia i la broncoaspiracio, unes considera-
cions sobre el concepte dieta médica recomanada i unes reflexions sobre la impor-
tancia bioldgica i antropologica del menjar.

En el capitol Il s'identifiquen quatre problematiques etiques, de les quals aquest
document n‘analitza tres.

En el capitol lll s'exposen les sis variables que caldria tenir en compte a I'hora
d’abordar la resisténcia o negativa d’'una persona major d'edat amb disfagia a se-
guir la dieta médica recomanada. Aquestes sis variables sén:

(1) Circumstancies. Hi ha cinc factors circumstancials que poden motivar la resis-
téncia o negativa de la persona a menjar i que soén, a la vegada, factors d'ex-
cel-léncia de I'atencio:

(1.1) Qualitat i apeténcia del menjar.
(1.2) Calidesa del lloc on es menja.

(1.3) Llibertat d'escollir quan, on, qué, quant, durant quant temps i amb qui
menjar.

(1.4) Estat animic de la persona.

(1.5) Formacio, experiéncia i calidesa professional i supervisié dels episodis de
broncoaspiracio.

Si una vegada resolts aquests cinc factors circumstancials la resisténcia o negativa
de la persona persisteix, s’han de considerar les altres variables, I'avaluacio i la pon-
deracié de les quals sera essencials per donar respostes adequades a cada situacio.

(2) Magnitud del risc de broncoaspiracio.

(3) Consentiment (o negativa) lliure de la persona. En aquest apartat s'assenyalen
les variables a tenir en compte per determinar si la negativa de la persona a
seguir la dieta recomanada es pot considerar lliure, cosa que establira dos pos-
sibles itineraris: el d’aquelles persones que poden donar un consentiment (o
negativa) lliure, la voluntat de les quals s’ha de respectar, i el d’aquelles que no,
que requereix un procés d’analisi i suport més complex. També s'assenyala la



importancia del Document de consentiment (o negativa) lliure (DCNL), del Docu-
ment de voluntats anticipades (DVA) i de la Planificacié de les decisions anticipa-
des (PDA) per afrontar aquestes situacions.

(4) Intensitat i persistencia de la negativa de la persona a seguir la dieta médica
recomenada.

(5) Suport que la persona necessita per a la deglucio.
(6) Actitud de les persones proximes', si n’hi ha.

En el capitol IV s'analitza i es donen respostes a la primera problematica etica que
s’ha identificat: la proteccié dels drets de les persones majors d'edat amb disfagia
que es resisteixen o es neguen a seguir la dieta médica recomanada.

La primera part del capitol se centra en les persones que tenen capacitat cognitiva?
per comprendre els riscos de la resisténcia o negativa, la voluntat de les quals, com
s’ha dit, s’ha de respectar, tal com estableix I'etica i la llei. S'assenyalen les pautes a
seguir en aquestes situacions aixi com en aquelles en les quals les persones proxi-
mes no accepten la voluntat de la persona i pressionen o fins i tot amenacen als
professionals amb denunciar-los. També es reflexiona sobre si unes circumstancies
deficients (factors senyalats a I'apartat Ill.1) poden justificar no complir la voluntat
de la persona.

La segona part d'aquest capitol se centra en aquelles persones que no disposen
de la capacitat cognitiva necessaria per comprendre els riscos que comporta no
seguir la dieta médica recomanada. La varietat de situacions i les dificultats que
comporten requereixen una rigorosa analisi deliberativa que ha de tenir en compte
les condicions que s’han de complir perqué una alimentacio forcosa estigui etica-
ment i legalment justificada, aixi com la possibilitat de la tolerancia a danys i riscos
superiors als basics. S’hi apunten també les pautes a seguir en aquestes situacions.

En el capitol V s'analitza i es donen respostes a la segona de les problematiques
etiques que s’han identificat: la proteccié dels drets de les persones que mengen
o conviuen amb les persones amb disfagia que es resisteixen o es neguen a seguir
la dieta médica recomanada. El primer apartat d’aquest capitol insisteix en la qles-
tidé que ja s’ha tractat a I'apartat Ill.1: la imperiosa necessitat d'iniciatives politiques,
administratives, arquitectoniques i organitzatives que crein llars, no centres resi-
dencials, en les que sigui possible la llibertat i la intimitat també en el menjar. En
el segon apartat es donen pautes per respondre adequadament a aquesta segona
problematica éetica.

Per simplificar la lectura, el terme persones proximes pot referir-se a diferents figures: familiars, amics
intims, guardador de fet, representant nomenat al Document de voluntats anticipades o persona de
suport formal nomenada pel jutge.

2En bioética, els termes capacitat i competéncia de vegades s'utilitzen de manera indistinta i d’altres
es diferencien. Sense entrar en aquesta qulestid, en aquest document es fa servir el terme capacitat
cognitiva. Dels diferents significats de la paraula capacitat, el més proper a I'is que se’'n fa en bioética
és aptitud, idoneitat o facultat per a alguna cosa, en aquest cas per prendre una determinada decisio.



En el capitol VI s'analitza i es donen respostes a la tercera de les problematiques
etiques que s’han identificat: situacions en quée un o varis professionals es neguen a
oferir suport a una persona amb disfagia que vol menjar una dieta no recomanada
meédicament, o que es neguin a exercir una coercié prudent perqué mengi la dieta
recomanada, si aixi ho han decidit a qui correspon.

De les possibles raons que el professional pot al-legar, s'analitzen aquestes tres: (i)
perque ho considera una mala praxi (i la conclusié a qué s’arriba és que si respectar
o no la voluntat de la persona compleix les pautes assenyalades en aquest docu-
ment, no és una rad valida, tret que el professional doni raons que permetin can-
viar o invalidar el que es diu aqui); (ii) perqué considera que no entra dins de les
seves responsabilitats professionals o que no disposa de la formacié necessaria (la
conclusié a que s'arriba és que és un deure del professional donar una atencié ade-
quada a la persona en el suport en l'alimentacioé i en cas que pateixi un episodi de
broncoaspiracio i un deure de l'entitat oferir aquesta formacid) y (iii), perque va en
contra de les seves creences o afecta significativament el seu equilibri emocional
(la conclusié a queé s‘arriba és que si un professional manifesta, de manera sincera,
que és especialment dolorés per a ell complir la decisié de I'equip professional, s’ha
d’intentar resoldre el conflicte de manera que cap de les parts en surti perjudicada
i només en casos extrems portar la qliestié a instancies externes).

Finalment, en el capitol VII, breu perd no per aixd menys important, es recorda la
necessitat de disposar d’espais de supervisid per abordar les situacions sobre les
quals es reflexiona en aquest document.



l. Questions preliminars

1. Objectiu d‘aquest document

En aquest document s'aborden les problematiques etiques que planteja I'atencio
a persones que reuneixen aquestes quatre variables: (i) sén majors d'edat, (ii) se'ls
ha diagnosticat disfagia i recomanat una dieta de textures i viscositats especials o
alimentacié per via enteral, (iij) necessiten serveis de suport per alimentar-se, que
els subministren professionals que no s’han graduat en infermeria o medicinaii (iv)
es resisteixen o refusen seguir, totalment o parcialment, aquesta dieta o via d‘ali-
mentacio. Pel que fa a la via d’alimentacid, pot ser per la boca o per vies alternatives
(nutricio enteral). Per exemple, mitjangcant una gastrostomia endoscopica percuta-
nia (GEP)?, una sonda o tub que arriba a I'estdmac a través de la paret abdominal i
per la qual s'administren els nutrients. En aquests casos, algunes persones majors
d'edat amb una GEP es neguen a rebre aliment per aquesta via i volen fer-ho per la
boca, o bé demanen alimentar-se combinant, amb més o menys freqliéncia, totes
dues vies (boca i GEP). D’ara endavant, per simplificar la lectura i tret d’excepcions,
per referir-nos a les variables que s’han descrit abans s'utilitzara I'expressié «negati-
va d’una persona major d’edat amb disfagia a sequir la dieta médica recomanadan».

Es important destacar que no s'aborden les situacions en qué les persones deixen
de menjar a causa de I'evolucié d’'una malaltia terminal i una nutricié instrumentada
vulneraria els seus drets, per futil i acarnissada.

2. Metodologia

La metodologia que s’ha seqguit per elaborar aquest document ha estat la seglient:

1)  Els Espais de Reflexié i Accié Etica de la Residéncia Vigatans, del Centre
Ocupacional Sinia i de la Fundacié Pere Mitjans, impulsats per Pepita Ca-
biscol, van fer una primera versié del document, que va coordinar i redac-
tar Joan Canimas Brugué.

2) Laprimera versio es va enviar a diverses persones de I'ambit de la filosofia,
el dret, la medicina, el treball social, I'educacio social, la psicologia, etc. per-
que hi fessin una lectura critica. Les conclusions es van presentar i discutir
en un seminari celebrat al CosmoCaixa de Barcelona el 15 de juny de 2022,

3GEP correspon a la sigla anglesa PEG (percutaneous endoscopic gastrostomy).
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en el qual van participar 25 persones expertes en els diferents camps que
s’han estudiat i també persones afectades, a les quals s’havia proporcionat
abans la primera versié del document. Les conclusions del seminari es van
incorporar en el que va constituir la segona versié.

3) Lasegona versio del document es va presentar a la jornada celebrada a la
Casa del Mar de Barcelona el 2 de desembre de 2022, a la qual van assistir
70 persones, també expertes en els diferents ambits que s’han estudiat i
persones afectades, a qui també es va enviar el text amb antelacié.

4)  Posteriorment, i a partir de les aportacions que es van rebre, el redactor del
text el va revisar, corregir i ampliar.

5) La tercera versio es va enviar a totes les persones que apareixen a l'tltim
capitol del document perqueé fessin propostes de correccio si ho conside-
raven pertinent.

6) Les propostes de correccié a la tercera versié van ser introduides, o no, pel
redactor, en una quarta versié. Aquesta quarta versié es va enviar a totes
les persones, amb una addenda en la qual s'identificaven i es justificaven
els canvis que s’hi havia aplicat i se’ls demanava autoritzacié perqué el seu
nom aparegués al document. Aixi mateix, es va enviar un correu persona-
litzat a cadascuna de les persones que havien proposat canvis, indicantlos
els que s’havien introduit i els que no, amb les raons que ho justificaven.

7)  Finalment, el redactor va fer una darrera lectura, amb correccions, afegits
i comprovacioé de correspondéncia entre les versions catalana i castellana,
que es van allargar massa per impossibilitat de dedicar-hi temps.

3. Disfagia i broncoaspiracio

Anomenem disfagia a la dificultat o impossibilitat de deglutir substancies solides o
liquides, la qual cosa inclou la saliva. La gravetat pot variar des d’una dificultat mo-
derada fins a la impossibilitat total. Sol tenir un gran impacte en la salut i la qualitat
de vida de les persones afectades i els col-lectius més vulnerables son les persones amb
malalties neurodegeneratives, malalties cerebrovasculars i persones grans fragils.

