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Una de las cosas que hacemos unos cuerpos con otros es comer-
nos. Comer es una radical relacion corporal, en la cual un cuerpo es
absorbido y asimilado por otro que se disuelve y disemina en el
cuerpo engullente. [...] También es posible acercarse al comer desde
otras légicas, mas festivas y sabrosas.

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



Resumen

En este documento se abordan las problematicas éticas que plantea la atencion
a personas mayores de edad con disfagia que se niegan a seguir la dieta médica
recomendada. Es importante destacar que no se abordan aquellas situaciones en
las que las personas dejan de comer debido a la evolucion de una enfermedad ter-
minal y cuya nutricién mediante técnicas instrumentadas vulneraria sus derechos,
por futil y encarnizada.

En el capitulo I se concreta el objetivo de este estudio, se explica la metodologia
seguida, se hace una breve presentacion de la disfagia y la broncoaspiracién, unas
consideraciones sobre el concepto dieta médica recomendada y unas reflexiones
sobre la importancia biolégica y antropolégica del comer.

En el capitulo Il se identifican cuatro problematicas éticas, de las cuales este docu-
mento analiza tres.

En el capitulo 1l se exponen las seis variables que deberian tenerse en cuenta a la
hora de abordar la resistencia o negativa de una persona mayor de edad con disfa-
gia a seguir la dieta médica recomendada. Estas seis variables son:

(1) Circunstancias. Hay cinco factores circunstanciales que pueden motivar la resis-
tencia o negativa de la persona a comer y que, a su vez, son factores de excelen-
cia en la atencion:

(1.1) Calidad y apetencia de la comida.
(1.2) Calidez del lugar donde se come.

(1.3) Libertad de escoger cuando, donde, qué, cuanto, durante cuanto tiempoy
con quién comer.

(1.4) Estado animico de la persona.

(1.5) Formacion, experiencia y calidez profesional y supervision de los episo-
dios de broncoaspiracién.

Si una vez resueltos estos cinco factores circunstanciales la resistencia o negativa de
la persona persiste, deben considerarse las otras variables, cuya evaluacién y pon-
deracién seran esenciales para dar respuestas adecuadas a cada situacion.

(2) Magnitud del riesgo de broncoaspiracién.

(3) Consentimiento (o negativa) libre de la persona. En este apartado se senalan
las variables a tener en cuenta para determinar si la negativa de la persona a
seguir la dieta recomendada puede considerarse libre, lo cual despliega dos po-
sibles itinerarios: el de aquellas personas que pueden dar un consentimiento



(o negativa) libre, la voluntad de las cuales debe respectarse, y el de aquellas
que no, que requiere un proceso de analisis y apoyo mas complejo. Asimismo,
se destaca la importancia del Documento de consentimiento (o negativa) libre)
(DCNL), del Documento de voluntades anticipadas (DVA) y de la Planificacion de
las decisiones anticipadas (PDA) para afrontar estas situaciones.

(4) Intensidad y persistencia de la negativa de la persona a seguir la dieta médica
recomendada.

(5) Tipo de apoyo que la persona necesita para la comer.
(6) Actitud y posicion de los allegados,’ si los hay.

En el capitulo IV se analiza y se dan repuestas a la primera problemética ética iden-
tificada: la protecciéon de los derechos de las personas mayores de edad con disfagia
que se resisten o niegan a seqguir la dieta médica recomendada.

La primera parte de este capitulo se centra en las personas que disponen de la ca-
pacidad cognitiva? necesaria para comprender los riesgos que comporta no seguir
la dieta médica recomendada, cuya voluntad, como se ha dicho, debe respetarse,
tal como establece la ética y la ley. Se apuntan las pautas a seguir en estas situacio-
nes asi como en aquellas en las cuales los allegados no aceptan la voluntad de la
persona y presionan e incluso amenazan a los profesionales con denunciarlos. Se
analiza también si unas circunstancias deficientes (factores sefalados en el aparta-
do lll.1) pueden justificar no cumplir la voluntad de la persona.

La segunda parte de este capitulo se centra en aquellas personas que no disponen
de la capacidad cognitiva necesaria para comprender los riesgos que comporta no
seguir la dieta médica recomendada. La variedad de situaciones y las dificultades
que conllevan, requieren un riguroso analisis deliberativo que debe tener en cuenta
las condiciones que deben cumplirse para que una alimentacion forzosa esté ética
y legalmente justificada, asi como la posibilidad de la tolerancia a dafos y riesgos
superiores a los basicos. Se apuntan también las pautas a seguir en estas situacio-
nes.

En el capitulo V se analiza y se dan respuestas a la segunda de las problematicas
éticas identificadas: la proteccion de los derechos de las personas que comen o
conviven con las personas con disfagia que se resisten o niegan a seguir la dieta
médica recomendada. El primer apartado de este capitulo insiste en una cuestion
ya tratada en el apartado Ill.1: la imperiosa necesidad de iniciativas politicas, admi-
nistrativas, arquitectonicas y organizativas que creen hogares, no centros residen-
ciales, en los cuales sea posible la libertad y la intimidad también en el comer. En el

' Para simplificar la lectura, el término allegados puede referirse a diferentes figuras: familiares, ami-
gos intimos, guardador de hecho, representante nombrado en el Documento de voluntades antici-
padas o persona de apoyo formal nombrada por el juez.

2En bioética, los términos capacidad y competencia a veces se usan indistintamente y otras se dife-
rencian. Sin entrar en esta cuestion, en este documento se usa el término capacidad cognitiva. De los
distintos significados de la palabra capacidad, el mas cercano al uso que de él se hace en bioética es
aptitud, idoneidad o facultad para algo, en este caso para tomar una determinada decision.



segundo apartado se dan pautas para responder adecuadamente a esta segunda
problematica ética.

En el capitulo VI se analiza y se dan respuestas a la tercera de las probleméaticas éti-
cas identificadas: situaciones en las cuales uno o varios profesionales se nieguen a
ofrecer apoyo a una persona con disfagia que quiere comer una dieta no recomen-
dada médicamente, o que se nieguen a ejercer una coercidon prudente para que
coma la dieta recomendada, si asi lo han decidido a quienes corresponda.

De las posibles razones que el profesional puede alegar, se analizan estas tres: (i)
porque lo considera una mala praxis (y la conclusién a la que se llega es que si res-
petar o no la voluntad de la persona cumple las pautas sefaladas en este docu-
mento, no es una razon valida a no ser que el profesional dé razones que permitan
cambiar o invalidar lo que aqui se dice); (ii) porque considera que no entra dentro
de sus responsabilidades profesionales o que no disponen de la formacién necesa-
ria (la conclusion a la que se llega es que es un deber del profesional dar la atencién
adecuada durante su apoyo en la alimentacion y en caso de que la persona sufra un
episodio de broncoaspiracién y un deber de la entidad ofrecer dicha formacion) y
(iii), porque va en contra de sus creencias o afecta significativamente su equilibrio
emocional (la conclusién a la que se llega es que si un profesional manifiesta, de
forma sincera, que es especialmente lacerante para él cumplir la decision del equi-
po profesional, debe intentar resolverse el conflicto de tal modo que ninguna de
las partes salga perjudicada y solo en casos extremos llevar la cuestion a instancias
externas).

Finalmente, en el capitulo VII, breve pero no por esto menos importante, se recuer-
da la necesidad de disponer de espacios de supervision y analisis ético para abordar
las situaciones que aqui se reflexionan.



l. Cuestiones preliminares

1. Objetivo de este documento

En este documento se abordan las problematicas éticas que plantea la atencion
a personas que reunen estas cuatro variables: (i) son mayores de edad, (ii) se les
ha diagnosticado disfagia y recomendado una dieta de texturas y viscosidades es-
peciales o alimentacién por via enteral, (iij) necesitan servicios de apoyo para ali-
mentarse, que les son suministrados por profesionales que no son Graduados en
enfermeria o medicina y (iv) se resisten o rechazan seguir, total o parcialmente, di-
cha dieta o via de alimentacion. En lo referente a la via de alimentacién, ésta puede
ser por via oral o vias alternativas (nutriciéon enteral), por ejemplo a través de una
gastrostomia endoscépica percutanea (PEG en sus siglas en inglés ), una sonda o
tubo que llega al estdbmago a través de la pared abdominal y por la cual se admi-
nistran los nutrientes. En estos casos, algunas personas mayores de edad con una
PEG se niegan a ser alimentadas por dicha via y quieren hacerlo por via oral, o piden
alimentarse combinando, con mas o menos frecuencia, ambas vias (boca y PEG). A
partir de ahora, para simplificar la lectura y salvo excepciones, para referirnos a las
variables antes descritas se utilizara la expresién «negativa de una persona mayor
de edad con disfagia a sequir la dieta médica recomendadan».

Esimportante destacar que no se abordan aquellas situaciones en las que las personas
dejan de comer debido a la evolucién de una enfermedad terminal y cuya nutricion
mediante técnicas instrumentadas vulneraria sus derechos, por futil y encarnizada.

2. Metodologia

La metodologia que se ha seguido para la elaboracién de este documento ha sido
la siguiente:

1)  Los Espacios de Reflexion y Accion Etica de la Residencia Vigatans, del Cen-
tro Ocupacional Sinia y de la Fundacién Pere Mitjans, impulsados por Pe-
pita Cabiscol, realizaron una primera versién de este documento, que fue
coordinado y redactado por Joan Canimas Brugué.

3GEP correspon a la sigla anglesa PEG (percutaneous endoscopic gastrostomy).
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2)  Esta primera versién fue enviada a diversas personas del ambito de la filo-
sofia, derecho, medicina, trabajo social, educacion social, psicologia, etc.
para que realizaran una lectura critica. Sus conclusiones fueron presenta-
das y discutidas en un Seminario celebrado en el CosmoCaixa de Barce-
lona el 15 de junio de 2022, en el cual participaron 25 personas expertas
en los distintos ambitos estudiados y también personas afectadas, a las
cuales se les habia proporcionado previamente la primera versién del do-
cumento. Las conclusiones de este Seminario fueron incorporadas en lo
que constituyo la segunda version.

3) Lasegunda versidon del documento fue presentada en la Jornada celebrada
en la Casa del Mar de Barcelona el 2 de diciembre de 2022, a la cual asistie-
ron 70 personas, algunas también expertas en los distintos ambitos estudia-
dos y otras personas afectadas, a las cuales se envid el texto previamente.

4)  Posteriormentey a partir de las aportaciones recibidas, el texto fue revisado,
corregido y ampliado por el redactor.

5) La tercera version fue enviada a todas las personas que aparecen en el Ulti-
mo capitulo de este documento para que realizaran propuestas de correc-
Cioén si lo consideraban pertinente.

6) Las propuestas de correccion a la tercera version fueron introducidas, o no,
por el redactor en una cuarta version. Esta cuarta version fue enviada a to-
das las personas, con una adenda en la cual se identificaban y justificaban
los cambios realizados y se les pedia que autorizaran que su nombre apare-
ciera en el documento. Asimismo, se envié un correo personalizado a cada
una de las personas que habian propuesto cambios, indicandoles los que si
habian sido introducidos y los que no, con las razones que lo justificaban.

