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I. PORTIC

1. Introduccid

Aquest document és fruit del treball conjunt entre els membres de
I’Espai de Reflexid Etica del Consorci de Serveis Socials de Barcelona
i les dones i homes que viuen a les residéncies per a persones amb
discapacitat de la ciutat de Barcelona. UEspai de Reflexié Etica del
Consorci de Serveis Socials I'integra la direccié de les residencies i
es caracteritza per la seva interdisciplinarietat (pedagogia, psicolo-

gia, treball social, ciencies de la salut, dret, filosofia, etc.).

Actualment el Consorci gestiona 514 places entre centres residen-
cials, llars residencies i centres de dia. Aquesta gestio es realitza en
col-laboracié amb entitats del tercer sector que tenen una llarga
trajectoria en I'atencid, promocid de recursos i serveis per a perso-

nes amb discapacitat i les seves families.

L’Espai de Reflexié Etica va iniciar la seva trajectoria a iniciativa del
propi Consorci de Serveis Socials I'any 2011 i la primera tematica
gue va abordar van ser les qliestions étiques que plantegen les re-
lacions afectives i sexuals de les persones amb discapacitat i neces-
sitat de suport extens o generalitzat que viuen en residéencies. Es va
prioritzar aquesta qliestié perqueé les relacions afectives i sexuals
son, en la majoria de les ocasions, una necessitat a la qual no es

donaven les respostes adequades. El resultat d’aquesta reflexié es



va publicar I'any 2013 amb el titol «Diversitat funcional, afectivitat

i sexualitat».

A diferéncia del primer debat, la tematica d’aquest segon ha sorgit
de la inquietud i demanda dels propis residents, que consideren
imprescindible i urgent abordar el tema de la llibertat, principal-
ment en allo que fa referéncia a I'autogovern en les qliestions de

vida quotidiana.

En filosofia es diu que hi ha almenys dos grans tipus de llibertat:
la reflexiva (pensar i decidir per un mateix) i la d’accié (fer allo que
s’ha decidit o que es vol fer). Tothom pot pensar i decidir el que
vulgui, pero no es pot fer tot el que s’ha pensat o decidit, perqueé la
llibertat només és possible en un conjunt de normes que regulen la

convivencia i protegeixen els drets de cadascu.

Aguest document va dirigit a les persones amb discapacitat que
viuen en serveis residencials del sistema de serveis socials de
Catalunya i a totes les persones que tenen responsabilitats de cura,

guarda, curatela o tutela.



2. Justificacid i fonamentacio

El col-lectiu de persones amb discapacitat és molt ampli. Nosaltres
ens centrem en les persones amb necessitat de suport extens o
generalitzat valorades, segons la llei de la dependéncia, amb nivell
I1i1ll. Es a dir: persones amb discapacitat fisica, paralisi cerebral,
discapacitat intel-lectual amb o sense trastorns mentals i de con-

ducta i pluridiscapacitats.

Hi ha moltes persones amb discapacitat que, per culpa del paterna-
lisme dels familiars o dels professionals, no decideixen res o gaire-
bé res de la seva vida, ni tan sols aquelles decisions senzilles que no
comporten cap mena de risc. Sén persones a les quals se’ls vulne-
ra sistematicament el dret fonamental a la llibertat en les petites,
pero importantissimes, coses de la vida diaria.

El dret de les persones amb discapacitat fisica o intel-lectual a
prendre decisions que afecten les seves vides, és un dels temes
de drets humans més importants a I'Europa d’avui. | ho és perquée
aquest col-lectiu es veu sotmés a un paternalisme inadmissible
gue fa que pateixi, encara, situacions de greu vulneracio del dret
a la llibertat. Si atenem allo que diu la Convencié dels Drets de les
Persones amb Discapacitat (2006), la situacio actual requereix una
radical transformacio que ha d’afectar des de les politiques socials
fins a I'actitud dels professionals, familiars i qualsevol persona que
tingui responsabilitats d'acompanyament, suport, guarda, curatela

o tutela.

A finals de 2015, el 61% de les persones que vivien a les residéncies

per persones amb discapacitat de la ciutat de Barcelona tenien una



senténcia d’incapacitacioé total (incloent-hi les persones ateses en
els centres de dia) i les residéncies els oferien una atencié que el

seu entorn familiar no els podia donar.