La disfagia pot produir ennuegament per penetracié o aspiracio. Lennuegament
per penetracio és I'entrada del material deglutit a la zona laringia sense travessar les
cordes vocals, i I'ennuegament per aspiracid, anomenat broncoaspiracio, traspassa
les cordes vocals i entra a la traquea. La broncoaspiracié pot comportar malalties
pulmonars greus i fins i tot la mort.*

4 Almirall, J., Cabré M., Clavé P. (2007): «<Neumonia aspirativa». Medicina Clinica (Barcelona). 2007;
129:424432. Barroso, J. (2009): «Disfagia orofaringea y broncoaspiracién». Revista Espaiola de Geria-
tria y Gerontologia. 2009; 44 (S2): 22-28. Clavé P, Verdaguer A., Arreola V. (2005): «Disfagia orofaringea
en el anciano». Medicina Clinica (Barcelona). 2005: 124:742-8.
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Per evitar la desnutricio, la deshidratacioé i 'ennuegament, cal introduir canvis im-
portants en la dieta de la personai fins i tot en la manera d’alimentar-se. La manera
més senzilla i efica¢ de prevenir-ho és adaptar la textura dels solids (aliments de
facil deglucié sigui per la textura natural com per la coccié, I'elaboracié —trinxat o
triturat, per exemple—, etc.) i de la viscositat dels liquids (espessir-los mitjancant
gelificants). Tanmateix, en situacions extremes no n’hi ha prou i cal obrir vies alter-
natives d’alimentacié (nutricié enteral). Per exemple, a través d’una GEP. Aquestes
mesures dificulten, redueixen o impedeixen el plaer d’assaborir els aliments i de les
relacions socials que generen els apats, la qual cosa pot disminuir de manera nota-
ble la qualitat de vida de la persona afectada.

4. Sobre el concepte dieta médica recomanada

S'acostuma a parlar de dieta médica prescrita o de prescripcié alimentaria. Aixd no
obstant, considerem més adequat el concepte dieta médica recomanada, perqué
prescriure significa ordenar un remei, cosa que remet a una autoritat impositiva que
ja no té lloc —o no hauria de tenir-ne— en medicina.

En I'ambit que tractem aqui, una dieta medica I'ha de recomanar un® professional
sanitari amb prou acreditacid, coneixements i experiéncia en aquest camp. En el mo-
ment d'escriure aquestes linies, encara persisteixen recomanacions alimentaries que
no provenen de professionals de la medicina que sén innecessaries, que tenen graus
de proteccio superiors al que és necessari, que no ofereixen alternatives alimentaries
similars en eficacia preventiva i molt més acceptables per a la persona o bé que no
tenen en compte els seus gustos.

Una dieta medica recomanada és una dieta adaptada a les necessitats de la perso-
na i, per tant, té en compte tant els requeriments fisiologics com les apetencies de la
persona. No atén només la mera vida bioldgica, sind també la vida viscuda, gaudida,
apropiada. Aix0, a la practica i en algunes situacions, pot reduir també el risc de bron-
coaspiracio, ja que la repugnancia cap a una dieta fisioldgicament correcta pot produir
nausees que porten a la broncoaspiracio. D'aqui laimportancia d'una bona comunica-
Ci6 entre el metge i la persona afectada i també entre els professionals dels diferents
ambits que l'atenen (sanitari, psicologic, social, suport en l'alimentacid, cuina, etc.).

No hi ha cap dieta amb risc zero de broncoaspiracié. Tanmateix, la consideracié ne-
cessaria dels desitjos i la voluntat de la persona pot ampliar el risc minim fins a un
nivell maxim acceptable pel professional de la salut i a partir del qual ja no és possi-

> Atenent les recomanacions de I'Institut d’Estudis Catalans i de les universitats catalanes sobre el llen-
guatge inclusiu, en aquest document sempra el masculi genéric quan no és possible evitar-lo sen-
se forcar el llenguatge o el significat. Vegeu Institut d'Estudis Catalans (2023): «El llenguatge inclusiu:
comptabilitat dels recursos estilistics dels usos no sexistes amb la normativa lingtistica» i Universitat
Autonoma de Barcelona (2011): «Guia per a I's no sexista del llenguatge a la Universitat Autonoma de
Barcelona».
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ble parlar de dieta médica recomanada, sin6 de dieta, alimentacié o aliments medica-
ment no recomanats o contraproduents, pero que la persona vol menjar.

5.Som el que mengem

De la interessant obra de Valeria Campos Salvaterra pensar/comer. Una aproxima-
cién filoséfica a la alimentacién,® cal destacar-ne els aspectes seglients:

—  «Menjar bé» pot significar moltes coses diferents: pot voler dir menjar salu-
dablement, menjar convenientment, menjar agradablement, menjar fun-
cionalment, etc. Un menjar bo sempre és relatiu a la persona que menja i
no només al que esta menjant.’

— Per a G. W. F. Hegel,® asseure’s a la mateixa taula, compartir I'aliment i
menijar i beure amb altres, lluny de ser un signe convencional, és un acte
d’amistat i d'amor, de comunié. Valeria Campos destaca que I'analogia en-
tre menjar i estimar només és possible perqué tant menjar com estimar
suposen la incorporacié de l'altre.

— Menjar no és una operacio qualsevol, sind una questioé ontologica: consti-
tueix el nostre ésser, ens fa ser el que som i expressa el que som. Aquesta
ontologia es va iniciar amb Ludwig Feuerbach, quan el 1850 va afirmar
gue «I’home és el que menja» (Der Mensch ist was er isst)'®. Campos emfa-
titza el joc fonetic de la frase entre ist (és) i isst (menja)."

— Segons Claude Fischler,’? el menjar determina l'estructura de tots els inter-
canvis que establim entre el que ens és propi i el que ens és ali, un procés
a través del qual incorporem «allo altre» i «l'altre», que ell anomena «prin-
cipi d'incorporacio». Ser el que es menja, per tant, no es refereix només a
I'aliment que esdevé cos, sind també al fet que ens convertim en el que

6 Campos Salvaterra, V. (2023): pensar/comer. Una aproximacién filoséfica a la alimentacién. Herder
Editorial, S.L., Barcelona.

7Campos Salvaterra, V. (2023), oc, pp. 92-93.

8Hegel, G.W.F. (1799-1800): £/ Espiritu del Cristianismo y su Destino (1799-1800), a Escritos de Juventud,
Méxic, FCE, 1978.

®Campos Salvaterra, V. (2023), oc, p. 198.

Feuerbach, L. (1859): Die Naturwissenschaft und die Revolution. Traducci6 castellana de L. Sénchez i
P. Uriel: La ciencia natural y la revolucién, a El hombre es lo que come. Medellin: ennegativo ediciones,
2022.

"Campos Salvaterra, V. (2023), oc, p. 96 i seq.

12Fischler, C. (1990): 'Homnivore : le godt, la cuisine et le corps. Traduccio castellana de M. Merlino: E/
(h)omnivoro. La cocing, el gusto y el cuerpo, Barcelona, Anagrama, 1995.
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mengem, en com ho fem i amb qui. N‘és una bona mostra que gran part
del que anomenem sociabilitat es produeix en espais de comensalia i que
molts antropolegs han vist en el menjar un llenguatge al qual cada socie-
tat tradueix inconscientment la seva estructura.®

Paul Ariés' ha arribat a considerar que no és cert que primer es formuli la
comunitat i després aquesta dediqui atencio en l'acte de menjar, siné que
és ben bé el contrari: menjar junts és la base de la creacié del vincle social.
L'estructura de la comunitat esta unida a la comensalia: les maneres en quée
les comunitats mengen determinen la seva manera de ser i de fer politica,
perqué menjar plegats és la dinamica fundacional de 'ambit comu."

Seguint Emmanuel Lévinas, es pot dir que I'aliment no és només i sobretot
un instrument de supervivéncia, de plaer, de convivialitat, etc. Es més que
aixo: «Vivim-dels nostres aliments, no només els utilitzem; en depenem
emocionalment de maneres complexes i no reductibles a cap control, a
cap explicacio funcional ni formal. Aquest és el punt fonamental: estimem
—o0 odiem— els nostres aliments, tant com estimem —o odiem— les
persones amb qui ens relacionem. O, més aviat, estimem o odiem tant els
nostres éssers estimats, els nostres companys de comunitat, que ens els
menjariemn,'®

13Campos Salvaterra, V. (2023), oc, p. 90 101.

4 Arigs, P. (2016): Une histoire politique de I'alimentation. Du paléolithique a nos jours. Paris, Max Milo,

2016.

1> Campos Salvaterra, V. (2023), oc, p. 90, 101, 159 160.

16 Campos Salvaterra, V. (2023), oc, p. 201-202.
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Il. Problematiques etiques

La negativa a seguir la dieta médica recomanada de persones majors d’edat amb
disfagia que viuen en ambits residencials i necessiten suport per alimentar-se afecta
o pot afectar béns de tres col-lectius: les persones amb disfagia, les persones que hi
mengen o hi conviuen i els professionals que les atenen.

1. Conflicte entre valors i drets de les persones
amb disfagia

Atenent els valors i drets de la persona, en les situacions descrites es produeix un
conflicte entre la llibertat de la persona major d’edat amb disfagia i la seva salut o
fins i tot vida, la qual cosa planteja la problematica ética seguient: en quines situacions és
un deure étic respectar o no la seva voluntat? Aquesta questié s'analitza al capitol IV.

2. Conflicte entre valors i drets de les persones

amb disfagia i valors i drets de les persones que
hi mengen o hi conviuen

Durant els apats, els sorolls o laimatge d’'una persona amb disfagia en mastegar, de-
glutir, bavejar, escopir, etc., poden generar malestar en qui hi comparteix menjador.
Aixi mateix, un episodi de broncoaspiracié pot provocar un fort impacte emocional
en qui ho contempla.

D’altra banda, pot passar que les persones majors d’edat amb disfagia demanin ali-
ments als companys o que aquests els n'ofereixin sense tenir coneixement de la
seva patologia. Si la donaci6 els provoca una broncoaspiracié, les persones que els
han facilitat els aliments poden sentir-se culpables, o queixar-se als professionals
que no se’ls hagi informat del perill que comportava.

En aquestes situacions, poden entrar en conflicte el dret a la llibertat, la igualtat i
la intimitat de la persona amb disfagia (menjar al menjador a I'hora convinguda i
que no s'informi els comensals sobre la seva malaltia) i la tranquil-litat, la salut i la
integritat psicologica i moral de les persones amb qui comparteix menjador o vida.
Aquesta questi6 s'analitza al capitol V.
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3. Conflicte entre valors i drets de les persones

amb disfagia i valors i drets dels professionals

I si un professional es nega a donar suport a una persona amb disfagia que vol una
alimentacié (o que se liadministri per una via) no recomanada medicament, perqué
considera que participar en una accié que pot provocar un dany o finsitot lamorta
la persona atesa, (i) és una mala praxis, o (ii) no forma part de les seves responsabili-
tats o no disposa de la formacié necessaria, o (iii) va en contra de les seves creences
o pot provocar-li un fort impacte emocional? | si es nega a realitzar una coercié pru-
dent, decidida per qui correspongui, perqué la persona amb disfagia mengi la dieta
(o per la via) médicament recomanada? En aquestes situacions pot produir-se un
conflicte entre la Ilibertat o la salut de la persona amb disfagia i la seguretat juridica,
la llibertat de creences, la salut o la integritat psicologica i moral del professional.
Aquesta problematica s'analitza al capitol VI.