7)  Finalmente, el redactor hizo una ultima lectura, con correcciones, anadidos
y comprobacion de correspondencia entre las versiones catalana y castella-
na, que se alargaron en demasia por imposibilidad de dedicarles tiempo.

3. Disfagia y broncoaspiraciéon

Llamamos disfagia a la dificultad o imposibilidad de deglutir sustancias sélidas o
liquidas, lo cual incluye la saliva, y su gravedad puede variar desde una dificultad
moderada hasta la imposibilidad total. Suele tener un gran impacto en la salud y la
calidad de vida de las personas que la padecen y los colectivos mas vulnerables a
ella son las personas con enfermedades neurodegenerativas o cerebrovasculares y
personas de edad avanzada.

La disfagia puede generar atragantamiento por penetracién o aspiracion. El atra-
gantamiento por penetracion es la entrada del material deglutido en la zona larin-
gea sin atravesar las cuerdas vocales, mientras que el atragantamiento por aspira-
cién, llamado broncoaspiracion, traspasa las cuerdas vocales y entra en la traquea.
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La broncoaspiracién puede comportar importantes enfermedades pulmonares e
incluso la muerte.*

Para evitar la desnutricion, la deshidratacion y el atragantamiento, se requieren im-
portantes cambios en la dieta de la persona e incluso en la forma de alimentarse.
La forma mas sencilla y eficaz de prevencién es la adaptacion de la textura de los
solidos (alimentos de facil deglucién ya sea por su textura natural, coccién, elabo-
racion, troceado, triturado, etc.) y de la viscosidad de los liquidos (espesarlos me-
diante gelificantes), pero en situaciones extremas esto no es suficiente y se requiere
abrir vias alternativas de alimentacién (nutricién enteral), por ejemplo, a través de
una PEG. Estas medidas dificultan, reducen o impiden el placer de saborear los ali-
mentos y de las relaciones sociales que generan las comidas, lo cual puede dismi-
nuir notablemente la calidad de vida de la persona afectada.

4. Sobre el concepte dieta médica ecomanada

Suele hablarse de dieta médica prescrita o de prescripcién alimentaria. Sin embargo,
consideramos mas adecuado el concepto dieta médica recomendada, porque pres-
cribir significa ordenar un remedio, lo cual remite a una autoridad impositiva que ya
no tiene o no deberia tener lugar en medicina.

En el dmbito que nos ocupa, una dieta médica debe ser recomendada por un’ pro-
fesional sanitario con la acreditacién, los conocimientos y la experiencia suficientes
en dicho campo. En el momento de escribir estas lineas, persisten ain recomenda-
ciones alimentarias que no provienen de profesionales de la medicina, que son in-
necesarias, que tienen grados de proteccién superiores al necesario, que no ofrecen
alternativas alimentarias similares en eficacia preventiva y mucho mas aceptables
para la persona, o que no tienen en cuenta sus gustos.

Una dieta médica recomendada es una dieta adaptada a las necesidades de la per-
sonay, por lo tanto, tiene en cuenta tanto los requerimientos fisiolégicos como las
apetencias de la persona. No atiende solo la mera vida bioldgica, sino también la
vida vivida, disfrutada, apropiada. Esto, en la practica y en algunas situaciones, pue-
de reducir también el riesgo de broncoaspiracion, puesto que la repugnancia hacia
una dieta fisiolégicamente correcta puede producir nduseas que lleven a la bron-
coaspiracién. De ahi la importancia de una buena comunicacion entre el médico y

4 Almirall, J., Cabré M., Clavé P. (2007): «Neumonia aspirativa». Medicina Clinica (Barcelona). 2007;
129:424-432. Barroso, J. (2009): «Disfagia orofaringea y broncoaspiracién». Revista Espariola de Geriatria
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.

> Atendiendo las recomendaciones de la Real Academia Espanola y de las principales universidades
espanolas sobre el lenguaje inclusivo, en este documento se usa el masculino genérico cuando no es
posible evitarlo sin forzar el lenguaje o el significado. Ver: Real Academia Espafiola (2020): Informe de
la Real Academia Espariola sobre el lenguaje inclusivo y cuestiones conexas y Universitat Autonoma de
Barcelona (2011): Guia para el uso no sexista del lenguaje en la Universidad Autdbnoma de Barcelona.
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la persona afectada y también entre los profesionales de los distintos dmbitos que
la atienden (sanitario, psicoldgico, social, apoyo alimentario, cocina, etc.).

No hay ninguna dieta con riesgo cero de broncoaspiracién. Sin embargo, la necesa-
ria consideracion de los deseos y la voluntad de la persona puede ampliar el riesgo
minimo hasta un nivel maximo aceptable por el profesional de la salud y a partir del
cual ya no es posible hablar de dieta médica recomendada, sino de dieta, alimenta-
cion o alimentos médicamente no recomendados o contraproducentes pero que la
persona quiere comer.

5.Som el que mengem

De la interesante obra de Valeria Campos Salvaterra, pensar/comer. Una aproxima-
cion filoséfica a la alimentacion,® aqui cabe destacar los siguientes aspectos:

— «Comer bien» puede significar muchas cosas distintas: puede significar co-
mer saludablemente, comer convenientemente, comer placenteramente,
comer funcionalmente, etc. Una comida buena siempre es relativa al que
come y no solo a lo comido.’

— Para G.W.F. Hegel? sentarse a la misma mesa, compartir el alimento, co-
mer y beber con otros, lejos de ser un signo convencional, es un acto de
amistad y de amor, de comunioén. Valeria Campos destaca que la analogia
entre comer y amar solo es posible porque tanto el comer como el amar
suponen la incorporacion de lo otro.’

— Comer no es una operacion entre otras, sino una cuestién ontoldgica:
constituye nuestro ser, nos hace ser lo que somos y expresa lo que somos.
Dicha ontologia se inicié con Ludwig Feuerbach, cuando en 1850 afirmé
que «el hombre es lo que come» (Der Mensch ist was er isst),® de cuya frase
Campos enfatiza el juego fonético entre ist (es) e isst (come)."

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

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

8Hegel, G.W.F. (1799-1800): El Espiritu del Cristianismo y su Destino (1799-1800), en Escritos de Juven-
tud, México, FCE, 1978.

9Campos Salvaterra, V. (2023), oc, p. 198.

0 Feuerbach, L. (1859): Die Naturwissenschaft und die Revolution. Traduccion castellana de L. Sdnchez
y P. Uriel: La ciencia natural y la revolucidn, en El hombre es lo que come. Medellin: ennegativo edicio-
nes, 2022.

" Campos Salvaterra, V. (2023), oc, p. 96 ss.
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— Para Claude Fischler'? el comer determina la estructura de todos los inter-
cambios que establecemos entre lo propio y lo ajeno, un proceso a través
del cual incorporamos «lo otro» y «al otro», que él llama «principio de in-
corporacion». Ser lo que se come, por lo tanto, no se refiere inicamente al
alimento que deviene cuerpo, sino también a que nos convertimos en lo
que comemos, en cdmo y con quien lo hacemos. De ello es buena mues-
tra que gran parte de lo que llamamos sociabilidad se da en espacios de
comensabilidad y que muchos antropdlogos han visto en la comida un
lenguaje al que cada sociedad traduce inconscientemente su estructura.'

— Paul Aries™ ha llegado a considerar que no es cierto que primero se for-
mule la comunidad y luego esta dedique atencidn al comer, sino que es
justamente lo contrario: comer juntos es la base de la creacién del vinculo
social. La comunidad esta estructuralmente unida a la comensalidad: los
modos en que las comunidades comen determinan su modo de ser y de
hacer politica, porque comer juntos es la dinamica fundacional de lo co-
mun.'

— Siguiendo a Emmanuel Lévinas, cabe decir que el alimento no es solo y
principalmente un instrumento de supervivencia, de placer, de conviviali-
dad, etc. Es mas que eso: «vivimos-de nuestros alimentos, no solo los usa-
mos; dependemos emocionalmente de ellos de formas complejas y no re-
ductibles a ningun control, a ninguna explicacién funcional ni formal. Este
es el punto fundamental: amamos —u odiamos- nuestros alimentos, tanto
como amamos —-u odiamos- a los otros con los que nos relacionamos. O
mas bien, amamos u odiamos tanto a nuestros seres queridos, a nuestros
companeros de comunidad, que nos los comeriamos.»'¢

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

2Fjschler, C. (1990): L'Homnivore: le gout, la cuisine et le corps. Traduccién castellana de M. Merlino: E/
(h)omnivoro. La cocina, el gusto y el cuerpo, Barcelona, Anagrama, 1995.

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

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

15 Campos Salvaterra, V. (2023), oc, pp. 90, 101, 159 160.
6 Campos Salvaterra, V. (2023), oc, pp. 201-202.
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Il. Problematicas éticas

La negativa de personas mayores de edad con disfagia a seguir la dieta médica reco-
mendada, que viven en ambitos residenciales y necesitan apoyo para alimentarse,
afecta o puede afectar bienes de tres colectivos: de las personas con disfagia, de las
personas que comen o conviven con ellas y de los profesionales que los atienden.

1. Conflicto entre valores y derechos de las

personas con disfagia

Atendiendo los valores y derechos de la propia persona, en las situaciones descritas
se produce un conflicto entre la libertad de la persona mayor de edad con disfagia
versus su salud e incluso vida, lo cual plantea la problematica ética de en qué situa-
ciones es un deber ético respetar o no su voluntad. Esta problemdtica se analiza en
el capitulo IV.

2. Conflicto entre valores y derechos de las

personas con disfagia versus valores y derechos
de las personas que comen o conviven con ellas

Durante la comida, los ruidos o la imagen de una persona con disfagia al masti-
car, deglutir, babear, escupir, etc., pueden generar malestar en quienes comparten
comedor con ella. Asimismo, un episodio de broncoaspiracién puede provocar un
fuerte impacto emocional en quienes lo contemplan.

Por otra parte, puede ocurrir que las personas mayores de edad con disfagia pidan
alimentos a sus compaferos, o que estos se los ofrezcan sin tener conocimiento de
la patologia que padecen. Si dicha donacién les provoca una broncoaspiracion, las
personas que les han facilitado los alimentos pueden sentirse culpables, o quejarse
a los profesionales de no haber sido informadas del peligro que comportaba.

En estas situaciones, pueden entrar en conflicto el derecho a la libertad, igualdad e
intimidad de la persona con disfagia (a comer en el comedor y a la hora convenida
y a que no se informe a los comensales sobre su enfermedad) versus la tranquilidad,
salud e integridad psicolégica y moral de las personas con las cuales comparte co-
medor o vida. Esta cuestién se analiza en el capitulo V.
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3. Conflicto entre valores y derechos de las per-

sonas con disfagia versus valores y derechos
de los profesionales

(Y siun profesional se niega a dar apoyo a una persona con disfagia que quiere una
comida (o que se le administre por una via) no recomendada médicamente, porque
considera que participar en una accion que puede provocar un dafno o incluso la
muerte a la persona atendida, (i) es una mala praxis, o (ii) no entra dentro de sus
responsabilidades o no dispone de la formacion necesaria, o (iii) va en contra de sus
creencias o puede provocarle un fuerte impacto emocional? ;Y si se niega a ejercer
una coercion prudente, decidida por quienes corresponda, para que la persona con
disfagia coma la dieta (o por la via) médicamente recomendada? En estas situa-
ciones puede producirse un conflicto entre la libertad o la salud de la persona con
disfagia versus la seguridad juridica, la libertad de creencias, la salud o la integridad
psicolégica y moral del profesional. Esta problematica se analiza en el capitulo VI.