4. Conflicte entre valors i drets de les persones

amb disfagia i lideari del centre privat

I si una entitat privada es nega a atendre la voluntat d’'una persona major d'edat de
subministrar-li una alimentacié (o per una via) no recomanada médicament, perqué
I'ideari del centre defensa la proteccié absoluta de la vida? En aquestes situacions,
es produeix un conflicte entre la llibertat de la persona amb disfagia i la llibertat de
creences de les persones que sostenen o dirigeixen l'entitat i de l'ideari del centre.
Es una quiestié que no s'aborda en aquest document, perqué requereix reflexions
de filosofia politica que traspassen les inquietuds professionals que el van motivar.
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lll. Sis variables que cal tenir en
compte en cas de negativa

d'una persona major dedat a
seguir la dieta medica recomanada

En cas de negativa d'una persona major d’edat amb disfagia a seguir la dieta medica
recomanada, considerem necessari analitzar aquestes sis variables:

Les circumstancies.
El risc de broncoaspiracié.

Consentiment (o negativa) lliure de la persona.

(1

(2)

3)

(4) Laintensitati persistencia de la negativa.

(5) Elsuport que la persona necessita per a la deglucié.
(6)

L'actitud de les persones proximes, si n’hi ha.

La combinacié d’aquestes sis variables desplega un ampli ventall de possibilitats i,
per tant, de respostes. En un extrem hi hauria les persones amb i en bones circum-
stancies, amb plena capacitat cognitiva, amb risc baix de broncoaspiracio, que es
neguen sense contemplacions a seguir qualsevol mena de dieta adaptada, que te-
nen tot el suport familiar a la seva decisié (o que no tenen familia) i que no necessi-
ten cap tipus d'ajuda per menjar. A I'altre extrem del ventall se situarien les persones
amb i en molt males circumstancies, amb una incapacitat cognitiva manifesta per
comprendre els riscos que suposa la ingesta que volen, amb risc alt de broncoaspi-
racio, que manifesten només desitjos de menjar algun dels aliments contraindicats
per a la seva disfagia, amb familiars que es neguen vehementment a la seva deman-
da i amenacen l'equip de professionals i el centre de denunciar-los als mitjans de
comunicacié o a la justicia i que no poden menjar sense I'ajuda d’una persona.

1. Circumstdancies

De nou, aqui es requereix la maxima d'Ortega y Gasset que diu «jo soc jo i la meva
circumstancia, i si no la salvo a ella no em salvo a mi».”” L'atencid s’ha de centrar en
la persona i les seves circumstancies. Fer-ho només en la persona és oblidar que els

7Ortega y Gasset, J. (1914): Meditaciones del Quijote. Obras completas, vol. |, Fundacion José Ortega
y Gasset / Taurus, 2004-2010, p. 757.
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éssers humans vivim en un mon del qual depenem, i que desitgem, decidim i ac-
tuem a partir i en interaccié amb ell; i centrar-se només en les seves circumstancies
és oblidar la singularitat que caracteritza tot ésser huma. El concepte autonomia
relacional és pertinent en aquest cas, perqué ens recorda que no hi ha autonomia
sense els altres ni sense 'altre.

En bioética i dret, se sol considerar que hi ha dues classes de llibertat: la d’accié (la
persona pot fer el que desitja sense que ningu o res li ho impedeixi) i la reflexiva
(també anomenada lliure albir, autogovern, capacitat cognitiva, competéncia cog-
nitiva, etc.). Tanmateix, moltes persones creuen que amb aquestes dues llibertats
no n'hi ha prou, perqué cal disposar de les condicions que permetin decidir, fer,
sentir, viure... en llibertat. Per aix0 parlen de llibertat social.’® Axel Honneth consi-
dera que la llibertat d'accio i reflexiva es donen en un context material i social i
que només es poden exercir plenament si es disposa de les condicions que les fan
possibles: un espai de reconeixements mutus (emocionals, juridics i socials), amb
unes condicions que permeten una vida de qualitat (benestar material i seguretat)
i unes relacions socials culturalment riques en contrastos i diversitat de visions que
permeten l'aprenentatge, I'expansié de la propia personalitat i 'obertura de noves
possibilitats.

Hi ha problematiques étiques que es generen per negligéncies, déeficits o insufi-
ciéncies, que, si es corregeixen, disminueixen o fins i tot desapareixen. En aquestes
situacions, concentrar-se en els problemes étics i no canviar les circumstancies que
els generen converteix I'etica en un encobriment de la incompeténcia o la injusti-
cia.” Per exemple, la negativa a menjar un menu poc o gens desitjable pot portar
a la reflexié ética de si s’ha de respectar la voluntat de la persona o no, quan és evi-
dent que del que es tracta és de millorar la cuina.

S’acostuma a dir que la manera més senzilla, valuosa i eficag de prevenir els ennue-
gaments és I'adaptacié de la textura dels solids i de la viscositat dels fluids. Tan-
mateix, no n'hi ha prou amb aixd. Tenint en compte que l'alimentacio satisfa ne-
cessitats biologiques, psicologiques, socials i fins i tot morals i existencials, és més
apropiat dir que la manera més valuosa i eficag de prevenir els ennuegaments és
una alimentacié que tingui en compte almenys aquests cinc factors:

1.1 Laqualitat i apeténcia del menjar.

1.2 La calidesa del lloc on es menja.

1.3 Lallibertat d’escollir quan i on es menja, qué es menja, quina quantitat, la
durada de l'apat i les persones amb qui es fa.

1.4 Lestat animic de la persona.
1.5 Laformacid, experiéncia i calidesa dels professionals que I'atenen.

Lamentablement, per a algunes persones que tenen disfagia, el problema amb

8 Honneth, A. (1992). Grundril8 einer demokratischen Sittlichheit (1992). Traduccid castellana de G.
Calderon: El derecho de la libertad. Esbozo de una eticidad democrdtica, Madrid, Katz, 2014.

19 Canimas, J. (2019): «Sobre la distincion entre problematicas éticas, tecnocientificas y politicas», a
Uriz Peman, M.J. (coord.): La necesaria mirada ética en trabajo social, Madrid: Paraninfo Universidad.
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I'alimentacié és un menjar poc apetitds, en un entorn institucionalitzat que no
consideren casa seva i en el qual no poden decidir gaires coses, per exemple quan
i on menjar, qué i quina quantitat, durant quant temps i amb qui. Per a elles, el
menjar és tan sols un acte biologic o I'Unica activitat de la qual poden esperar
plaers.

Abans d'abordar les problematiques etiques que genera la negativa d'algunes
persones majors d'edat amb disfagia a seqguir la dieta medica recomanada, per
tant, és necessari emprendre, ens atrevim a dir que de manera radical, la reflexio i
els canvis necessaris en els cinc factors que s’han assenyalat.

1.1. Qualitat i apeténcia del menjar

En alguns contextos es parla de dieta triturada, pastosa, batuda o liquida, unes de-
nominacions que no suportaria cap carta de restaurant i que ja son irrecuperables
per a la bona cuina, perqué moltes persones les associen a un menjar poc desitjable
i només per a persones amb problemes de salut. En primer lloc, per tant, cal dispo-
sar d'un bon nom per a aquesta cuina. Dels disponibles avui dia que persegueixen
apartar-se de les velles nomenclatures (dieta de facil deglucié, dieta adaptada, die-
ta de noves textures, de textura modificada, homogeénia, textures fines, etc.), aqui
s'utilitza dieta adaptada de noves textures, que inclou tant la textura dels solids i la
viscositat dels liquids d’'una dieta de facil deglucié.

Es imprescindible disposar d’una cuina amb un bon nivell professional. Les possi-
bilitats de la dieta adaptada de noves textures sén, com tota bona cuina, gairebé
il-limitades. Hi ha un amplissim ventall de formes, colors, olors, textures i sabors
per fer que el menjar sigui atractiu, apetitos i sabords. Aixi mateix, ha d'oferir una
atencio centrada en la persona per respondre a les seves necessitats, gustos, pre-
feréncies i satisfaccio. Les dietes adaptades de noves textures han de revisar-se
periodicament i adaptar-se a les noves situacions, i han de ser accessibles a to-
thom, tingui o no disfagia, de la mateixa manera que no cal ser vegetaria per
gaudir de les verdures i els vegetals.

1.2. Calidesa del lloc on es menja

Els menjadors institucionals solen caracteritzar-se per una arquitectura i deco-
racié despersonalitzada i freda, per un nombre elevat de persones, pels sorolls
ambientals i pels canvis de comensals que provoquen les baixes i les altes. L'ar-
quitectura, la decoracio, la il-luminacio, el nombre de comensals, el so, les olors,
I'ambient, la tranquil-litat, la calidesa, les liturgies, el sentiment del lloc com a
propi, etc., augmenten I'apeténcia i la qualitat de vida i disminueixen el risc de
broncoaspiracio.?

Seguint les directrius de la Unié Europea, s’han de prendre mesures decidides per
abandonar serveis en qué s'atén un gran nombre de persones juntes i oferir una

2Vegeu, per exemple, Barroso, J. (2009): «): «Disfagia orofaringea y broncoaspiracion». Revista Espa-
Aola de Geriatria y Gerontologia. 2009; 44 (S2): 22-28.
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atencié al més propera possible als models familiars.?' Pel que fa al que tractem
aqui, els menjadors haurien de ser espais personals i mentre no siguin possibles pe-
tites unitats de convivencia, caldria buscar estratégies perque els llocs on es menja
siguin tan tranquils i personalitzats com sigui possible (divisié d’espais, decoracié
personalitzada, diferents torns, etc.) i evitar els espais polivalents.

1.3. Llibertat d’escollir quan, on, qué, quant, durant quant temps i amb qui menjar

En el nostre entorn social, gairebé totes les persones majors d’edat poden escollir,
cada dia o diversos, el moment de menjar (quan), el lloc (on), els aliments (que),
la quantitat (quant), el temps que s’estan a la taula (durant quant temps) i les per-
sones amb les quals menja (amb qui), dins de les possibilitats que es consideren
normals. A casa, es planifiquen els apats o s'improvisa a partir del que ve de gust
i s'entra a la cuina a qualsevol hora per menjar o beure el que hi hagii el que a un
li plagui, de vegades sense gana, només pel gust de picotejar o fins i tot de mirar
a dins de la nevera. Doncs bé: per a moltes persones que viuen en institucions, no
son possibles cap d’aquestes coses o només algunes.

Caldria construir models residencials i establir sistemes perqueé les persones
amb necessitat de suport extens i generalitzat puguin aproximar-se el maxim
possible a les pautes de conducta alimentaries que es consideren normals en
un domicili.

1.4. Estat animic de la persona

No es tracta només de menjar bé, en un bon lloc i de fer-ho en llibertat i en bona
companyia, sind també d’estar bé amb un mateix. Menjar, com arreglar-se, passejar,
comunicar-se o qualsevol altre acte de la vida de les persones, pot veure’s afectat
per l'estat d’anim. En l'alimentacié s'expressen i conflueixen alegries i tristeses, sa-
tisfaccions i insatisfaccions, ganes i desganes, plaers i disgustos, coses amb sentit
i absurditats... i, per tant, en el descontent o la negativa d'una persona respecte al
menjar, també cal atendre’n l'estat d’anim i la seva vida. D’aqui la necessitat d'una
atencié personalitzada i holistica.