4. Conflicto entre valores y derechos de las per-

sonas con disfagia versus el ideario del centro
privado

{Y si una entidad privada se niega a respetar la voluntad de una persona mayor de
edad de ingerir alimentos (o por una via) no recomendados médicamente, porque
el ideario del centro defiende la proteccién absoluta de la vida? En estas situaciones
se produce un conflicto entre la libertad de la persona con disfagia versus la liber-
tad de creencias de las personas que sostienen o dirigen la entidad y del ideario del
centro. Esta cuestion no se aborda en este documento, porque requiere reflexiones
de filosofia politica que traspasan las inquietudes profesionales que lo motivaron.
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lll. Seis variables a tener en
cuenta ante la negativa de una

persona mayor de edad a seguir
la dieta médica recomendada

Ante la negativa de una persona mayor de edad con disfagia a seguir la dieta médi-
ca recomendada, consideramos necesario analizar estas seis variables:

Circunstancias.

(1

(2) Magnitud del riesgo de broncoaspiracion.

(3) Consentimiento (o negativa) libre de la persona.
(4) Intensidady persistencia de la negativa.

(5) Apoyo que la persona necesita para la comer.
(6) Actitud de los allegados, si los hay.

La combinacién de estas seis variables despliega un amplio abanico de posibilida-
des y, por lo tanto, de respuestas posibles. En un extremo cabria situar a aquellas
personas con y en buenas circunstancias, con plena capacidad cognitiva, con bajo
riesgo de broncoaspiracion, que se niegan sin contemplaciones a seguir cualquier
tipo de dieta adaptada, que tienen todo el apoyo familiar a su decisién (o que no
tienen familia) y que no necesitan ningun tipo de ayuda para comer. En el otro ex-
tremo del abanico, personas con y en muy malas circunstancias, con una manifies-
ta incapacidad cognitiva para comprender los riesgos que supone la ingesta que
desean, con alto riesgo de broncoaspiracién, que manifiestan solo deseos de co-
mer alguno de los alimentos contraindicados para su disfagia, con familiares que
se niegan vehementemente a su demanda y amenazan al equipo de profesionales
y al centro con denunciarlos a los medios de comunicacién o a la Justicia y que no
pueden comer sin la ayuda de una persona.

1. Circumstdancies

La maxima de Ortega y Gasset de que «yo soy yo y mi circunstancia, y si no la salvo
a ella no me salvo yo»'” es de nuevo requerida aqui. La atencion debe centrarse en

7 Ortega y Gasset, J. (1914): Meditaciones del Quijote. Obras completas, tomo |, Fundacion José
Ortega y Gasset / Taurus, 2004-2010, p. 757.
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la personay sus circunstancias. Hacerlo solo en la persona, es olvidar que los seres
humanos vivimos en un mundo del que dependemos y que deseamos, decidimos
y actuamos a partir y en interaccion con él; y centrarse solo en sus circunstancias, es
olvidar la singularidad que caracteriza a todo ser humano. El concepto autonomia
relacional es aqui pertinente, porque nos recuerda que no hay autonomia sin los
otros ni sin lo otro.

En bioética y derecho se suele considerar que hay dos tipos de libertad: la de ac-
cion (la persona puede realizar aquello que desea hacer sin que nadie o nada se
lo impida) y la reflexiva (también llamada libre albedrio, autogobierno, capacidad
cognitiva, competencia cognitiva, etc.). Sin embargo, muchas personas consideran
que con estas dos libertades no es suficiente, puesto que es necesario disponer
de las condiciones que permitan decidir, hacer, sentir, vivir... en libertad. De ahi
que hablen de libertad social.'* Axel Honneth considera que la libertad de accién
y la libertad reflexiva se dan en un contexto material y social y que solo es posible
ejercerlas plenamente disponiendo de las condiciones que las hacen posibles: un
espacio de reconocimientos mutuos (emocionales, juridicos y sociales), con unas
condiciones que permiten una vida de calidad (bienestar material y seguridad) y
con unas relaciones sociales culturalmente ricas en contrastes y diversidad de visio-
nes que permiten el aprendizaje, la expansion de la propia personalidad y la realiza-
cion de nuevas posibilidades.

Hay problematicas éticas que son generadas por negligencias, déficits o insuficien-
cias que, si se corrigen, disminuyen o incluso hacen desaparecer la problematica
ética. En estas situaciones, concentrarse en los problemas éticos y no cambiar las
circunstancias que los generan, convierte la ética en un encubrimiento de la incom-
petencia o la injusticia.” Por ejemplo, la negativa a comer un menu poco o nada
apetecible puede llevar a la reflexién ética de si debe o no respetarse la voluntad de
la persona, cuando es evidente que de lo que se trata es de mejorar la cocina.

Se suele decir que la forma mas sencilla, valiosa y eficaz para prevenir los atraganta-
mientos es la adaptacion de la textura de los sélidos y de la viscosidad de los fluidos.
Sin embargo, con esto no es suficiente. Teniendo en cuenta que la alimentacion
satisface necesidades bioldgicas, psicoldgicas, sociales e incluso morales y existen-
ciales, es mas apropiado decir que la forma mas valiosa y eficaz para prevenir los
atragantamientos es una alimentacién que tenga en cuenta al menos estos cinco
factores:

1.1 Calidad y apetencia de la comida.
1.2 Calidez del lugar donde se come.

1.3 Libertad de escoger cuando, donde, qué, cuanto, durante cuanto tiempoy
con quién comer.

1.4 Estado animico de la persona.

8 Honneth, A. (1992). GrundriB3 einer demokratischen Sittlichheit (1992). Traduccion castellana de G.
Calderon: El derecho de la libertad. Esbozo de una eticidad democrdtica, Madrid, Katz, 2014.

1% Canimas, J. (2019): «Sobre la distincién entre problemadticas éticas, tecnocientificas y politicas», en
Uriz Peman, M.J. (coord..): La necesaria mirada ética en trabajo social, Madrid: Paraninfo Universidad.
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1.5 Formacién, experiencia y calidez profesional y supervisién de los episo-
dios de broncoaspiracion.

Lamentablemente, para algunas personas que sufren disfagia el problema con la
alimentacién es una comida poco apetitosa, en un entorno institucionalizado que
no consideran su hogar, en el cual no pueden decidir muchas cosas (por ejemplo,
cuando y dénde comer, qué y qué cantidad, durante cuanto tiempo y con quien)
y para las cuales la comida es Unicamente un acto biolégico o la unica actividad
de la cual pueden esperar placeres.

Antes de abordar las problematicas éticas que genera la negativa de algunas per-
sonas mayores de edad con disfagia a seguir la dieta médica recomendada, por
lo tanto, es necesario acometer, nos atrevemos a decir que de forma radical, la
reflexién y los cambios necesarios en los cinco factores sefialados.

1.1. Calidad y apetencia de la comida

En algunos contextos se habla de dieta triturada, pastosa, turmix o liquida, deno-
minaciones que no soportaria ninguna carta de restaurante y que son ya irrecu-
perables para la buena cocina, porque para muchas personas van asociadas a una
comida poco apetecible y solo para personas con problemas de salud. Lo primero,
por tanto, es disponer de un buen nombre para esta cocina. De los actualmente
disponibles que persiguen apartarse de las viejas nomenclaturas (dieta de facil
deglucién, dieta adaptada, dieta de nuevas texturas, de textura modificada, ho-
mogénea, texturas finas, etc.), aqui se utiliza dieta adaptada de nuevas texturas,
que incluye tanto la textura de los sélidos como la viscosidad de los liquidos para
una dieta de facil deglucion.

Es imprescindible disponer de una cocina con un buen nivel profesional. Las posi-
bilidades de la dieta adaptada de nuevas texturas son, como toda buena cocina,
casi ilimitadas. Existe un amplisimo abanico de formas, colores, olores, texturas
y sabores para hacer que la comida sea atractiva, apetitosa y sabrosa. Asimismo,
debe ofrecer una atencién centrada en la persona, respondiendo a sus necesida-
des, gustos, preferencias y satisfaccion. Las dietas adaptadas de nuevas texturas
deben revisarse periddicamente y adaptarse a las nuevas situaciones y deben ser
accesibles a todos, tenga o no disfagia, de la misma manera que no es necesario
ser vegetariano para disfrutar de las verduras y vegetales.

1.2. Calidez del lugar donde se come

Los comedores institucionales suelen caracterizarse por una arquitectura y de-
coraciéon despersonalizada y fria, elevado nimero de personas, ruidos ambien-
tales y cambios de comensales provocados por las bajas y las altas. La arqui-
tectura, la decoracidn, la iluminacion, el nimero de comensales, el sonido, los
olores, el ambiente, la tranquilidad, la calidez, las liturgias, sentir el lugar como
propio, etc.,, aumentan la apetencia y la calidad de vida y disminuyen el riesgo
de broncoaspiracién.?

20Ver, por ejemplo, Barroso, J. (2009): «Disfagia orofaringea y broncoaspiracién». Revista Espariola de
Geriatria y Gerontologia. 2009; 44 (S2): 22-28.
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Siguiendo las directrices de la Unién Europea, deben tomarse decididas me-
didas para abandonar servicios en los que se atiende a un gran numero de
personas juntas y ofrecer una atencion lo mas cerca posible a los modelos fami-
liares. En lo que aqui nos afecta, los comedores deberian ser espacios perso-
nales y mientras no sean posibles pequefias unidades de convivencia, deberian
buscarse estrategias para que los lugares donde se come sean lo mas tranqui-
los y personalizados posible (divisidon de espacios, decoracidn personalizada,
diferentes turnos, etc.) y evitar los espacios polivalentes.

1.3. Libertad de escoger cuando, donde, qué, cuanto, durante cuanto tiempo
y con quién comer

En nuestro entorno social, casi todas las personas mayores de edad pueden es-
coger, todos o algunos dias, el momento de comer (cuando), el lugar (donde), los
alimentos (qué), la cantidad (cuanto), el tiempo que permanecen en la mesa (du-
rante cuanto tiempo) y las personas con las cuales comen (con quién), dentro de
las posibilidades que se consideran normales. En casa, se planifican las comidas
0 se improvisa a partir de aquello que apetece y se entra en la cocina a cualquier
hora para comer o beber aquello que haya y que a uno le apetezca, a veces sin
hambre, solo por el placer de picotear o incluso de mirar en la nevera. Pues bien:
para muchas personas que viven en instituciones ninguna o solo algunas de estas
cosas son posibles.

Deberian construirse modelos habitacionales y establecerse sistemas para que las
personas con necesidad de apoyo extenso y generalizado puedan aproximarse lo
maximo posible a las pautas de conducta alimentarias que se consideran norma-
les en un domicilio.

1.4. Estado animico de la persona

No se trata solo de comer bien, en un buen lugar y de hacerlo en libertad y en
buena compahia, sino también de estar bien con uno mismo. Comer, como arre-
glarse, pasear, comunicarse o cualquier otro acto de la vida de las personas, puede
verse afectado por el estado de dnimo. En la alimentacién se expresan y confluyen
alegrias y tristezas, satisfacciones e insatisfacciones, ganas y desganas, placeres y
disgustos, sentidos y sinsentidos... y, por lo tanto, en el descontento o la negativa
de una persona respecto a la comida también debe atenderse su estado de animo'y
su vida. De ahi la necesidad de una atencién personalizada y holistica.

La palabra desgana no solo se refiere a la falta de apetito, sino también a la falta de
interés, de deseo, de voluntad. La desgana en el comer puede ser sintoma de una
desgana vivencial. En el andlisis y las respuestas a los problemas alimentarios es
necesario introducir también la vertiente emocional y existencial, indagar y ayudar
a las personas atendidas en aquello que las preocupa o aborrecen. Asi pues, es ne-

21 Comisién Europea (2009): Informe del grupo de expertos ad hoc sobre la transicién de la asistencia ins-
titucional a la de base comunitaria, Bruselas, Comision Europea, Direccidon General de Empleo, Asuntos
Sociales e Igualdad de Oportunidades. Comisién Europea (2014): Manual sobre el Uso de los Fondos de
la Unidén Europea para la Transicion del Cuidado Institucional al Cuidado Comunitario. European Expert
Group sobre la Transicion del Cuidado Institucional al Cuidado Comunitario, Edicidn revisada, junio
2014.
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cesario tener en cuenta estas cuatro recomendaciones:

(i)  Indagar la posibilidad de que la queja por la comida o la negativa a la in-
gesta se deba a un malestar emocional o existencial. No siempre el des-
contento puede estar motivado por la dieta.

(ii)  Minimizar todo lo posible los efectos de la dieta a través de los tres fac-
tores antes sefnalados: calidad y apetencia de la comida, calidez del lugar
donde se comey libertad en los distintos ambitos del comer.

(iii) Atender la pérdida, el duelo que afecta a la persona. Cuando se diagnos-
tica una disfagia a una personay se le recomienda una dieta adaptada de
nuevas texturas, esto le supone dejar atras un tipo de alimentacién y todo
aquello que la acompana y adentrarse en una nueva realidad. Estas situa-
ciones suelen vivirse como una pérdida y es necesario abordar el duelo y
el proceso de adaptacion a la nueva situacion. Asimismo, deben realizarse
propuestas creativas, atractivas y personalizadas que despierten u ofrez-
can nuevas posibilidades placenteras en el comer.

(iv) Proponer un proceso de adaptacion gradual a las nuevas texturas. La nueva
alimentacién no puede imponerse de la noche a la mafana. En la mayoria de
las situaciones, las personas demandan un proceso gradual de adaptacion.

Este proceso de transicion puede suponer un riesgo, del cual la persona debe
ser debidamente informada. La necesidad psicolégica de adaptarse poco a
poco a la nueva situacién puede chocar, con mas o menos intensidad, con la
necesidad de evitar la broncoaspiracién, lo cual debe valorarse en cada situa-
cion con la participacion activa de la persona afectada. Lamentablemente, hay
situaciones en las cuales este proceso de transicién no es posible, por ejemplo
en la implantacion de una gastrostomia endoscopica percutanea (PEG).

1.5. Formacion, experiencia y calidez profesional, confianza de las personas
atendidas y supervision de los episodios de broncoaspiracion

La formacién, experiencia y calidez de los profesionales que atienden a los co-
mensales con disfagia y la confianza de estos hacia ellos, son factores impres-
cindibles para minimizar riesgos.

Durante la alimentacion, los profesionales deben procurar que haya un am-
biente relajado y tranquilo durante las comidas; que la persona no se distraiga
o hable mientras ingiere los alimentos; cuando sea necesario, anticipar, acom-
panar o reforzar las acciones alimentarias con un lenguaje cercano, sencillo y
concreto; que la persona esté sentada durante y tras la ingesta y que el profe-
sional de apoyo se coloque a la misma altura o por debajo de la posicién de
la persona atendida, evitando que esta eleve la cabeza; esperar a que la boca
esté vacia y que se haya producido el ascenso laringeo antes de dar la siguiente
ingesta; que la persona no se acueste inmediatamente después de la comida;
que se realice una correcta higiene oral y dental; etc.??

22Barroso, J. (2009): «Disfagia orofaringea y broncoaspiracion». Revista Espafiola de Geriatria y Geronto-
logia. 2009; 44 (S2): 22-28. ASPACE (2018): Guia de alimentacién. Recomendaciones para personas con
pardlisis cerebral y otras discapacidades con grandes necesidades de apoyo sobre alimentacién y deglucion.
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Los profesionales que ayudan a comer a las personas con riesgos de broncoas-
piracion, deben tener la formacién y experiencia necesaria.??Si la persona aten-
dida no necesita ayuda para comer, en el comedor debe haber alguien con
formacion y experiencia para atender correctamente un episodio de broncoas-
piracion.

Una vez resuelta la crisis provocada por la broncoaspiracion, deberian realizar-
se las siguientes acciones:

(i) Con la persona que lo ha sufrido. Si es necesario, volver a revisar los
protocolos y los pactos establecidos en el Documento de consenti-
miento (o negativa) libre (DCNL), el Documento de voluntades anti-
cipadas (DVA) y la Planificacion de decisiones anticipadas (PDA) (ver
apartados 3.2 y 3.3 este capitulo Ill).

(ii) Con los usuarios presentes. Hablar de las emociones que les ha ge-
nerado y atenderlas adecuadamente, intentando identificar qué se
podria mejorar.

(iii) Con los profesionales. Hablar de las emociones que les ha generado
y atenderlas adecuadamente, supervisar las intervenciones realizadas
e intentar identificar qué se podria mejorar, qué se podria haber evita-
do, etc.

El reconocimiento, la cortesia, el buen trato, la calidez y el vinculo con las per-
sonas atendidas son imprescindibles en las relaciones humanas, y en el caso
que nos ocupa, también para disminuir los riesgos de broncoaspiracion.

2. Magnitud del riesgo de broncoaspiracion

Después de las circunstancias de la persona, la segunda variable a tener en
cuenta ante la negativa de una persona mayor de edad con disfagia a seguir
la dieta médica recomendada, es la magnitud del riesgo de broncoaspiracion.

Hay diferentes tipos y grados de disfagia y, por lo tanto, de riesgos para la sa-
lud y la vida de las personas que la padecen. Esta variable debe conocerse y
tenerse en cuenta en el analisis de la situacién y en las decisiones y acciones
que se emprendan, tanto por parte de los profesionales como de las personas
afectadas.

2 Existe una amplia oferta de guias y protocolos de actuacién ante episodios de broncoaspiracion.
De todos ellos cabe destacar: Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales de Espana (1995): NTP 467:
Obstruccion de las vias respiratorias: primeros auxilios. The Joanna Bridds Institute. Best Practice Infor-
mation Sheet (2000): Identificacién y manejo de la disfagia en adultos con afectacion neuroldgica. 2000,
vol. 4 (2), p. 1-6.
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3. Consentimiento (o negativa) libre de

la persona

La tercera variable a considerar es si la negativa de la persona puede considerarse
libre.

3.1. Cuatro variables a tener en cuenta para que un consentimiento sea libre

En bioética y derecho se suele utilizar el concepto consentimiento informado. Sin em-
bargo, es evidente que la calidad de un consentimiento no solo la da una buena in-
formacion, sino también las otras variables que se exponen a continuacion, lo cual
justifica que aqui se utilice el concepto consentimiento libre.

Las cuatro variables que deben tenerse en cuenta para considerar si un consentimien-
to (o una negativa) es libre, son: %

(i)  Magnitud de las posibles consecuencias, lo cual modulara la exigencia en
las otras tres variables.

(ii) Disponer de la informacién, los apoyos y el tiempo necesarios para tomar
la decision.

(iii) Ausencia de coerciones indebidas que determinen la decision.

(iv) Tener la capacidad para entender, retener, razonar (razonamiento deduc-
tivo y comparativo) y comprender los riesgos de la decisidn, hacer la elec-
cién y comunicarla.

Las tres primeras variables deben ser valoradas y facilitadas por los profesiona-
les, mientras que la cuarta les permite Unicamente un apoyo y acompanamiento.
Esto obliga a distinguir entre personas con la capacidad cognitiva necesaria para
tomar la decisidon de no seguir la dieta médica recomendada y personas que no
la tienen, lo cual justifica la diferenciacion de los dos apartados del capitulo IV de
este documento.

3.2. El Documento de consentimiento (o negativa) libre (DCNL)

Partiendo del valor y del derecho fundamental a la libertad, la ética y la ley
establecen que toda intervencion en el ambito de la salud de una persona
requiere su consentimiento, que puede negarse a un tratamiento (el llamado
derecho de negativa al tratamiento) y que las Unicas excepciones son el ries-
go para la salud publica y que la persona no pueda dar un consentimiento

24 Canimas Brugué, J. (2020). Libertad (3.2 ed.) [recurso de aprendizaje textual]. Fundacié Universitat
Oberta de Catalunya (FUOCQ), pp. 15-19.
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libre.? Asimismo, la ley establece que el consentimiento serd verbal por regla
general, pero que se prestard también por escrito cuando asi se establezca o
cuando los riesgos para la salud del paciente sean significativos,® y que la ne-
gativa constara por escrito.?

Cuando la atenciéon se produce en un centro o servicio sanitario, la ley esta-
blece que en caso de no aceptar el tratamiento recomendado (prescrito dice
la ley), «<se propondra al paciente o usuario la firma del alta voluntaria. Si no la
firmara, la direccion del centro sanitario, a propuesta del médico responsable,
podra disponer el alta forzosa en las condiciones reguladas por la ley. El hecho
de no aceptar el tratamiento prescrito no dard lugar al alta forzosa cuando
existan tratamientos alternativos, aunque tengan caracter paliativo, siempre
que los preste el centro sanitario y el paciente acepte recibirlos», y que «en el
caso de que el paciente no acepte el alta, la direccién del centro, previa com-
probacion del informe clinico correspondiente, oira al paciente y, si persiste en
su negativa, lo pondra en conocimiento del juez para que confirme o revoque
la decisién».?®

Sin caer en la mala praxis de una accién profesional defensiva, los profesiona-
les tienen derecho a la seguridad juridica. A nuestro entender, hay dos posibi-
lidades compatibles para que esta negativa conste por escrito:

1) Que el médico anote en la historia clinica la negativa del paciente a
seqguir la dieta recomendada. En caso de denuncia, la carga legal de la
prueba la tendria quien quisiera cuestionar la veracidad de esta ano-
tacion clinica.

2) Quelapersona firme un DCNL sobre la dieta adaptada, en el cual conste:

2.1) una sintesis de la informacién que ha recibido oral y adecuada-
mente;

2.2) que tiene la capacidad cognitiva requerida para comprenderlo y
gue lo ha comprendido, de lo cual dan fe los profesionales que lo
han informado;

% A nivel juridico, cabe destacar los siguientes articulos: articulos 6 y 7 de la Ley catalana 21/2000,
de 29 de diciembre, sobre los derechos de informacién concerniente a la salud y la autonomia del
paciente, y a la documentacién clinica; articulos 2, 8 y 9 de la Ley espafola 41/2002, de 14 de no-
viembre, basica reguladora de la autonomia del paciente y de derechos y obligaciones en materia
de informacién y documentacién clinica; articulo 212-2 del Cédigo Civil de Cataluia y los articulos
99y 12ide la Ley catalana 21/2007 de servicios sociales.