La paraula desgana no només es refereix a la falta de gana, sind també a la manca
d’interés, de desig, de voluntat. La desgana en el menjar pot ser simptoma d’'una
desgana vivencial. En I'analisi i les respostes als problemes alimentaris, és necessa-
ri introduir també el vessant emocional i existencial, indagar i ajudar les persones
ateses en el que les preocupa o en el que no poden suportar. Aixi doncs, cal tenir en
compte les quatre recomanacions seglients:

(i) Indagar la possibilitat que la queixa pel menjar o la negativa a laingesta es
degui a un malestar emocional o existencial. Pot ser que la dieta no sigui el
motiu de descontentament.

21 Comissié Europea (2009): Informe del grupo de expertos ad hoc sobre la transicién de la asistencia ins-
titucional a la de base comunitaria, Brussel-les, Comissié Europea, Direccié General d'Ocupacié, Afers
Socials i Igualtat d'Oportunitats. Comissié Europea (2014): Manual sobre el Uso de los Fondos de la Unién
Europea para la Transicién del Cuidado Institucional al Cuidado Comunitario. European Expert Group so-
bre la Transicion del Cuidado Institucional al Cuidado Comunitario, edicié revisada, juny de 2014.
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(i)  Minimitzar els efectes de la dieta tant com sigui possible a través dels tres
factors que s’han assenyalat abans: qualitat i apeténcia del menjar, calide-
sa del lloc on es menja i llibertat en els diferents ambits de I'apat.

(iii)  Atendre la pérdua, el dol que afecta la persona. Quan es diagnostica una
disfagia a una personai se lirecomana una dieta adaptada de noves textu-
res, aixo li suposa deixar enrere un tipus d'alimentacié i tot el que I'acom-
panya i endinsar-se en una nova realitat. Normalment, sén situacions que
es viuen com una perdua i cal abordar el dol i el procés d'adaptacio a les
noves circumstancies. Aixi mateix, s’han de fer propostes creatives, atracti-
ves i personalitzades que despertin o ofereixin noves possibilitats agrada-
bles en el menjar.

(iv) Proposar un procés d'adaptacié gradual a les noves textures. La nova ali-
mentacié no pot imposar-se de la nit al dia. En la majoria de casos, les
persones demanen un procés gradual d’adaptacio.

Aquest procés de transicid pot suposar un risc, i la persona ha d’estar-ne
informada adequadament. La necessitat psicologica d’adaptar-se a poc a
poc a la nova situacié pot xocar, amb més o menys intensitat, amb la d’evi-
tar la broncoaspiracié, cosa que s’ha de valorar en cada situacié amb la
participacié activa de la persona afectada. Per desgracia, hi ha situacions
en les quals aquest procés de transicié no és possible, per exemple en la
implantacié d’'una GEP.

1.5. Formacio, experiéncia i calidesa professional, confianca de les persones
ateses i supervisio dels episodis de broncoaspiracio

La formacid, experiéncia i calidesa dels professionals que atenen els comensals
amb disfagia i la confianga d’aquests cap a ells sén factors imprescindibles per
minimitzar riscos.

En I'alimentacid, els professionals han de procurar que hi hagi un ambient re-
laxat i tranquil durant els apats; que la persona no es distregui o parli mentre
ingereix els aliments; quan calgui, han d’anticipar, acompanyar o reforcar les
accions alimentaries amb un llenguatge proper, senzill i concret; han de super-
visar que la persona estigui asseguda durant i després de la ingesta, a més, el
professional de suport s’ha de col-locar a la mateixa alcada o per sota de la po-
sicio de la persona atesa per evitar que elevi el cap; han d’esperar que la boca
estigui buida i que s’hagi produit I'ascens laringi abans de donar la ingesta
seglent; han de garantir que la persona no es fiqui al llit just després d’haver
menjat i que es faci una higiene oral i dental correcta, etc. 2

22 Barroso, J. (2009): «Disfagia orofaringea y broncoaspiracion». Revista Espafiola de Geriatria y Geron-
tologia. 2009; 44 (52): 22-28. ASPACE (2018): Guia de alimentacion. Recomendaciones para personas con
pardlisis cerebral y otras discapacidades con grandes necesidades de apoyo sobre alimentacién y deglucion.
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Els professionals que ajuden les persones amb riscos de broncoaspiracié a
menjar han de tenir la formacio i experiencia necessaries.? Si la persona atesa
no necessita ajuda per menjar, ha d’haver-hi algu al menjador amb formacié i
experiéncia per atendre correctament un episodi de broncoaspiracié.

Una vegada resolta la crisi provocada per la broncoaspiracio, s’haurien de dur
a terme les accions seglients:

()  Amb la persona que I'’ha patit: si és necessari, tornar a revisar els
protocols i els pactes que estableixen el Document de consentiment
(o negativa) lliure (DCNL), el Document de voluntats anticipades (DVA)
i la Planificacio de decisions anticipades (PDA) (vegeu els apartats 3.2
i 3.3 d'aquest capitol 111).

(ii)  Amb els usuaris presents: parlar de les emocions que els ha generat
i atendre-les adequadament, intentant identificar que es podria millo-
rar.

(iii) Amb els professionals: parlar de les emocions que els ha generat i
atendre-les adequadament, supervisar les intervencions que s’han dut
a terme i intentar identificar qué es podria millorar, que es podria ha-
ver evitat, etc.

El reconeixement, la cortesia, el bon tracte, la calidesa i el vincle amb les per-
sones ateses son imprescindibles en les relacions humanes i també, i en aquest
cas, per disminuir els riscos de broncoaspiracio.

2. Magnitud del risc de broncoaspiracié

Després de les circumstancies de la persona, la segona variable que cal tenir en
compte davant la negativa d'una persona major d’edat amb disfagia a sequir la
dieta medica recomanada, és la magnitud del risc de broncoaspiracio.

Hi ha diferents tipus i graus de disfagia i, per tant, de risc per a la salut i la vida
de les persones que la pateixen. Es una variable que cal conéixer i tenir en
compte en |'analisi de la situacié i en les decisions i accions que s’executin, tant
dels professionals com de les persones afectades.

2 Hi ha una amplia oferta de guies i protocols d’actuacié en episodis de broncoaspiracié. Se'n pot
destacar: Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales de Espafia (1995): NTP 467: Obstruccién de las vias
respiratorias: primeros auxilios. The Joanna Bridds Institute. Best Practice Information Sheet (2000):
Identificacion y manejo de la disfagia en adultos con afectacion neurolégica. 2000, vol. 4 (2), p. 1-6.
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3. Consentiment (o negativa) lliure (CNL) de Ila

persona

La tercera variable que s’ha de considerar és si la negativa de la persona pot consi-
derar-se lliure.

3.1. Quatre variables que cal tenir en compte perqué un consentiment sigui lliure

En bioética i dret, es fa servir el concepte consentiment informat. Tanmateix, és evi-
dent que la qualitat d’'un consentiment no la dona només una bona informacio,
sin6 també les variables que s'exposen a continuacio, la qual cosa justifica que aqui
s'empri el concepte consentiment lliure.

Un consentiment (o una negativa) lliure en allo que afecta la persona inclou quatre variables: >

(i)  Magnitud de les possibles consequéncies, la qual cosa modulara I'exigen-
Cia en les altres tres variables.

(ii)  Disposicio de la informacid, els suports i el temps necessaris per prendre la decisio.
(iii) Abséncia de coercions indegudes que determinin la decisio.

(iv) Disposicio de la capacitat cognitiva necessaria per entendre, retenir, rao-
nar (raonament deductiu i comparatiu) i comprendre els riscos de la deci-
sio, per escollir i comunicar la decisid.

Les tres primeres variables les han de valorar i facilitar els professionals, mentre que
la quarta els permet només un suport i acompanyament. Aixi doncs, cal distingir
entre persones amb la capacitat cognitiva necessaria per prendre la decisié de no
seguir la dieta médica recomanada i persones que no la tenen, la qual cosa justifica
la diferenciacié dels dos apartats del capitol IV d'aquest document.

3.2. El document de consentiment (o negativa) lliure (DCNL)

Partint del valor i del dret fonamental a la llibertat, I'etica i la llei estableixen que
tota intervencié en I'ambit de la salut d'una persona requereix el seu consentiment,
que es pot negar a un tractament (I'anomenat dret de negativa al tractament) i que
les Uniques excepcions sén el risc per a la salut publica i que la persona no pugui
donar un consentiment lliure.?> Aixi mateix, la llei estableixen que I'acceptacié d'un

24 Canimas Brugué, J. (2020). Llibertat [recurs d’aprenentatge textual]. Fundacié Universitat Oberta
de Catalunya (FUOC), p. 15-19.

2 En I'ambit juridic, es poden destacar els articles seglients: articles 6 i 7 de la Llei catalana 21/2000, de
29 de desembre, sobre els drets d'informacié concernent la salut i 'autonomia del pacient, i la docu-
mentacio clinica; articles 2, 89 de la Llei espanyola 41/2002, de 14 de novembre, basica reguladora de
I'autonomia del pacient i de drets i obligacions en matéria d'informacié i documentacio clinica; article
212-2 del Codi civil de Catalunya i els articles 9g i 12i de la Llei catalana 21/2007 de serveis socials.
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tractament sera verbal per regla general, perd que també es manifestara per escrit
quan ho mani la llei o quan els riscos per a la salut del pacient siguin significatius,?
i que la negativa constara per escrit.?’

Quan I'atencié es dona en un centre o servei sanitari, la llei estableix que en cas
de no acceptar el tractament recomanat (prescrit diu la llei), «<s’ha de proposar
al pacient o usuari la signatura de I'alta voluntaria. Si no la signa, la direccio6 del
centre sanitari, a proposta del metge responsable, pot disposar |'alta forcosa
en les condicions que regula la llei. El fet de no acceptar el tractament prescrit
no dona lloc a I'alta forcosa quan existeixin tractaments alternatius, encara que
tinguin caracter pal-liatiu, sempre que els presti el centre sanitari i el pacient
accepti rebre'ls», i que «en el cas que el pacient no accepti l'alta, la direccié del
centre, amb la comprovacié prévia de l'informe clinic corresponent, ho ha de
posar en coneixement del jutge perqué confirmi o revoqui la decisio».?®

Sense caure en la mala praxi d'una acci6 professional defensiva, els professio-
nals tenen dret a la seguretat juridica. Entenem que hi ha dues possibilitats
compatibles per tal que aquesta negativa consti per escrit:

1) Que el metge anoti a la historia clinica la negativa del pacient a seguir
la dieta recomanada. En cas de denuncia, la carrega legal de la prova la
tindria qui volgués qliestionar la veracitat d’aquesta anotacié clinica.

2) Quela persona firmi un DCNL sobre la dieta adaptada, en qué consti:

2.1) una sintesi de la informacié que ha rebut oralment i adequada-
ment;

2.2) que té la capacitat cognitiva necessaria per comprendre’l i que
I’'ha comprés, de la qual cosa donen fe els professionals que I’han
informat;

2.3) que se I’ha informat correctament del diagnostic de disfagia, de
les possibles alternatives alimentaries, dels riscos que corre si no
segueix la dieta médica recomanada i de I'atencié que se li podra
oferir en cas de patir una broncoaspiracio;

2.4) que pren la decisio sense cap mena de coaccio;

2.5) dues opcions possibles, de les quals s’ha de ratllar la que no pro-
cedeixi (igual com es fa, per exemple, amb una gastrostomia): «Si
gue accepto seguir la dieta médica recomanada» i «<NO accepto
seguir la dieta médica recomanadan».

26 «El consentiment ha de ser verbal per regla general. Tanmateix, s’ha de prestar per escrit en els
casos seglients: intervencié quirdrgica, procediments diagnostics i terapéutics invasors i, en general,
aplicacié de procediments que suposen riscos o inconvenients de notoria i previsible repercussié
negativa sobre la salut del pacient.» (Art. 28.2 de la Llei espanyola 41/2002).

%7 «Qualsevol pacient o usuari té dret a negar-se al tractament, excepte en els casos que determina la
Llei. La seva negativa al tractament ha de constar per escrit.» (Art. 2.4 de la Llei espanyola 41/2002).

B Art. 21 de la Llei espanyola 41/2002.
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Les raons que ens porten a considerar la possibilitat que la persona firmi un
document en el qual consti la seva negativa a seguir la dieta recomanada soén:

a) obliga, ordenai deixa constancia del procés d'informacio i negativa de la persona;

b) en les situacions que aqui son objecte d’analisi, respectar la decisio de la
persona atesa no comporta una actitud passiva dels professionals, sin6 ac-
tiva, ja que requereix preparar, oferir i, en algunes situacions, administrar
una alimentacié meédicament contraindicada;

¢) aquests professionals no sanitaris han d’atendre la persona en cas que es
produeixi un episodi de broncoaspiracié a consequéncia de I'alimentacio
que li han subministrat.

d) augmenta la seguretat juridica dels professionals i la institucio.

3.3. El document de voluntats anticipades (DVA) i la planificacio de decisions
anticipades (PDA)

El DVA és un document amb reconeixement juridic dirigit als professionals de la
salut, que només poden redactar persones majors d'edat i menors emancipades,
amb capacitat cognitiva. Al DVA es manifesten valors sobre la vida i es donen ins-
truccions per a possibles situacions futures en qué es requereixin decisions sobre
la seva salut o vida i la persona no pugui prendre-les per incapacitat cognitiva. Si es
vol, es pot nomenar un o dos representants per si calgués interpretar aquestes ins-
truccions. Es una iniciativa anticipatoria molt recomanable per a qualsevol persona
major d'edat, sigui quin sigui el seu estat de salut i edat.

En les situacions que ens ocupen, si la persona I'ha redactat abans del diagnostic
de disfagia, és aconsellable actualitzar-lo i adaptar-lo a la nova situacio, tant si se
segueix la dieta medica recomanada com si no se segueix. Si la persona ho con-
sidera necessari, s’hi pot indicar I'abast de I'atencié que es desitja rebre en cas de
broncoaspiracié. Si no I'havia redactat, és encara més aconsellable fer-ho.

Pel que fa al PDA, és un procés deliberatiu a través del qual una persona expressa els
seus valors i preferencies i planifica, en col-laboracié amb els professionals psicoso-
cioeducatius o sociosanitaris, com voldria que fos I'atencié que vol rebre en el futur
preveient una situacio en qué no podra decidir, cosa que també queda recollida en un
document. EI PDA tracta i recull quiestions, ambits i detalls que no sén propis del DVA.

4. Intensitat i persisténcia de la negativa

La quarta variable a tenir en compte si la persona major d’edat amb disfagia es
nega a seguir la dieta recomanada es la intensitat i persisténcia de la negativa
de la persona major d’edat amb disfagia a seguir la dieta médica recomanada
poden ser molt variables: pot ser que es negui amb poca conviccié i molt de
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tant en tant a la dieta recomanada, que estigui més o menys receptiva a les
possibles variants d’adaptacio de la dieta que se li proposen, o que no n'accepti
cap i negar-se a la dieta recomanada de manera vehement i constant.

o. Suport que la persona necessita per a

la deglucié

La cinquena variable a considerar és el suport que necessita la persona: hi ha
persones amb disfagia que poden menjar i beure per si soles, mentre que d'al-
tres requereixen un petit o total suport per fer-ho. Aixi mateix, la persona pot
viure a la seva propia casa o en un ambit residencial que gestioni una entitat.
La varietat en aquests factors també comporta diferents responsabilitats dels
professionals i les organitzacions. Aquest document, com s’ha dit, se centra en
les persones ateses en ambits residencials que requereixen serveis de suport
per alimentar-se.

6. Actitud de les persones proximes, si n'hi ha

La sisena i darrera variable és I'actitud de les persones proximes, si n’hi ha, que
poden donar suport o no i en diferents graus a la decisié de la persona amb
disfagia de no seqguir la dieta médica recomanada.
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IV. Conflicte entre valors i drets de
les persones amb disfagia

1. Persones amb capacitat cognitiva per
comprendre els riscos

1.1. S’ha de respectar la seva voluntat

Com hem vist a l'apartat 1l.3.2 (El Document de consentiment (o negativa) lliure
[DCNLI]), I'eticai les lleis estableixen que qualsevol intervencié en I'ambit de la salut
d’una persona requereix el seu consentiment lliure, i les Uniques excepcions que es
recullen sén el risc per a la salut publica i que la persona no pugui donar un consen-
timent lliure. Per tant, la imposicié de qualsevol classe de prescripcié alimentaria a
persones amb capacitat cognitiva suposa una vulneracié ética i juridica del seu dret
a lallibertat i, per tant, una accié deontoldgicament incorrecta i un delicte.

Es cert que en algunes situacions és dificil determinar si la persona té la capacitat
cognitiva per prendre una decisié. Tanmateix, aquesta dificultat tecnocientifica i els
problemes étics que puguin derivar-se’'n no seran tractats en aquest document. En
aquesta primera aproximacio a les problematiques étiques que planteja la negativa
d'una persona a seguir la dieta médica recomanada, volem donar resposta Unica-
ment a un panorama binari: el de les persones que no hi ha dubte que tenen la com-
peténcia per prendre la decisid i el d'aquelles que no hi ha dubte que no la tenen.

1.2. Unes circumstancies deficients poden justificar no atendre la voluntat de
la persona?

Malauradament, encara es considera que una persona institucionalitzada no pot
exercir els mateixos drets que la que viu a casa seva. Ho demostren els raonaments
del tipus «no és casa seva», «hi ha una normativa que regula la convivencia, «la ins-
titucio té unes responsabilitats cap a les persones ateses» o, en fi, les enormes res-
triccions que I’Administracié publica va imposar durant la pandémia de COVID-19
en les llibertats de les persones que vivien en ambits residencials. Tanmateix, no hi
ha dubte que els centres residencials sén el domicili de les persones que hi viuen,?
d'aqui la urgent necessitat de passar del model institucional al personalitzat que

2 Article 222-39 del Codi civil de Catalunya i article 12.1 de la Llei catalana 12/2007, d’11 d’octubre,
de serveis socials.
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proclama la Unié Europea,® i deixar enrere les dinamiques col-lectivistes que pro-
mou el model institucional i les posicions paternalistes i defensives de professionals
i organitzacions. Cal fer realitat el compromis amb la defensa dels drets de totes
les persones, visquin on visquin.

Com assenyala el capitol | en parlar de les circumstancies, aquestes poden influir o
fins i tot determinar la decisioé de no seguir la dieta médica recomanada i, per tant,
poden convertir-se en una coercié indeguda que impedeixi un consentiment o
una negativa lliure. Davant d’aixd, cal preguntar-se si unes circumstancies defi-
cients poden justificar no atendre la voluntat de la persona mentre aquestes no
canviin.

Salvant les distancies, la quiestié va ser motiu de controversia arran de I'alimen-
tacié forcosa a qué es va sotmetre presos dels Grapo i d’ETA el 1990 i el 2006,
respectivament. A les dues excepcions al deure de respectar la voluntat d'una
persona en el que té a veure amb la seva salut (que la seva decisié pugui afectar la
salut publica i que la persona no disposi de la capacitat cognitiva necessaria per
entendre les conseqiiencies de la decisio), les senténcies 61/1990 i 120/1990 del
Tribunal Constitucional espanyol van afegir-n’hi una tercera, la «relacié de subjec-
Cio especial»: en una situacio de vinculacié especialment intensa entre I'Adminis-
tracid i la ciutadania, diu el Tribunal, es generen unes obligacions especials que
no es poden exigir en les relacions de «subjeccié general» i que poden arribar a
justificar la «<modulacié» de determinats drets i deures, ja que I'Administracio té el
dret i el deure de vetllar per la salut i la integritat fisica dels interns.>' Els experts
en bioética Diego Gracia i Pedro Pablo Mansilla van defensar també I'alimentacio
forcada d'aquests presos basant-se en el que consideraven unes coercions inde-
gudes: la pressio social o politica i la mateixa reclusié carceraria, que provocava
que hi hagués «fundats motius per dubtar de I'autonomia d’aquestes accions»
dels presos.??

Pot produir-se una situacié de «subjeccié especial» al domicili propi? Per des-
comptat que no. Tanmateix, si no es donen unes condicions basiques en els cinc
factors que assenyala I'apartat 111.1.1.,* respectar la voluntat de la persona sense
atendre aquests factors pot suposar el colofé d'abandonament en que ja es tro-
ba, com també ho seria escudar-se reiteradament en el fet que no es donen les
condicions circumstancials per atendre la seva voluntat. Per defugir la desidia o el
dogmatisme en qué se sostenen aquestes dues posicions que es volen antagoni-
ques, cal un compromis ferm i sincer amb la llibertat i I'ajuda.

30 European Union Agency for Fundamental Rights (2018): From institutions to community living for
persons with disabilities: perspectives from the ground. European Expert Group on the Transition from
Institutional to Community-based Care (2012): Common European Guidelines on the Transition from
Institutional to Community-based Care.

31 Aquestes senténcies van donar resposta a la vaga de fam dels presos del Grapo (1990) i poste-
riorment a la del membre d’ETA IRaki de Juana Chaos: senténcies del Tribunal Constitucional es-
panyol 61/1990i 120/1990 i interlocutories de la Sala Penal de I'’Audiéncia Nacional del 04.12.2006,
14.09.2006 i 16.11.2006.

32 Gracia, D. i Pablo Mansilla, P. (1990): «Derecho a la muerte, derecho a la vida», diari El Pais, 15 de
febrer de 1990.

33 (i) Qualitat i apeténcia del menjar, (ii) calidesa del lloc on es menja, (iii) llibertat d’escollir quan, on,
qué, durant quant temps i amb qui menjar, (iv) estat animic de la persona i (v) formacio, experiencia
i calidesa dels professionals.
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1.3. Pautes davant la negativa de la persona a seguir la dieta médica
recomanada

Quan una persona amb disfagia no vol seqguir la dieta médica recomanada i té la ca-
pacitat cognitiva per entendre els riscos que aix0 implica, els professionals de l'orga-
nitzacié en qué menja o rep suport la persona han de seguir el procediment seglent:

(1)
(2)

Coordinar-se amb el personal médic que ha fet la recomanacié alimentaria.

Analitzar amb l'equip i després amb la persona afectada, de manera molt
respectuosa amb els seus desitjos i voluntat, les circumstancies que la
duen a negar-s’hi (vegeu l'apartat lll.1. Les circumstancies).

Informar la persona, de manera comprensible, respectuosa i personalitza-
da, (i) dels riscos de broncoaspiracié que el seu grau de disfagia comporta
i (ii) de les possibles alternatives i adaptacions terapéutiques (logopédia,
técniques de deglucié, maniobres posturals, etc.) i alimentaries.