26 «El consentimiento sera verbal por regla general. Sin embargo, se prestara por escrito en los casos
siguientes: intervencién quirdrgica, procedimientos diagndsticos y terapéuticos invasores y, en ge-
neral, aplicacién de procedimientos que suponen riesgos o inconvenientes de notoria y previsible
repercusion negativa sobre la salud del paciente.» (Art. 8.2 de la Ley espafiola 41/2002).

7 «Todo paciente o usuario tiene derecho a negarse al tratamiento, excepto en los casos determina-
dos en la Ley. Su negativa al tratamiento constard por escrito.» (Art. 2.4 de la Ley espafiola 41/2002).

28 Art. 21 de la Ley espafiola 41/2002.
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2.3) que ha sido correctamente informada del diagndéstico de disfa-
gia, de las posibles alternativas alimentarias, de los riesgos que
corre si no sigue la dieta médica recomendada y de la atencion
gue se le podra ofrecer en caso de sufrir una broncoaspiracién;

2.4) que toma la decision sin ningun tipo de coaccién;

2.5) dos opciones posibles, tachandose la que no proceda (al igual
que se hace, por ejemplo, con una gastrostomia): «Si acepto se-
guir la dieta médica recomendada» y «NO acepto seguir la dieta
médica recomendada».

Las razones que nos llevan a considerar la posibilidad que la persona firme un
documento en el cual conste su negativa a seguir la dieta recomendada son:

a) obliga, ordenay deja constancia del proceso de informacién y negati-
va de la persona;

b) en las situaciones que aqui son objeto de andlisis, respetar la deci-
sion de la persona atendida no comporta una actitud pasiva por parte
de los profesionales, sino activa, puesto que preparan, ofrecen y, en
algunas situaciones administran, una alimentacion médicamente no
recomendada;

c) estos profesionales no sanitarios deberan atender a la persona en caso
de que se produzca un episodio de broncoaspiracién como conse-
cuencia de la alimentacién que le han suministrado.

d) aumenta la seguridad juridica de los profesionales y la institucién.

3.3. El Documento de voluntades anticipadas (DVA) y la Planificaciéon de deci-
siones anticipadas (PVA)

El DVA es un documento con reconocimiento juridico dirigido a los profesionales de
la salud, que solo pueden redactar personas mayores de edad y menores emancipa-
das, con capacidad cognitiva. En el DVA se manifiestan valores sobre la vida y se dan
instrucciones para posibles situaciones futuras en las cuales se requieran decisiones
sobre la propia salud o vida y la persona no pueda tomarlas por incapacidad cogniti-
va, nombrando si se desea uno o dos representantes por si fuera necesario interpretar
estas instrucciones. Es una iniciativa anticipatoria muy recomendable para cualquier
persona mayor de edad, sea cual sea su estado de salud y edad.

En las situaciones que nos ocupan, sila persona lo ha redactado antes del diagnéstico
de disfagia, es aconsejable actualizarlo, adaptandolo a la nueva situacion, tanto si se
sigue o no la dieta médica recomendada, e indicando, si la persona lo considera ne-
cesario, el alcance de la atencion que se desea recibir en caso de broncoaspiracion. Si
no lo habia redactado, es todavia mas aconsejable hacerlo.

En lo que respecta al PDA, es un proceso deliberativo a través del cual una persona

expresa sus valores y preferencias y planifica, en colaboracion con los profesionales
psico-socio-educativos o socio-sanitarios, como quiere que la atendieran en el futuro
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previendo una situacién en la cual no podra decidir, todo lo cual también queda reco-
gido en un documento. La PDA trata y recoge cuestiones, ambitos y detalles que no
son propios del DVA.

4. Intensidad y persistencia de la negativa

La cuarta variable a tener en cuenta si la persona mayor de edad con disfagia
se niega a seguir la dieta médica recomendada, es la intensidad y persistencia
de dicha negativa, que pueden ser muy variables: puede negarse con poca
conviccidon y muy de vez en cuando, puede estar mas o menos receptiva a las
posibles variantes de adaptacién de la dieta que se le proponen o no aceptar
ninguna, etc.

o. Apoyo que la persona necesita para comer

La quinta variable a considerar es el apoyo que necesita la persona: hay per-
sonas con disfagia que pueden comer y beber por si solas, mientras que otras
requieren un pequefo o total apoyo para hacerlo. Asi mismo, la persona puede
vivir en su casa o en un ambito residencial gestionado por una entidad. La va-
riedad en estos factores comporta también distintas responsabilidades de los
profesionales y las organizaciones. Este documento, como se ha dicho, se cen-
tra en las personas atendidas en ambitos residenciales que requieren servicios
de apoyo para alimentarse.

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

La sexta y ultima variable es la actitud de los allegados, si los hay, que pueden
apoyar o noy en diferentes grados la decision de la persona con disfagia de no
seqguir la dieta médica recomendada.



IV. Conflicto entre valores y derechos
de las personas con disfagia

1. Personas con capacidad cognitiva para
comprender los riesgos

1.1. Debe respetarse su voluntad

Como hemos visto en el apartado 11.3.2. (El Documento de consentimiento (o negati-
va) libre [DCNL]), la ética y las leyes establecen que toda intervencion en el ambito
dela salud de una persona requiere su consentimiento libre y las Ginicas excepciones
que se contemplan son el riesgo para la salud publica y que la persona no pueda dar
un consentimiento libre. Por lo tanto, la imposicion de cualquier tipo de prescrip-
cién alimentaria a personas con capacidad cognitiva supone una vulneracién ética
y juridica de su derecho a la libertad y, por lo tanto, una accién deontolégicamente
incorrecta y un delito.

Es cierto que en algunas situaciones es dificil determinar si la persona tiene o no
la capacidad cognitiva para tomar esta decision. Esta dificultad tecnocientifica y
los problemas éticos que puedan derivarse de ella, no van a ser tratados en este
documento. En esta primera aproximacion a las problematicas éticas que plantea
la negativa de una persona a seguir la dieta médica recomendada, queremos dar
respuesta Unicamente a un panorama binario: el de aquellas personas que no hay
duda de que tienen la competencia para tomar la decisién y el de aquellas que no
hay duda de que no la tienen.

1.2. Unas circunstancias deficientes, ;pueden justificar no atender la voluntad
de la persona?

Lamentablemente, suele considerarse auin que una persona institucionalizada no
puede ejercer los mismos derechos que aquella que vive en su casa, de lo cual
son buena muestra razonamientos del tipo «esta no es su casa», <hay una norma-
tiva que regula la convivencia», «la institucién tiene unas responsabilidades hacia
las personas atendidas» o, en fin, las enormes restricciones que la Administracion
publica impuso durante la pandemia del COVID-19 en las libertades de las perso-
nas que vivian en ambitos residenciales. Sin embargo, no cabe duda de que los
centros residenciales son el domicilio de las personas que viven en ellos® y de
ahi la urgente necesidad de pasar del modelo institucional al personalizado que

2 Articulo 222-39 del Cédigo civil de Catalufiay articulo 12.1 de la Ley catalana 12/2007 de servicios
sociales.
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proclama la Union Europea.’°Es necesario abandonar las dinamicas colectivistas a
las que empuja el modelo institucional y las posiciones paternalistas y defensivas
de profesionales y organizaciones, haciendo realidad los derechos de todas las
personas, vivan donde vivan.

Como se ha senalado en el capitulo | al hablar de las circunstancias, éstas pueden
influir o incluso determinar la decisién de no seguir la dieta médica recomendada
y, por lo tanto, pueden convertirse en una coercion indebida que impida un con-
sentimiento o una negativa libre. Ante esto cabe preguntarse si unas circunstan-
cias deficientes pueden justificar no atender la voluntad de la persona mientras
aquellas no cambien.

Salvando las distancias, esta cuestion fue motivo de controversia a raiz de la ali-
mentacion forzosa a la que fueron sometidos presos de los GRAPO y de ETA en
1990 y 2006 respectivamente. A las dos excepciones al deber de respetar la vo-
luntad de una persona en aquello que atafie a su salud (que su decisién pueda
afectar la salud publica y que la persona no disponga de la capacidad cognitiva
necesaria para entender las consecuencias de su decisién), las sentencias 61/1990
y 120/1990 del Tribunal Constitucional Espanol afadieron una tercera: la «rela-
cion de sujecion especial». En una situacion de vinculacién especialmente intensa
entre la Administracion y el ciudadano, dice el Tribunal, se generan unas obliga-
ciones especiales que no pueden exigirse en las relaciones de «sujecién general»
y que puede llegar a justificar la k<modulacién» de determinados derechos y de-
beres, puesto que la Administracidn tiene el derecho y el deber de velar por la
salud y la integridad fisica de los internos.’' Los expertos en bioética Diego Gracia
y Pedro Pablo Mansilla defendieron también la alimentacién forzada de dichos
presos, apoyandose en lo que consideraban unas coerciones indebidas: la pre-
sion social o politica y la propia reclusién carcelaria, que provocaba que existieran
«fundados motivos para dudar de la autonomia de estas acciones» de los presos.*

(Puede darse una situacién de «sujecién especial» en el propio domicilio? Por su-
puesto que no. Sin embargo, si no se dan unas condiciones basicas en los cinco fac-
tores senalados en el apartado l1l.1.1.,* respetar la voluntad de la persona sin atender
estos factores puede suponer el coloféon del abandono en el que ya se halla, como
también lo seria escudarse reiteradamente en el hecho de que no se dan las condi-
ciones circunstanciales para atender su voluntad. Para escapar de la desidia o del
dogmatismo en el que se sostienen estas dos posiciones que se quieren antagéni-
cas, es necesario un firmey sincero compromiso con la libertad y la ayuda.

30 European Union Agency for Fundamental Rights (2018): From institutions to community living for
persons with disabilities: perspectives from the ground. Europen 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 Estas sentencias dieron respuesta a la huelga de hambre de los presos del Grapo (1990) y pos-
teriormente a la del miembro de ETA IAaki de Juana Chaos: Sentencias del Tribunal Constitucional
Espafiol 61/1990y 120/1990 y Autos de la Sala de lo Penal de la Audiencia Nacional del 04.12.2006,
14.09.2006 y 16.11.2006.

32 Gracia, D. y Pablo Manisilla, P. (1990): «Derecho a la muerte, derecho a la vida», diario El Pais, 15
febrero 1990.

33 (j) Calidad y apetencia de la comida, (ii) calidez del lugar donde se come, (iii) libertad de escoger
cuando, donde, qué, durante cudnto tiempo y con quien comer, (iv) estado animico de la persona 'y
(v) formacién, experiencia y calidez de los profesionales).

27



1.3. Pautas ante la negativa de la persona a seguir la dieta médica recomendada

Cuando una persona con disfagia no quiere seguir la dieta médica recomendada y
tiene la capacidad cognitiva para entender los riesgos que esto supone, los profe-
sionales de la organizacion en la cual esta persona come o recibe apoyos, deberian
seguir este procedimiento:

(1)

(10)

(11)

Coordinarse con el personal médico que ha realizado la recomendacion
alimentaria.

Analizar con el equipo y después con la persona afectada, de forma muy
respetuosa con sus deseos y voluntad, las circunstancias que le llevan a su
negativa (ver apartado /il 1. Las circunstancias).

Informar a la persona, de forma comprensible, respetuosay personalizada,
(i) de los riesgos de broncoaspiracion que su grado de disfagia conlleva 'y
(ii) de las alternativas y adaptaciones terapéuticas (logopedia, técnicas de
deglucion, maniobras posturales, etc.) y alimentarias posibles.

Asegurarse de que entiende, retiene, razona y comprende los riesgos de
no sequir la dieta médica recomendada.

Informarla de sus derechos y de que la entidad y los profesionales los res-
petaran y defenderan.

Informarla de las medidas necesarias para prevenir y tratar los episodios
de broncoaspiracién, dialogarlas y pactarlas.

Sies posible, darle un tiempo razonable para que reflexione y consulte con
quien desee su decision.

Pedirle que firme el DCNL. El DVA y la PDA son estrategias complementa-
rias muy recomendables (ver apartados 3.2 'y 3.3 del capitulo llI).

Una vez realizadas las acciones anteriores, informarla de si su decision va
a afectar o no a las otras personas que comen con ella y a los profesiona-
les que la atienden, y de las posibles medidas para afrontar esta cuestion,
dialogandolas y pactandolas (ver el capitulo V. Conflicto entre valores y de-
rechos de las personas con disfagia versus valores y derechos de las personas
que comen o conviven con ellas).

Es muy importante que esta cuestién no se convierta en una influencia
indebida o en un factor de intranquilidad para la persona, de ahi que deba
plantearse al final del proceso y con un respeto y apoyo escrupuloso a la
decisién de la persona.

Es recomendable revisar peridédicamente estos documentos (DCNL, DVA 'y
PDA), especialmente después de un episodio de broncoaspiracion, y cuan-
do el grado de disfagia varie de forma significativa.

El tipo y grado de participacién de los allegados, si los hay, en todo este
proceso debe abordarse con la persona afectada, siguiendo sus deseos y
traspasando aquella informacion personal que ella autorice y siguiendo el
principio de transferir la minima informacién necesaria.
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1.4. Pautas ante las resistencias de los allegados

En el supuesto de que los profesionales se vean sometidos a presiones o incluso
amenazas de denuncias por parte de los allegados para que no atiendan la voluntad
de la persona con capacidad cognitiva para comprender los riesgos de no seguir la
dieta médica recomendada, los profesionales, con el pleno apoyo de la institucion
en la cual trabajan, deberan:

(1) Informar a la persona con riesgo de broncoaspiracién, de forma serena,
proporcionada y prudente, de las presiones que los profesionales y la or-
ganizacién reciben y pactar con ella la mejor manera de dar respuesta a
esta situacion.

(2) Sila persona autoriza que el equipo de profesionales hable con los allega-
dos, se les informara de forma comprensible, respetuosa y con la presencia
de ella si asi lo desea, de los derechos de la persona, de la necesidad y vo-
luntad de la organizacién de respetarlos, de los motivos éticos y juridicos
para hacerlo y de las medidas previstas para dar respuestas adecuadas a
una posible broncoaspiracion.

Asimismo, y siempre que se considere conveniente y la persona también lo
haya autorizado, se informara a los allegados de la existencia de un DCNL,
de la PDA 'y del DVA.

2. Personas sin capacidad cognitiva para

comprender los riesgos

Antes de adentrarnos en la cuestién de cdmo abordar la negativa de una persona
sin capacidad cognitiva para comprender los riesgos de no seguir la dieta médica
recomendada, es necesario recordar de nuevo lo que se ha sefalado en el aparta-
do IV.1.1 (Debe respetarse su voluntad): que la distincién entre personas cony sin
capacidad cognitiva para comprender los riesgos de no seguir la dieta aconseja-
ble, no la marca una linea de trazado fino, sino una amplia zona graduada, a veces
borrosa, y que en esta primera aproximacion a las problematicas éticas que pue-
de plantear la alimentacién de personas con disfagia, se ha optado —provisional-
mente— por un panorama binario, sin entrar en las dificultades que plantean las
situaciones que se hallan en dicha zona graduada.

2.1.Voluntad, deseos y preferencias de la persona y alimentacion forzosa

En situaciones como las que aqui se analizan es cuando se pone a prueba el
mandato de la Convencién sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad
(CDPD) (Naciones Unidas, 2006) de que las medidas relativas al ejercicio de la ca-
pacidad juridica deben respetar los derechos, la voluntad y las preferencias de la
persona (art. 12.4).
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En el modelo paternalista no se permite que las personas con discapacidad inte-
lectual o del desarrollo satisfagan ningun deseo que les suponga un dafio o ries-
go.En el modelo de respeto y compromiso con los derechos humanos, la cuestiéon
es cuanto dano o riesgo es éticamente correcto dejar que contraigan cuando son
incapaces de comprender los dafos o riesgos que conlleva su voluntad, deseos y
preferencias, sin caer en el liberal-abandono.

No es aqui el lugar para un analisis critico de la Observacion General N° 1 a la
Convencion (2014) y de algunas partes 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.?*Se trata de dos textos que
pueden considerarse representativos de una lucha contra el paternalismo que, en
la imperiosa necesidad de denunciarlo y superarlo, puede llevar al abandono en
algunas situaciones. En todo caso y para lo que aqui nos interesa, la CDPD y la Ley
8/2021 suponen un importante impulso en el reconocimiento de los derechos de
las personas con discapacidad y hay buenas razones éticas y juridicas para con-
siderar que, en algunas circunstancias excepcionales y por responsabilidad, no
es posible respetar la voluntad, deseos y preferencias de la persona puesto que
hacerlo supondria una radical injusticia hacia ella misma o hacia otras personas.

La ética y la ley*> consideran que cuando una persona no tiene la capacidad cog-
nitiva para autorizar una accién terapéutica que, de no realizarse, le provocara
danos significativos o incluso la muerte y no es posible conocer sus voluntades
anticipadas, debera recurrirse, salvo situaciones de urgencia, al consentimiento
por sustitucion.

2.2.Voluntades y decisiones anticipadas

La ética civil establece que, en aquello que concierne a la salud de una persona con
la madurez requerida, deben respetarse sus voluntades libremente expresadas an-

34 Para una critica a la Observacion General N° 1, véase Canimas, J. (2016): «Decidir por el otro a
veces es necesario», en La incapacitacion, reflexiones sobre la posicion de Naciones Unidas, Barce-
lona: Quaderns de la Fundacio Victor Grifols i Lucas, 2016, num. 39, pag. 13-31. Para una interpre-
tacion de la Ley 8/2021, véase la Sentencia del Tribunal Supremo, Sala de lo Civil, N° 589/2021, de
8 de septiembre de 2021. Las criticas a dicha sentencia han sido numerosas. Cabe destacar aqui
Garcia Rubio, M.P y Torres Costas, M.E. (2022): «Primeros pronunciamientos del Tribunal Supremo
en aplicacién 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», Anuario
de Derecho Civil, Agencia Estatal Boletin Oficial del Estado, tomo LXXV, 2022, fasc. | (enero-marzo),
pp. 279-334.

3 A nivel juridico, cabe destaca los siguientes articulos: articulo 6 del Convenio para la protec-
cion de los derechos humanos y la dignidad del ser humano con respecto a las aplicaciones de
la Biologia y la Medicina (Convenio de Oviedo) (1997) del Consejo de Europa; articulo 7 de la Ley
catalana 21/2000, de 29 de diciembre, sobre los derechos de informacién concerniente a la salud
y la autonomia del paciente, y a la documentacién clinica; articulo 9 de la Ley espafiola 41/2002,
de 14 de noviembre, basica reguladora de la autonomia del paciente y de derechos y obligaciones
en materia de informacion y documentacion clinica. Por lo que hace a 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, rehuye el consentimiento por substitucidn, lo que provoca
que la posibilidad y alcance del juicio substitutivo sea confuso en ella y en aquellas leyes que mo-
difica, por ejemplo el articulo 249 del Codigo Civil.
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tes de su incapacidad intelectual sobrevenida, y la ley**afade siempre que no sean
contrarias al ordenamiento juridico y a la buena praxis. Asimismo, debe consultarse
al representante designado en el DVA, si lo hay, para que contribuya a interpretar el
alcance de las voluntades expresadas. Las decisiones por substitucién deben respe-
tar siempre el interés de la persona, de ahi laimportancia de disponer del DVAy de
PDAy de que se contemple en ellos también la cuestion de la alimentacion.

En caso de que no existan estos documentos y sea una incapacidad sobrevenida,
deben atenderse, en la medida de lo posible, verosimil y razonable, las voluntades
anticipadas expresadas de viva voz o en las conductas o trayectoria vital de la per-
sona (lo que podriamos llamar «una vida de voluntades anticipadas»). Si todo esto
no es posible, debe atenderse, también en la medida de lo razonable, la voluntad,
deseos y preferencias actuales de la persona. En todo caso, una decisién subrogada
debe procurar siempre por el interés de la persona afectada.

2.3. Sobre la dignidad

La ética y la ley advierten de la absoluta necesidad de respetar la dignidad de las
personas, un concepto nitido en algunas situaciones y controvertido en otras. To-
das las personas razonables estan de acuerdo en que algunas acciones son indig-
nas, pero estas mismas personas pueden diferir radicalmente en otras. En las situa-
ciones que nos ocupan en este capitulo (personas con riesgo de broncoaspiracion
que no tienen la capacidad cognitiva suficiente para entender los dafos o riesgos
de su negativa a seguir la dieta recomendada), para algunos seria indigno poner en
riesgo su salud y vida cumpliendo sus deseos y para otros todo lo contrario.

Consideramos que en la mayoria de los casos no deberia ser dificil que los agen-
tes que intervengan en la deliberacién sobre una situaciéon concreta (profesionales,
allegados y en la medida de lo posible, la persona afectada®’) se pongan de acuerdo
sobre esta cuestion. Para facilitarlo proponemos estas pautas:

(1) Tenerlas actitudes y aptitudes necesarias y seguir los procedimientos ade-
cuados para una buena deliberacion. Esta pauta es de obligado cumpli-
miento para los profesionales.

(2) Tratar con antelacién la cuestion de los problemas éticos que plantea la
disfagia, sin aplicarla a ninguna situacion concreta. Por ejemplo, estudian-
do y debatiendo este documento, lo que conlleva entenderlo, criticarlo,
identificar qué se comparte y qué no se comparte de él. Cada situacién

36 A nivel juridico, cabe destaca los siguientes articulos: articulo 9 del Convenio para la proteccion de
los derechos humanos y la dignidad del ser humano con respecto a las aplicaciones de la Biologia y
la Medicina (Convenio de Oviedo), Consejo de Europa (1997); articulo 8 de la Ley catalana 21/2000,
de 29 de diciembre, sobre los derechos de informacién concerniente a la salud y la autonomia del
paciente, y a la documentacion clinica; articulo 11 de la Ley esparola 41/2002, de 14 de noviembre,
basica reguladora de la autonomia del paciente y de derechos y obligaciones en materia de infor-
macioén y documentacion clinica.