Assegurar-se que entén, reté, raona i compren els riscos de no seguir la
dieta medica recomanada.

Informar-la dels seus drets i que l'entitat i els professionals els respectaran
i defensaran.

Informar-la de les mesures necessaries per prevenir i tractar els episodis de
broncoaspiracio, dialogar-les i pactar-les.

Si és possible, donar-li un temps raonable perqué reflexioni i consulti amb
qui vulgui la seva decisié.

Demanar-li que firmi el DCNL. EI DVA i la PDA sén estratégies complemen-
taries molt recomanables (vegeu els apartats 3.2 i 3.3 del capitol lI).

Quan ja s’han dut a terme les accions anteriors, cal informar-la de si la seva de-
Cisié afectara o no les persones que mengen amb ella i els professionals que
I'atenen, aixi com de les possibles mesures per afrontar aquesta qiestio, dialo-
gant-les i pactant-les (vegeu el capitol V. Conflicte entre valors i drets de les per-
sones amb disfagia i valors i drets de les persones que hi mengen o hi conviuen).

Es molt important que aquesta qiiestié no es converteixi en una influéncia
indeguda o en un factor d’intranquil-litat per a la persona. Per aquesta rao,
s’ha de plantejar al final del procés i amb un respecte i suport escrupolosos
a la decisié de la persona.

Es recomanable revisar periddicament els documents (DCNL, DVA i PDA),
sobretot després d'un episodi de broncoaspiracié i quan el grau de disfa-
gia varii de manera significativa.

El tipus i grau de participacio de les persones proximes, si n'hi ha, en tot el
procés s’ha d’abordar amb la persona afectada. Cal seguir els seus desitjos
i traspassar la informacioé personal que ella autoritzi, seguint el principi de
transferir la minima informacié necessaria.
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1.4. Pautes davant de les resisténcies de les persones proximes

En el suposit que els professionals es vegin sotmesos a pressions, o fins i tot ame-
naces de denuncies, de les persones proximes perquée no atenguin la voluntat de
la persona amb capacitat cognitiva per comprendre els riscos de no seguir la dieta
meédica recomanada, els professionals, amb el ple suport de la institucié en qué
treballen, han de:

(1) Informar la persona amb risc de broncoaspiracié, amb una actitud serena,
proporcionada i prudent, de les pressions que els professionals i I'organit-
zacio reben i pactar amb ella la millor manera de donar resposta a aquesta
situacio.

(2) Sila persona autoritza que I'equip de professionals parli amb les persones
proximes, se les informara de manera comprensible, respectuosa i amb la
seva preséncia, si aixi ho vol, dels seus drets, de la necessitat i voluntat de
l'organitzacié de respectar-los, dels motius etics i juridics per fer-ho i de
les mesures previstes per donar respostes adequades a una possible bron-
coaspiracio.

Aixi mateix, i sempre que es consideri convenient i la persona també ho
hagi autoritzat, sinformara les persones proximes de l'existéncia d'un
DCNL, de la PDA i del DVA.

2. Persones sense capacitat cognitiva per

comprendre els riscos

Abans d'endinsar-nos en la qliestié de com abordar la negativa d'una persona
sense capacitat cognitiva per comprendre els riscos de no seguir la dieta medica
recomanada, cal recordar altra vegada alld que s'ha assenyalat a I'apartat IV.1.1.
(S’ha de respectar la seva voluntat): que la distincié entre persones amb capacitat
cognitiva o sense capacitat cognitiva per comprendre els riscos de no seguir la
dieta aconsellable no la marca una linia de tracgat fi, siné una amplia zona gradua-
da, de vegades borrosa, i que en aquesta primera aproximacio a les problemati-
ques étiques que pot plantejar I'alimentacié de persones amb disfagia, s’ha optat
—yprovisionalment— per un panorama binari, sense entrar en les dificultats que
plantegen les situacions que es troben en la zona graduada.

2.1.Voluntat, desitjos i preferéncies de la persona i alimentacio forcosa
En situacions com les que s'analitzen aqui és quan es posa a prova el mandat de
la Convencié sobre els drets de les persones amb discapacitat (CDPD) (Nacions

Unides, 2006) que les mesures relatives a I'exercici de la capacitat juridica han de
respectar els drets, la voluntat i les preferéncies de la persona (art. 12.4).
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En el model paternalista, no es permet que les persones amb discapacitat in-
tel-lectual o del desenvolupament satisfacin cap desig que els suposi un dany
o risc. En el model de respecte i compromis amb els drets humans, la qliestio
és la quantitat de dany o risc que és eticament correcte deixar que contreguin
quan sén incapacos de comprendre els danys o riscos que comporta la seva
voluntat, desitjos i preferéncies, sense caure en el liberal-abandonament.

Aquest no és el lloc per fer una analisi critica de 'Observacié general nim. 1 a
la Convencio (2014) i d'algunes parts de la Llei 8/2021, de 2 de juny, per la qual
es reforma la legislacié civil i processal per al suport a les persones amb disca-
pacitat en l'exercici de la seva capacitat juridica.>* Es tracta de dos textos que
es poden considerar representatius d’una lluita contra el paternalisme que, en
la imperiosa necessitat de denunciar-lo i superar-lo, pot dur a I'abandonament
en certes situacions. De totes maneres, i pel que ens interessa en aquest cas,
la CDPD i la Llei 8/2021 representen un impuls important en el reconeixement
dels drets de les persones amb discapacitat i hi ha bones raons étiques i juri-
diques per considerar que, en algunes circumstancies excepcionals i per res-
ponsabilitat, no és possible respectar la seva voluntat, desitjos i preferéncies,
perqué fer-ho implicaria una injusticia radical cap a ella mateixa o cap a altres
persones.

L'ética i la llei** consideren que quan una persona no té la capacitat cognitiva
per autoritzar una accio terapéutica que, si no s'aplica, li provocara danys signi-
ficatius o fins i tot la morti no és possible saber les seves voluntats anticipades,
s’ha de recérrer, tret de situacions d’urgéncia, al consentiment per substitucio.

2.2.Voluntats i decisions anticipades

L'etica civil estableix que, pel que fa a la salut d’'una persona amb la maduresa re-
querida, cal respectar-ne les voluntats que hagi expressat lliurement abans de la

34 Per a una critica a I'Observacio general nim. 1, vegeu Canimas, J. (2016): «Decidir por el otro a
veces es necesario», a La incapacitacion, reflexiones sobre la posicion de Naciones Unidas, Barcelona:
Quaderns de la Fundacié Victor Grifols i Lucas, 2016, nim. 39, p. 13-31. Per a una interpretacio
de la Llei 8/2021, vegeu la Senténcia del Tribunal Suprem, Sala Civil, nim. 589/2021, de 8 de se-
tembre. Aquesta senténcia ha rebut nombroses critiques. Val a destacar aqui Garcia Rubio, M. P. i
Torres Costas, M. E. (2022): «Primeros pronunciamientos del Tribunal Supremo en aplicacion de la
Ley 8/2021, de 2 de junio, por la que se reforma la legislacion civil y procesal para el apoyo a las
personas con discapacidad en el ejercicio de su capacidad juridica», Anuari de Dret Civil, Agéncia
Estatal Butlleti Oficial de I'Estat, vol. LXXV, 2022, fasc. | (gener-marg), p. 279-334.

35 En I'ambit juridic, destaquen els articles segiients: article 6 del Conveni per a la protecci6 dels
drets humans i la dignitat de I'ésser huma respecte a les aplicacions de la biologia i la medicina
(Conveni d'Oviedo) (1997) del Consell d'Europa; article 7 de la Llei catalana 21/2000, de 29 de
desembre, sobre els drets d'informacié concernent la salut i I'autonomia del pacient, i la docu-
mentacio clinica; article 9 de la Llei espanyola 41/2002, de 14 de novembre, basica reguladora de
I'autonomia del pacient i de drets i obligacions en matéria d'informacié i documentacio clinica. Pel
que fa alaLlei8/2021, de 2 de juny, per la qual es reforma la legislacio civil i processal per al suport
a les persones amb discapacitat en I'exercici de la seva capacitat juridica, defuig el consentiment
per substitucid, la qual cosa provoca que la possibilitat i abast del judici substitutiu sigui confus en
la llei mateixa i en les que modifica, per exemple l'article 249 del Codi civil
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seva incapacitat intel-lectual sobrevinguda, i la llei* hi afegeix que ha de ser aixi
sempre que no siguin contraries a 'ordenament juridic i a la bona praxi. Aixi mateix,
s’ha de consultar el representant que designa el DVA, si n’hi ha, perqué contribueixi
a interpretar I'abast de les voluntats expressades. Les decisions per substitucié han
de respectar sempre l'interés de la persona, d’aqui la importancia de disposar del
DVAide la PDA i que també s’hi reculli la qliestié de I'alimentacio.

En cas que aquests documents no existeixin i es tracti d’'una incapacitat sobrevingu-
da, cal atendre, en la mesura que sigui possible, versemblant i raonable, les volun-
tats anticipades que la persona ha expressat de viva veu o en les seves conductes o
trajectoria vital (el que podriem anomenar «una vida de voluntats anticipades»). Si
tot aixd no és possible, s’ha d'atendre, també en la mesura del que és raonable, la
voluntat, desitjos i preferéncies actuals de la persona. En tot cas, una decisié subro-
gada ha de procurar sempre per l'interés de la persona afectada.

2.3. Sobre la dignitat

L'etica i la llei adverteixen de I'absoluta necessitat de respectar la dignitat de les
persones, un concepte nitid en algunes situacions i controvertit en altres. Totes les
persones raonables estan d’acord que algunes accions sén indignes, perd aques-
tes mateixes persones poden diferir de manera radical en altres. En les situacions
que tractem en aquest capitol (persones amb risc de broncoaspiracié que no tenen
prou capacitat cognitiva per entendre els danys o riscos de negar-se a seguir la die-
ta recomanada), hi ha persones que considerarien indigne posar en risc la seva salut
i vida per complir els seus desitjos i altres, el contrari.

Considerem que en la majoria dels casos no hauria de ser dificil que els agents que
intervinguin en la deliberacié sobre una situacié concreta (professionals, persones
proximes i, en la mesura que sigui possible, la persona afectada)®” es posin d’acord
en aquesta questio. Per facilitar-ho, proposem aquestes pautes:

(1) Tenir les actituds i aptituds necessaries i seguir els procediments adequats
per a una bona deliberacid. Els professionals han de complir obligatoria-
ment aquesta pauta.

(2) Tractar amb temps la qliestié dels problemes etics que planteja la disfagia,
sense aplicar-la a cap situacio concreta. Per exemple, estudiant i debatent
aquest document, cosa que implica entendre’l, criticar-lo i identificar que
s’hi comparteix i qué no. Cada situacio té variables propies i sotmet els

3 En I'ambit juridic, destaquen els articles segiients: article 9 del Conveni per a la proteccié dels
drets humans i la dignitat de I'ésser huma en relacié amb les aplicacions de la biologia i la medicina
(Conveni d'Oviedo), Consell d’Europa (1997); article 8 de la Llei catalana 21/2000, de 29 de desembre,
sobre els drets d'informacié concernent la salut i I'autonomia del pacient, i la documentacio clinica;
article 11 de la Llei espanyola 41/2002, de 14 de novembre, basica reguladora de 'autonomia del
pacient i de drets i obligacions en materia d'informacio i documentacio clinica.

37 Recordeu que les persones afectades de qué parlem en aquest capitol no entenen la situacié en
que es troben. Com que el grau d'incompeténcia cognitiva pot ser molt variat, hi ha la possibilitat
que puguin participar en el procés dialogic en alguna mesura.
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agents a tensions, la qual cosa requereix que s'abordin després d’haver
establert un marc compartit a partir del qual i en el qual s'analitzaran. Els
professionals també han de complir obligatoriament aquesta pauta.

(3) Posar-se d'acord sobre la indignitat de dues situacions hipotétiques situa-
des als extrems de 'alimentacié forcosa i de I'abandonament. Aquest exer-
cici manifesta o evita les posicions dogmatiques de l'estil <sempre s’ha de
prioritzar la salut i la vida de les persones» o «sempre s’han de prioritzar
els desitjos alimentaris de les persones», que impossibiliten I'analisi de la
situacio concreta.

(4) Les divergéncies poden sorgir a la zona intermedia del ventall que des-
pleguen els dos extrems que s’han citat abans, quan hi ha qui considera
gue una situacio concreta es troba encara en el que és indigne i hi ha qui
creu que se situa en el que és digne. En situacions aixi, aconsellem relegar
a un segon pla I'analisi a partir del valor de la dignitat i centrar-se en altres
aspectes, per exemple el benestar subjectiu, la felicitat, el suport, etc.

2.4. La satisfaccio dels desitjos que comporten alts riscos, és un privilegi de les
persones amb capacitat cognitiva? La tolerancia a danys i riscos superiors als
basics

En la negativa a seguir una dieta médica recomanada, hi poden intervenir dues
classes de voluntat: la irreflexiva (o desitjos de primer ordre) i la reflexiva (o desitjos
de segon ordre). La voluntat irreflexiva es refereix a la satisfaccié d’'un desig sense
que hi intervingui cap mena de racionalitat: es fa o no es fa una cosa pel simple
desig de fer-la o no fer-la. La voluntat reflexiva o reflexionada, en canvi, fa referén-
cia a decisions a les quals s'arriba a través d'un procés que inclou entendre, retenir,
raonar, comprendre i elegir, i que poden coincidir amb la voluntat irreflexiva o bé
no fer-ho.

Tal com s’ha assenyalat abans, qualsevol intervencié en I'ambit de la salut d'una
persona requereix el seu consentiment lliure. La decisié de no seguir la dieta medi-
ca recomanada de persones amb capacitat cognitiva per comprendre’n els riscos és
fruit d’'una decisio que es pot considerar lliure i, per tant, responsable. Lliure perque
s’ha pres disposant de la informacié adequada, sense coercions indegudes i amb
la capacitat cognitiva necessaria. Responsable perqué la llibertat comporta poder
respondre a la questio de per que es fa o s’ha escollit aix0 i no una altra cosa, poder
respondre a la pregunta «per quines raons faig aixd o ho he fet?». Qui no pot res-
pondre aquesta pregunta, sigui de manera real o figurada,* no té responsabilitat.

Tanmateix, les decisions o accions de les persones amb capacitat cognitiva no sem-
pre son fruit d’'una voluntat reflexiva. De vegades, fem coses que comporten riscos
greus per a la nostra salut, o fins i tot vida, sense pensar-les, o perqué malgrat que
les hagim pensat i hagim considerat que és millor no fer-les, els desitjos de primer
ordre s'imposen. Per exemple, una alimentacié no adequada, una vida sedentaria

38 Amb figurada ens referim al fet que hi ha decisions que poden tenir conseqiiéncies tan greus (per
exemple, la mort) que ja no sigui possible donar raons de per qué es van prendre, pero tot i aixi és
possible reconstruir les raons que van portar la persona a prendre-la en el seu moment.
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i estressant, esports d'alt risc sense les habilitats o mesures de seguretat ne-
cessaries, etc. Aixo planteja l'interrogant seguient: la satisfaccié dels desitjos de
primer ordre que comporten riscos elevats és un privilegi de qué només dispo-
sen les persones amb capacitat cognitiva per comprendre’ls? La voluntat de no
seguir la dieta médica recomanada per a la disfagia només s’ha de respectar en
les persones que poden comprendre la magnitud dels riscos?

No es pot considerar ni lliure ni responsable la decisié de no seguir la dieta
meédica recomanada de persones sense capacitat cognitiva per comprendre els
riscos que suposa. No és lliure perqué en decisions amb conseqliéncies greus
com aquestes, la llibertat requereix entendre, retenir, raonar i comprendre la
magnitud dels riscos. | com que no és lliure, tampoc no és responsable, perquée
la persona no pot respondre a la pregunta de «per quines raons faig aixo o ho
he fet o ho fas o ho has fet?». En aquestes situacions, la llibertat, i per tant la
responsabilitat, recau en les persones que si que tenen la capacitat per pren-
dre una decisio, sigui respectar la voluntat de la persona de no seguir la dieta
medica recomanada, no respectar-la o bé buscar-hi solucions intermedies (una
alimentacié que satisfaci els desitjos de la persona de manera parcial, sense
renunciar del tot a la seguretat).

Quan no es pot fer la pregunta propia de la responsabilitat a les persones que
no tenen capacitat per respondre-la, cal dirigir-se a qui si que pot respondre-la
i té l'obligacié de vetllar pels béns i drets de la persona afectada: «per quines
raons feu aixd o ho heu fet?». Es més: en cas que la persona hagi patit un inci-
dent serids, la pregunta figurada que ens faria demanant respostes seria: «Per
qué m’heu fet aixd?», «per qué heu respectat la meva decisié si no podia com-
prendre’n les consequéncies?».

En la problematica que tractem aqui, I'ética aplicada i la llei consideren que els
valors i drets prima facie en conflicte sén la llibertat de la persona amb disfagia
que no vol sequir la dieta medica recomanada i la seva vida, salut i integritat
fisica i psicologica. Aixi mateix, consideren que si la persona té la capacitat
cognitiva requerida, prioritza el dret a la llibertat, tal com s’assenyala a I'apartat
anterior; i que si no la té, prioritza el dret a la vida, la salut i la integritat fisica
i psicologica. En aquesta analisi de valors i drets en conflicte, la felicitat no hi
apareix, perqué no és un valor reconegut com a dret.

Tanmateix, Aristotil diu que la felicitat és el bé suprem, al qual tota la resta de
béns es dirigeixen i persegueixen i, per tant, al qual estan subordinats: la vida
té sentit perqué només podem ser felicos si som vius; la llibertat, perqué ens
permet ser felicos a la nostra manera, i la salut, perqué permet o facilita la fe-
licitat.

En els estudis actuals de I'ambit de la psicologia i les ciéncies socials, el concep-
te felicitat s’Tha reemplagat per benestar subjectiu. Tenint en compte la defini-
ci6 de salut de I'Organitzacié Mundial de la Salut (OMS) —«la salut és un estat
de complet benestar fisic, mental i social, i no solament I'abséncia d’afeccions
o malalties»—, es pot considerar que atendre en més o menys grau els desitjos
alimentaris d’'una persona, encara que puguin portar-li afeccions o malalties, és
prioritzar la seva felicitat, el seu benestar, la seva salut.
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2.5. Pautes davant de la negativa de la persona a seguir la dieta medica reco-
manada

Queé cal fer, doncs, quan una persona sense la capacitat cognitiva requerida per
entendre els riscos que la seva voluntat comporta es nega de manera persistent
a sequir la dieta médica recomanada i no hi ha voluntats anticipades? Proposem
aquestes pautes d'actuacio:

(1) Intentar, durant un temps raonable, que la persona aprecii la dieta de no-
ves textures recomanada o dietes que combinin de forma prudent la dis-
minucié del risc amb el seu benestar, tenint molt en compte tot el que
assenyala I'apartat lll.1 (Circumstancies).

(2) Si, malgrat tot, la persona persisteix en la seva voluntat, arribem a la delica-
da quiestio de discernir en quines situacions s’hauria de tolerar i donar su-
ports a accions o estils de vida que comporten danys o riscos superiors als
basics a persones que no tenen la capacitat cognitiva per comprendre’ls.

La tolerancia i suports a accions o estils de vida amb danys o riscos superiors als
basics en persones sense capacitat per entendre’ls és una situacié que s’ha d’ana-
litzar amb cura i que requereix el consens de les parts implicades. De manera molt
resumida, s’haurien de complir les cinc condicions seglents:**

(i) Lapersona és o sera més felic, o menys infelig, fent el que vol fer que
fent allo que se liimposa o vol imposar.

(ii) Lapersona és major d’edat i manifesta un desig persistent i significa-
tiu de fer-ho.

(iii) Se sap o es pot presumir raonablement, que la persona estaria
d’acord amb aquesta tolerancia o suport si pogués valorar la situacio
des d’'una posicié de llibertat.

(iv) Lesaccions que la persona vol dur a terme no vulneren drets d'altres
persones, tret que aquestes consentin, de forma lliure, aquesta limi-
tacio de drets, i el suport no requereix recursos desmesurats o que
ningu esta disposat a oferir.

(v) Latolerancia o el suport sén respectuosos, afectuosos, no judicatius
amb la persona i actius en la cerca d'opcions que podrien ajudar-la a
millorar el seu benestar.

(3) Enaquestes situacions, és molt important una bona comunicacio i el con-
sens amb les persones proximes.

39 Canimas, J. (2023): Limitacio de la intimitat i la llibertat. Accions protectores i perfectores [recurs
d’aprenentatge textual]. Fundacié Universitat Oberta de Catalunya (FUOC), p. 38-41.
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(4) Calrecordar que, prima facie, per no atendre la voluntat d'una persona de
no sequir la dieta médica recomanada, s’ha de demostrar la seva incapaci-
tat per comprendre els riscos que comporta la seva decisié i, tret de situa-
cions excepcionals, un jutge ha de dictaminar mesures judicials de suport
0 assisténcia que concretin que esta justificat no complir la seva voluntat
en I'ambit de la salut.

2.6. Pautes que cal seguir amb les persones proximes

Hi ha situacions en qué la persona sense capacitat per entendre els riscos d’'una
broncoaspiracié segueix una dieta adaptada que tant ella com les persones proxi-
mes accepten, pero, quan s'hi reuneix, li subministren aliments que posen en perill
la seva salut. Hi ha qui ho manifesta als professionals i hi ha qui no, pero se sap pels
efectes que s'observen en la persona quan arriba al centre.

En aquestes situacions, els professionals han d’evitar convertir-se en figures fiscalit-
zadores. La seva funcié ha de ser de suport, informacid, reflexié i acompanyament.
Han de saber crear la complicitat necessaria per ajudar a transitar el cami de la pru-
dencia, d'una responsabilitat vers I'altre que es mogui entre la proteccié i la satisfac-
ci6 de desitjos. Com s’ha destacat en capitols anteriors, menjar bé significa menjar
aliments saludables i també de manera agradable. No és tan sols i principalment
un acte biologic, de nuda vida,* sin6 de plaer, comunicacié i amor. Per tant, cal que
els professionals ajudin les persones proximes a oferir aquests dons reduint riscos.