37Recuérdese que las personas afectadas a las cuales nos referimos en este capitulo no entienden la
situacioén en la que se encuentran. Puesto que el grado de incompetencia cognitiva puede ser muy
variado, cabe la posibilidad de que puedan participar en el proceso dialégico en alguna medida.
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tiene variables propias y somete a los agentes a tensiones, lo cual requiere
abordarlas habiendo establecido un marco compartido a partir del cual
y en el cual serdn analizadas. Esta pauta también es de obligado cumpli-
miento para los profesionales.

(3) Ponerse de acuerdo sobre la indignidad de dos hipotéticas situaciones
que se hallen en los extremos de la alimentacién forzosa y del abandono.
Este ejercicio manifiesta o evita las posiciones dogmaticas del tipo «siem-
pre debe priorizarse la salud y la vida de las personas» o «siempre deben
priorizarse los deseos alimenticios de las personas», que imposibilitan el
analisis de la situacién concreta.

(4) Lasdivergencias pueden surgir en la zona intermedia del abanico que des-
pliegan los dos extremos antes citados, cuando unos consideran que una
situacion concreta se halla aun en el ambito de lo indigno y otros de lo
digno. En estas situaciones, aconsejamos relegar a un segundo plano el
andlisis a partir del valor de la dignidad y centrarse en otros, por ejemplo
el bienestar subjetivo, la felicidad, el apoyo, etc.

2.4. La satisfaccion de los deseos con altos riesgos, ;es un privilegio de las per-
sonas con capacidad cognitiva? La tolerancia a daios y riesgos superiores a
los basicos

En la negativa a seguir una dieta médica recomendada pueden intervenir dos
tipos de voluntad: la irreflexiva (o deseos de primer orden) y la reflexiva (o deseos
de segundo orden). La voluntad irreflexiva se refiere a la satisfaccion de un deseo
sin que intervenga ningun tipo de racionalidad: se hace o no algo por el simple
deseo de realizarlo o no. La voluntad reflexiva o reflexionada, en cambio, se refie-
re a decisiones a las cuales se llega a través de un proceso que incluye entender,
retener, razonar, comprender y elegir y cuya decisién puede coincidir o no con la
voluntad irreflexiva.

Tal y como se ha sefalado anteriormente, toda intervenciéon en el ambito de la
salud de una persona requiere su consentimiento libre. La decision de no seguir la
dieta médica recomendada por parte de personas con capacidad cognitiva para
comprender los riesgos, es fruto de una decisidon que cabe considerar libre y, por
lo tanto, responsable. Libre porque ha sido tomada disponiendo de la informacion
adecuada, sin coerciones indebidas y con la capacidad cognitiva necesaria. Res-
ponsable, porque la libertad comporta poder responder a la cuestién de por qué
se hace o se hizo esta eleccidén y no otra, poder responder a la pregunta «;por qué
(razones) hago o hice esto?». Quien no puede responder a dicha pregunta, ya sea
de forma real o figurada,* no tiene responsabilidad.

Sin embargo, ocurre que las decisiones o acciones de las personas con capacidad
cognitiva no siempre son fruto de una voluntad reflexiva. Realizamos acciones
con graves riesgos para nuestra salud o incluso vida sin pensarlas o porque a pe-

38 Con figurada nos referimos a que hay decisiones que pueden tener consecuencias tan graves (por
ejemplo la muerte) que ya no sea posible dar razones de por qué se tomaron, pero aun asi es posible
reconstruir las razones que llevaron a la persona a tomarla en su momento.
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sar de haberlas pensado y haber considerado que lo mejor es no hacerlas, las
acabamos realizando porque los deseos de primer orden se imponen. Por ejem-
plo una alimentaciéon no adecuada, una vida sedentaria y estresante, deportes
de alto riesgo sin las habilidades o medidas de seguridad necesarias, etc. Esto
plantea el siguiente interrogante: la satisfaccion de los deseos de primer orden
con riesgos elevados, jes un privilegio del que solo disponen las personas con ca-
pacidad cognitiva para comprenderlos? La voluntad de no seguir la dieta médica
recomendada para la disfagia, jsolo debe respetarse en las personas que pueden
comprender la magnitud de los riesgos?

No puede considerarse ni libre ni responsable la decisién de no seguir la dieta
médica recomendada por parte de personas sin capacidad cognitiva para com-
prender los riesgos que dicha decision supone. No es libre porque en decisiones
con consecuencias graves como las que aqui nos ocupan, la libertad requiere en-
tender, retener, razonar y comprender la magnitud de los riesgos. Y al no ser libre,
tampoco es responsable, porque la persona no puede responder a la pregunta de
«jpor qué (razones) hago, o hice, o haces, o hiciste esto?». En estas situaciones,
la libertad, y por lo tanto la responsabilidad, recae en aquellos que si tienen la
capacidad para tomar una decision, ya sea la de respetar la voluntad de la perso-
na de no seqguir la dieta médica recomendada, la de no respetarla o la de buscar
soluciones intermedias (una alimentacion que satisfaga los deseos de la persona
de forma parcial, sin renunciar completamente a la seguridad).

Asi pues, cuando la pregunta propia de la responsabilidad no puede hacerse a
personas que no pueden responderla, debe dirigirse a aquellas que si pueden y
que tienen la obligacion de velar por los bienes y derechos de la persona afecta-
da. Es mas: en caso de que la persona sufra un serio percance, la pregunta figu-
rada que la persona nos haria pidiendo respuestas seria: «;Por qué me hicisteis
esto?», «;Por qué respetasteis mi decisidn, si no podia comprender estas conse-
cuencias?».

En la problematica que aqui nos ocupa, la ética aplicada y la ley suelen considerar
que los valores y derechos prima facie en conflicto son la libertad de la persona
con disfagia que no desea seguir la dieta médica recomendada, versus su vida,
salud e integridad fisica y psicoldgica. Asimismo, consideran que si la persona
tiene la capacidad cognitiva requerida, prima su derecho a la libertad, tal y como
se ha senalado en el apartado anterior; y que si no la tiene, prima su derecho a la
vida, salud e integridad fisica y psicoldgica. En este analisis de valores y derechos
en conflicto, la felicidad no aparece, porque no es un valor reconocido como de-
recho.

Sin embargo, dice Aristoteles que la felicidad es el bien supremo, aquel al que
todos los otros se dirigen y persiguen y, por lo tanto, al que estan subordinados:
la vida tiene sentido porque solo podemos ser felices si estamos vivos; la libertad
porque nos permite ser felices a nuestra manera; la salud porque permite o facilita
ser felices.

En los estudios actuales del ambito de la psicologia y las ciencias sociales, el con-
cepto felicidad ha sido substituido por bienestar subjetivo. Si a esto le ahadimos la
definicion de salud de la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) —«la salud es
un estado de completo bienestar fisico, mental y social, y no solamente la ausen-
cia de afecciones o enfermedades»—, se puede considerar que atender, en mayor
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o menor grado, los deseos alimentarios de una persona, aunque estos puedan
acarrearle afecciones o enfermedades, es priorizar su felicidad, su bienestar sub-
jetivo y su salud.

2.5. Pautas ante la negativa de la persona a seguir la dieta médica recomendada

{Qué hacer cuando una persona sin la capacidad cognitiva requerida para entender
los riesgos que su voluntad comporta, se niega de forma persistente a seguir la die-
ta médica recomendada y no existen voluntades anticipadas? Proponemos estas
pautas de actuacion:

(1) Intentar, durante un tiempo razonable, que la persona aprecie la dieta de
nuevas texturas recomendada o dietas que combinen de forma prudente
la disminucion del riesgo con el bienestar de la persona, teniendo muy en
cuenta todo lo senalado en el apartado lll.1 (Circunstancias).

(2) Siapesarde estola persona persiste en su voluntad, llegamos a la delicada
cuestion de discernir en qué situaciones deberia tolerarse y dar apoyos a
acciones o tipos de vida que conllevan dafios o riesgos superiores a los
basicos a personas que no tienen la capacidad cognitiva para comprender
los riesgos.

La tolerancia y apoyos a acciones o tipos de vida con dafios o riesgos superiores a
los basicos en personas sin capacidad para entenderlos es una situacion que debe
ser muy bien analizada y que requiere el consenso de las partes implicadas. De for-
ma muy resumida, deberian cumplirse estas cinco condiciones:*

(i) Lapersona es o sera mas feliz, 0 menos infeliz, haciendo lo que quie-
re hacer que aquello que se les impone o quiere imponer.

(ii) La persona es mayor de edad y manifiesta un deseo persistente y
significativo de hacerlo.

(iii) Se sabe o puede presumirse razonablemente, que la persona estaria
de acuerdo con dicha tolerancia o apoyo si pudiera valorar la situa-
cién desde una posiciéon de libertad.

(iv) Las acciones que la persona desea realizar no vulneran derechos de
otras personas, salvo que estas consientan, de manera libre, esta li-
mitacién de derechos, y el apoyo no requiere recursos desmesura-
dos o que nadie esta dispuesto a ofrecer.

(v) Latolerancia o el apoyo son respetuosos, afectuosos, no judicativos
con la persona y activos en la busqueda de opciones que podrian
ayudarla a mejorar su bienestar.

39 Canimas, J. (2023): Limitacién de la intimidad y la libertad. Acciones protectoras y perfectoras (12 ed.)
[recurso de aprendizaje textual]. Fundacié Universitat Oberta de Catalunya (FUOC), pp. 38-41.
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(3) En estas situaciones, es muy importante una buena comunicacion y el
consenso con los allegados de la persona.

(4) Es necesario recordar que, prima facie, para no atender la voluntad de una
persona de no seguir la dieta médica recomendada, debe demostrarse su
incapacidad para comprender los riesgos que comporta su decisidon y que,
salvo situaciones excepcionales, un juez debe dictaminar medidas judicia-
les de apoyo o asistencia que concreten que esta justificado no cumplir su
voluntad en este ambito de la salud.

2.6. Pautas respecto a los allegados

Hay situaciones en las cuales la persona sin capacidad para entender los riesgos
de una broncoaspiracién sigue una dieta adaptada que es aceptada tanto por ella
como por sus allegados, pero en sus encuentros con éstos, le suministran alimentos
que ponen en peligro su salud. Algunos allegados lo manifiestan a los profesionales
y otros no, pero se conoce por los efectos que se observan en la persona al llegar al
centro.

En estas situaciones, los profesionales deben evitar convertirse en figuras fiscali-
zadoras. Su funcion debe ser de apoyo, informacidn, reflexion y acompafiamiento.
Deben saber crear la complicidad necesaria para ayudar a transitar por el camino de
la prudencia, de una responsabilidad hacia el otro que se mueva entre la proteccion
y la satisfacciéon de deseos. Como se ha destacado en capitulos anteriores, comer
bien significa comer saludablemente y también placenteramente. No es solo y prin-
cipalmente un acto bioldgico, de nuda vida,* sino de placer, comunicacion y amor.
Es necesario, por lo tanto, que los profesionales ayuden a los allegados a ofrecer
estos dones reduciendo riesgos.