Hi ha situacions en qué passa just el contrari: les persones proximes exigeixen als
professionals un grau de proteccié que impedeix satisfer qualsevol desig alimentari
de la persona sense capacitat per entendre els riscos d'una broncoaspiracio, i ame-
nacen d'emprendre denuncies judicials o als mitjans de comunicacio si no s'actua
aixi. En aquestes situacions és quan es posa a prova el compromis de professionals
i institucions amb els drets de les persones amb discapacitat intel-lectual o del des-
envolupament. Massa sovint, les institucions actuen de manera defensiva per evitar
aquesta mena de conflictes, en detriment de la qualitat de vida de les persones
ateses. No obstant aix0, i com s’ha dit al llarg d’aquestes pagines, una vida viscuda
comporta riscos, i el plaer de viure no és un privilegi reservat a les persones amb
capacitat per comprendre els riscos. En aquestes situacions, cal mostrar una acti-
tud professional prudent respecte als desitjos alimentaris de la persona afectada i
valenta respecte a les persones proximes. | per aconseguir-ho, és imprescindible el
compromis del poder executiu i judicial amb la CDPD.

40 Nuda vida és un concepte utilitzat per Giorgio Agamben per referir-se a una vida nua, a una simple
existencia biologica absent de tot contingut comunitari i de felicitat, en contrast amb una vida vis-
cuda, una vida oberta al mén i als altres.
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V. Conflicte entre valors i drets
de les persones amb disfagia
i valors i drets de les persones

que hi mengen o hi
conviuen

1. Menjadors privats, no institucionals

Una vegada més, s’ha d'insistir en la necessitat de llars personalitzades. En aquest
cas, faciliten trobar solucions al conflicte entre els drets que hem esmentat abans:
afavoreixen el dialeg, I'amistat, el reconeixement, la comprensié i la tolerancia i fa-
ciliten compartir les dades personals que es consideren necessaries per a la convi-
vencia.

Els menjadors institucionals obliguen a tenir un grau de tolerancia molt superior al
gue es necessita en una llar. Hi ha persones sense disfagia que no volen o preferirien
no compartir menjador amb persones amb disfagia per raons d’intimitat, perqué
els molesten els sorolls que fan en mastegar o deglutir, per les baves, escopir, etc., 0
perqué no volen veure un possible futur per a elles. Aixi mateix, hi ha persones amb
disfagia que tampoc no volen o preferirien no compartir menjador amb altres per-
sones que si que en tenen per raons d'intimitat, perqué no admeten el seu present
o, simplement, perqué amb la seva situacio ja en tenen prou.

2. Pautes d’'actuacio

1) D’una banda, el diagnostic de disfagia és una informacié personal emparada
pel dret a la intimitat i, per tant, subjecta al deure del secret professional. A més,
com que és una dada de I'ambit de la salut, té una proteccié especial.* D'altra
banda, les persones que comparteixen menjador o vida amb una persona amb

“Tarticle 9 del Reglament 2016/679 de la Uni6 Europea atorga una proteccié especial (més exigent)
a les dades relatives a la salut
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disfagia tenen dret a la integritat psicologica i moral i que no se les molesti, i,
per tant, a menjar tranquil-les o que se les informi de possibles episodis de bron-
coaspiracié que els poden provocar forts impactes emocionals.

S’hauria d'informar les persones que comparteixen menjador o vida amb la per-
sona amb disfagia del seu diagnostic? Abans que res, cal dir que no és possible
ocultar una situacio de disfagia, perqueé salta a la vista. La pregunta, per tant, és
més aviat aquesta: qué han de respondre els professionals quan algu els pre-
gunta que li passa a qui mostra simptomes o conductes de disfagia? Quan algu
fa aquesta pregunta, se li pot respondre, amb educacié i afecte, que en aquesta
residéncia hi ha persones que tenen diferents problematiques i se li pot pro-
posar que I'hi pregunti ella mateixa. També es pot parlar amb la persona amb
disfagia i demanar-li que vol qué es respongui a les persones que pregunten per
la seva situacio.

Lequip professional ha d'identificar I'impacte que pot tenir un episodi de bron-
coaspiracié en la resta de persones usuaries del menjador i establir mesures de
proteccié respectuoses i pactades amb tots els afectats.

S’ha de demanar autoritzacio a la persona amb disfagia per informar les perso-
nes del seu entorn del seu diagnodstic, a més d’explicar-li els motius que porten
a aquesta necessitat. De tots, se'n poden destacar dos: evitar prejudicis contra
la persona amb disfagia (pels sorolls que fa en mastegar o deglutir, o perqué
baveja, escup, etc.) i protegir la resta de 'impacte en possibles episodis de bron-
coaspiracio.

Les persones amb risc de broncoaspiracié han d’entendre el conflicte de drets
que es produeix i, per tant, de deures. Que respectar el seu dret a la intimitat
i, en consequeéncia, el deure de confidencialitat dels professionals no se situa
necessariament per sobre del dret a la integritat psicologica i moral dels altres
comensals.

El traspas d’aquesta informacié a les persones del seu entorn es fara seguint
el principi de limitacio, és a dir, transmetent la informacié personal justa i ne-
cessaria.

En el suposit que la persona amb disfagia no autoritzi donar aquesta informacio
a les persones del seu entorn, se la fara particip de la problematica ética que la
situacio planteja a I'equip professional i se la convidara a trobar solucions alter-
natives (per exemple, menjar en un espai o franja horaria diferent).

Si les petites unitats de convivencia o d’alimentacié de persones amigues enca-
ra no son possibles, hi ha altres alternatives com les seglients: ubicar la persona
amb risc de broncoaspiracié en un lloc del menjador que faciliti allunyar-la de
pressa de la resta si pateix una broncoaspiracio; allunyar les persones que més
s'impacten o poden impactar en veure un episodi de broncoaspiracié o que les
persones amb risc de broncoaspiracié mengin abans o després de la resta.

En cas que la persona no tingui capacitat cognitiva per donar-hi consentiment,
se sol-licitara a la persona que exerceixi funcions de representacio.
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VI. Conflicte entre valors i
drets de les persones amb

disfagia i valors i drets dels
professionals

Un professional, es pot negar a donar suport a una persona amb disfagia que vol
menjar una dieta (o fer-ho per una via) no recomanada medicament? | negar-se a
realitzar una coercié prudent, decidida per qui correspongui, perqué mengi la dieta
(o per la via) recomanada médicament? De les possibles raons que pot al-legar, cal
destacar aquestes tres:

(1) Perque ho considera una mala praxi

En I'ambit que ens ocupa, la bona praxi es fonamenta en una atencié cen-
trada en la persona i en les seves circumstancies amb criteris de justicia.
«Centrada en la persona» significa procurar pel seu bé respectant-ne els
drets, entre els quals es pot destacar la llibertat de decidir sobre la seva
propia vida, tret que es donin unes caracteristiques molt concretes que
justifiquin prioritzar la seva salut i vida (aquesta quiestié ha estat tractada
al capitol IV. Conflicte entre valors i drets de les persones amb disfagia); «cen-
trada en les seves circumstancies» vol dir considerar els humans com a
éssers construits i influits per I'entorn (aquesta quiestié ha estat tractada a
I'apartat Ill.1. Circumstancies); xamb criteris de justicia» fes refereix a tenir
en compte i respectar els drets de les altres persones (aix0 s'ha tractat als
capitols V. Conflicte entre valors i drets de les persones amb disfagia i valors i
drets de les persones que hi mengen o hi conviuen i V. Conflicte entre valors i
drets de les persones amb disfagia i valors i drets dels professionals).

Mentre no disposem de raons que motivin canviar el que s'assenyala i fo-
namenta en aquest document, el que es diu aqui s’ha de considerar bona
praxi. Per tant, no es pot acceptar que un professional es negui a realitzar
el que en aquest document s'assenyala com a correcte, tant en allo que fa
referéncia a respectar la voluntat de la persona amb disfagia com a no fer-
ho, adduint que és una mala praxi, tret que el professional doni raons que
permetin canviar o invalidar el que aqui es diu (si passés aixo, els agrairiem
gue ens advertissin d’aquests errors).

En canvi, els professionals si que s’han de negar a realitzar accions que
contradiguin el que s'assenyala en aquest document i denunciar-les com a
mala praxi, tret que li donin bones raons per canviar o invalidar el que aqui
es diu (si passés aixo, els agrairiem que ens advertissin d’aquests errors).
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(2)

(3)

Perqueé no entra dins de les seves responsabilitats professionals o no
disposa de la formacio necessaria

Com s'ha dit a la introduccid, els professionals que ofereixen els serveis de
suport en l'alimentacio a persones amb disfagia no sén Graduats en infer-
meria ni medicina.

Com assenyala l'apartat 1l.1.1.5 (Formacid, experiéncia i calidesa professio-
nal, confianga de les persones i supervisié dels episodis de broncoaspiracio),
donar correctament el menjar és un factor molt important de reduccié de
riscos i una habilitat que es pot adquirir amb una formacié i experiéncia
basiques, aixi com la capacitat per oferir una atencié correcta a una per-
sona amb un episodi de broncoaspiracié en un lloc no sanitari. Aquests
coneixements i habilitats formen part del suport que tenen encomanat
aquests professionals i, per tant, de les seves responsabilitats i és un deure
de I'entitat oferir-los la formacio i els recursos necessaris.

Perqueé va en contra de les seves creences o afecta significativament el
seu equilibri emocional

El respecte a l'altre, sigui la persona atesa o el professional, ens obliga a no
violentar el seu cos ni la seva psique o anima. Per aix0, si un professional
manifesta, amb sinceritat, que és especialment punyent per a la seva per-
sona complir la decisié de l'equip professional, s'ha d'intentar resoldre el
conflicte de manera que cap de les parts no en surti perjudicada. Aquesta
motivacio I'ha d'exposar i argumentar com cal i I'ha d’analitzar I'equip tec-
nic de I'entitat per arribar a un acord.

En cas que les accions anteriors no donin els resultats que se n'esperen,
cal recérrer a un comité o espai de reflexio ética, si n'hi ha, o a una comis-
si6 deontoldgica de referéncia, o al Comité d'Etica de Serveis Socials o de
Bioetica de la Comunitat Autonoma, o qualsevol altre ens que pugui aju-
dar en la resolucié del conflicte. Si tot aixo no és possible o fracassa, com a
ultima via i sempre que es consideri absolutament necessari, es pot acudir
a la Justicia.
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VIl. Espais de supervisio

i analisi etica

Les quiestions que es tracten en aquest document, com moltes altres de I'ambit
dels serveis socials i sociosanitaris, tenen una elevada complexitat ética i tec-
nocientifica i una alta carrega emocional. Els professionals d’atencié directa, les
persones ateses o les persones del suport judicialment establert han de disposar
d'espais per compartir, reflexionar i orientar, amb I'ajuda d’especialistes, les prac-
tiques professionals, les emocions que els generen i els problemes étics que els
plantegen. Parlar del que ens preocupa i inquieta amb la supervisié adequada
tranquil-litza i ajuda a trobar respostes.

Els espais de supervisioé i analisi s’han de dur a terme per separat i, quan es consi-
deri necessari, de manera conjunta, perqué professionals, persones ateses i per-
sones proximes puguin coneixer les inquietuds de la resta. No cal ni dir que les
trobades conjuntes han de ser sempre voluntaries i d'ajuda.
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