Hay situaciones en las que ocurre justo lo contrario: los allegados exigen a los profe-
sionales un grado de proteccion que impide satisfacer cualquier deseo alimentario
de la persona sin capacidad para entender los riesgos de una broncoaspiracion y
amenazan con emprender denuncias judiciales o a los medios de comunicacién
si no se hace. Es en estas situaciones donde se pone a prueba el compromiso de
profesionales e instituciones con los derechos de las personas con discapacidad
intelectual o del desarrollo. Demasiado a menudo las instituciones actuan de forma
defensiva para evitar este tipo de conflictos, en detrimento de la calidad de vida de
las personas atendidas. Sin embargo, y como se ha dicho a lo largo de estas paginas,
una vida vivida conlleva riesgos y el placer de vivir no es un privilegio reservado a
las personas con capacidad para comprender los riesgos. En estas situaciones se
requiere una actitud profesional prudente respecto a los deseos alimentarios de la
persona afectada y valiente respecto a los allegados. Y para ello es imprescindible
el compromiso del poder ejecutivo y judicial con la CDPD.

40 Nuda vida es un concepto utilizado por Giorgio Agamben para referirse a una vida desnuda, a una
simple existencia bioldgica ausente de todo contenido comunitario y de felicidad, en contraste con
una vida vivida, una vida abierta al mundo y a los demas.
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V. Conflicto entre valores y
derechos de las personas con

disfagia versus valores y derechos
de las personas que comen o
conviven con ellas

1. Comedores privados, no institucionales

Es necesario insistir una vez mas en la necesidad de hogares personalizados. En el
caso que nos ocupa, favorecen el didlogo, la amistad, el reconocimiento, la com-
prension y la tolerancia y facilitan encontrar soluciones al conflicto entre los dere-
chos antes mencionados o incluso los evitan.

Los comedores institucionales obligan a una tolerancia enormemente superior a
la que es necesaria en un hogar. Hay personas sin disfagia que no quieren o prefe-
ririan no compartir comedor con personas con disfagia por razones de intimidad,
porque les molestan los ruidos que producen al masticar o deglutir, por las babas,
el escupir, etc., o porque no desean ver un posible futuro para ellas. Asi mismo, hay
personas con disfagia que tampoco quieren o preferirian no compartir comedor
con otras personas que la sufren por razones de intimidad, porque no admiten su
presente o, simplemente, porque ya tienen bastante con su situacion.

2. Pautes d'actuacio

1) Por una parte, el diagnéstico de que una persona sufre disfagia es un dato personal
amparado por el derecho a la intimidad y, por lo tanto, sujeto al deber del secre-
to profesional. Ademads, al tratarse de un dato del ambito de la salud, goza de una
proteccidn especial.*' Por otra parte, las personas que comparten comedor o vida
con ella tienen derecho a la integridad psicolégica y moral y a no ser molestadas y,
por lo tanto, a poder comer tranquilas o a ser informadas de posibles episodios de
broncoaspiracion que les pueden provocar fuertes impactos emocionales.

41 El articulo 9 del Reglamento 2016/679 de la Unidn Europea otorga una proteccién especial (mas
exigente) a los datos relativos a la salud.
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;Deberia informarse a las personas que comparten comedor o vida con la per-
sona con disfagia de su diagnéstico? Ante todo cabe decir que no es posible
ocultar una situacion de disfagia, pues salta a la vista. La pregunta, por lo tanto,
es mas bien esta: ;Qué deben responder los profesionales cuando alguien les
pregunta qué le pasa a quien muestra sintomas o conductas de disfagia? Cuan-
do alguien hace esta pregunta, puede respondérsele, con educacion y afecto,
que en esta residencia hay personas que tienen diferentes problematicas y pue-
de proponérsele que se lo pregunte ella misma. O hablar con la persona con dis-
fagia y preguntarle qué quiere que se responda a las personas que preguntan
por su situacion.

El equipo profesional debe identificar el impacto que pueda tener un episodio
de broncoaspiracion en las otras personas usuarias del comedor y establecer
medidas de proteccidon respetuosas y pactadas con todos los afectados.

Debe pedirse autorizacion a la persona con disfagia para informar a las perso-
nas de su entorno de su diagnéstico, explicandole los motivos que llevan a esta
necesidad. De entre ellos cabe destacar estos dos: evitar prejuicios contra la
persona con disfagia (por sus ruidos al masticar o deglutir, babear, escupir, etc.)
y proteger a las otras personas del impacto ante posibles episodios de bron-
coaspiracion.

Las personas con riesgo de broncoaspiracion deben entender el conflicto de
derechos que se produce y, por lo tanto, de deberes. Que respetar su derecho
a laintimidad y, por lo tanto, el deber de confidencialidad de los profesionales,
no se sitla necesariamente por encima del derecho a la integridad psicolégica
y moral de los otros comensales.

El traspaso de esta informacion a las personas de su entorno se hara siguiendo
el principio de limitacidn, es decir, transmitiendo la informacién personal justa
y necesaria.

En el supuesto de que la persona con disfagia no autorice a dar esta informa-
cion a las personas de su entorno, se la hara participe de la problematica ética
que esta situacion plantea al equipo profesional y se la invitara a hallar solucio-
nes alternativas (por ejemplo comer en un espacio o franja horaria distinta).

Si las pequenas unidades de convivencia o de alimentacién de personas amigas
no son aun posibles, otras alternativas son: situar a la persona con riesgo de
broncoaspiracion en un lugar del comedor que facilite alejarla rapidamente de
las otras personas si sufre una broncoaspiracion; alejar a las personas que mas
se impactan o pueden impactar al contemplar un episodio de broncoaspiracion
o que las personas con riesgo de broncoaspiracion coman antes o después.

En caso de que la persona no tenga capacidad cognitiva para dar su consenti-
miento, se solicitara a la persona que ejerza funciones de representacion.

37



VI. Conflicto entre valores y
derechos de las personas con

disfagia versus valores y
derechos de los profesionales

;Puede un profesional negarse a ofrecer apoyo a una persona con disfagia que
quiere comer una dieta (o hacerlo por una via) no recomendada médicamente? ;Y
negarse a ejercer una coerciéon prudente, decidida por quien corresponda, para que
coma la dieta (o por la via) recomendada médicamente? De las posibles razones
que puede alegar, cabe destacar estas tres:

(1)

Porque lo considera una mala praxis

En el ambito que nos ocupa, la buena praxis se fundamenta en una aten-
cién centrada en la persona y en sus circunstancias con criterios de justicia.
«Centrada en la persona» significa procurar por su bien respetando sus de-
rechos, entre los cuales aqui cabe destacar la libertad de decidir sobre su
propia vida, a no ser que se den unas caracteristicas muy concretas que
justifiquen priorizar su salud y su vida (esta cuestion ha sido tratada en el
capitulo IV. Conflicto entre valores y derechos de las personas con disfagia);
«centrada en sus circunstancias» significa considerar a los humanos como
seres construidos e influenciados por su entorno (esta cuestion ha sido tra-
tada en el apartado lll.1. Circunstancias); «con criterios de justicia» significa
que deben tenerse en cuenta y respetar los derechos de las otras personas
(lo cual se ha tratado en los capitulos V. Conflicto entre valores y derechos de
las personas con disfagia versus valores y derechos de las personas que comen
o conviven con ellas y VI Conflicto entre valores y derechos de las personas con
disfagia versus valores y derechos de los profesionales).

Mientras no dispongamos de razones que motiven cambiar lo que se se-
Aala y fundamenta en este documento, lo que aqui se dice debe conside-
rarse buena praxis. Por lo tanto, no puede aceptarse que un profesional se
niegue a realizar lo que en este documento se sefala como correcto, ya
sea en lo referente a respetar la voluntad de la persona con disfagia o a no
hacerlo, aduciendo que es una mala praxis, a no ser que dé buenas razones
que permitan cambiar o invalidar lo que aqui se dice (si ocurriera esto, les
agradeceriamos que nos adviertan de estos errores).

Los profesionales si deben, en cambio, negarse a realizar acciones que
contradigan lo que se sefala en este documento y denunciarlas como
mala praxis, a no ser que les den buenas razones para cambiar o invalidar
lo que aqui se dice (si ocurriera esto, les agradeceriamos que nos adviertan
de estos errores).
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(2)

(3)

Porque no entra dentro de sus responsabilidades profesionales o no
dispone de la formacién necesaria

Como se ha dicho en la introduccion, los profesionales que dan los servi-
cios de apoyo en la alimentacion a personas con disfagia no son Gradua-
dos en enfermeria ni medicina.

En el apartado Ill.1.1.5 (Formacién, experiencia y calidez profesional,
confianza de las personas atendidas y supervision de los episodios de bron-
coaspiracion) se ha sefialado que dar correctamente la comida es un fac-
tor muy importante de reduccién de riesgos y una habilidad que puede
adquirirse con una formacién y experiencia basicas, igual que atender
correctamente un episodio de broncoaspiraciéon en un lugar no sanitario.
Estos conocimientos y habilidades forman parte del apoyo que tienen en-
comendado estos profesionales y, por lo tanto, de sus responsabilidades y
es un deber de la entidad ofrecerles la formacién y los recursos necesarios.

Porque va en contra de sus creencias o puede provocarle un fuerte
impacto emocional

El respeto al otro, sea a la persona atendida o al profesional, nos obliga a
no violentar su cuerpo ni su psique o alma. De ahi que si un profesional
manifiesta, de forma sincera, que le es especialmente lacerante cumplir la
decisién del equipo profesional, debe intentar resolverse el conflicto de tal
modo que ninguna de las partes salga perjudicada. Esta motivacién debe
exponerla y argumentarla debidamente y debe analizarse por el equipo
técnico de la entidad a fin de llegar a un acuerdo.

En caso de que las acciones anteriores no den los resultados esperados,
debe recurrirse a un Comité o Espacio de Reflexién Etica si lo hay, o a una
Comision deontoldgica de referencia, o al Comité de Etica de Servicios So-
ciales o de Bioética de la Comunidad Auténoma, o cualquier otro ente que
pueda ayudar en la resolucion del conflicto. Si todo esto no es posible o
fracasa, como ultima via y siempre que se considere absolutamente nece-
sario, puede acudirse a la Justicia.
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VII. Espacios de supervision y

andlisis ético

Las cuestiones que se tratan en este documento, como muchas otras del ambito
de los servicios sociales y sociosanitarios, tienen una elevada complejidad ética 'y
tecnocientifica y una alta carga emocional. Los profesionales de atencién directa,
las personas atendidas y los allegados o personas de apoyo judicialmente esta-
blecido, deben disponer de espacios para compartir, reflexionar y orientar, con la
ayuda de especialistas, las practicas profesionales, las emociones que les generan
y los problemas éticos que les plantean. Hablar de aquello que nos preocupa e
inquieta con la supervisién adecuada, tranquiliza y ayuda a encontrar respuestas.

Estos espacios de supervision y analisis deben realizarse por separado y, cuan-
do se considere necesario, de forma conjunta, para que profesionales y personas
atendidas o allegados, puedan conocer las inquietudes de los otros. Huelga decir
que los encuentros conjuntos deben ser siempre voluntarios y de ayuda.
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