En els centres residencials, els aspectes assistencials, d’organitzacid
i de funcionament i les demandes dels familiars solen passar al da-
vant del dret fonamental a la llibertat de les persones que hi viuen,
en la majoria dels casos sense cap altre criteri que el de l'autoritat
dels professionals, familiars o tutors o, en el millors dels casos, per
una proteccié mal entesa. Pensem que un bon professional no
pot caure en aquestes males practiques, col-laborar-hi o restar-hi
impassible, perquée vulnera drets fonamentals i imprescindibles per

a assolir una vida realitzada.

El Grup de Reflexié d’Etica Aplicada del Consorci de Serveis Socials
de Barcelona vol contribuir a aquest debat des de la mirada ética.
Aquest document identifica situacions en les quals es vulnera la
llibertat de les persones amb discapacitat o situacions complexes
que cal abordar.

Tenir una deficiéncia fisica que no afecta la capacitat cognitiva mai
no pot justificar una limitacié de la llibertat en defensa dels drets
de la propia persona. Una deficiéncia intel-lectual, en canvi, si que
en pot ser motiu en algunes ocasions, perque la responsabilitat que
tenim respecte als altres ens obliga a protegir la seva dignitat i drets
fonamentals quan la persona no esta capacitada per a exercir-la. Al
llarg d’aquestes planes veurem com les persones amb discapacitat

reclamen prendre decisions en la seva vida quotidiana.



El Grup de Reflexié d’Etica Aplicada del Consorci de Serveis Socials
de Barcelona ha decidit tractar la qliestié de la llibertat en I'am-
bit residencial a partir de cinc fonaments amb els quals té un ferm

compromis:

1. Ladignitatila llibertat de totes les persones, el respecte a

la diversitat, I'equitat i la justicia social.

2.  Lafuncié de suport i acompanyament que els serveis resi-
dencials tenen en el projecte de vida d’aquelles persones

gue hi viuen.

3. Que les residéncies siguin llocs de vida el més semblant

possible a una llar.

4. Latencio personalitzada i adaptada a les caracteristiques,
necessitats, anhels i ritmes de les persones, les quals sén

sempre diverses.

5.  La participacié activa i el compromis de les persones afec-

tades, treballant amb elles i no per a elles.



3. Objectius

L'objectiu general d’aquest document és ser una eina d’estimul i su-

port per al canvi de paradigma que suposa la Convencid dels Drets

de les Persones amb Discapacitat, que proclama i obliga a passar

d’un model d’atencié basat en l'assisténcia, la rehabilitacid i la pro-

teccié a un model basat en I'exercici dels drets de ciutadania.

Els objectius especifics son:

Identificar, analitzar i aportar respostes a aquelles situaci-
ons éticament controvertides que tenen a veure amb l'au-
togovern i la llibertat de les persones amb uns alts nivells
de dependeéncia fisica o intel-lectual i que, per diferents
circumstancies personals o familiars, viuen en un servei
residencial.

Incentivar el debat i les bones practiques professionals en

els serveis residencials.

Col-laborar en I'apoderament de les persones amb disca-

pacitat que viuen en els serveis residencials.

Donar instruments als responsables dels centres residen-
cials per valorar I'abast de la presa de decisions de les per-

sones a les quals se’ls ha encarregat la guarda.

Orientar una intervencié professional que pugui combinar
els aspectes de cura i atenciéo amb els d’'acompanyament i

respecte a la presa de decisions.



4. Metodologia

Alla a on s’arriba és important, perd la manera de fer-ho ho és més.
La descripcio de la metodologia emprada en I'elaboracié d’aquest
document vol assenyalar principalment el procés que s’ha seguit
per aconseguir la part més important: la generacié d’un dialeg que
ha provocat canvis de visions i de maneres de fer d’aquells que hi
hem participat.

S’ha seguit el seglient procés:

1. Sessions conjuntes de reflexid, on hi han participat perso-
nes que viuen en centres, la direccid dels establiments i
professionals del Consorci sota I'assessorament del doctor

en filosofia Joan Canimas Brugué.

2.  Sessions en petits grups a diferents centres, amb residents
i professionals, per tal d’identificar situacions, dinamiques
o qlestions de la vida quotidiana, que els assistents con-
sideraven que limitaven la seva llibertat personal. Després
es van iniciar processos deliberatius per a trobar-hi soluci-

ons i formes d’'implementar-les.

3. Jornada de reflexid conjunta amb persones amb alts ni-
vells de dependéncia que viuen en serveis residencials,
professionals dels serveis i de les entitats tutelars, mem-

bres del grup i experts en la matéria.

El fil conductor emprat va ser la reflexié compartida de ca-
sos practics reals extrets de la vida quotidiana de les per-

sones que viuen en centres residencials, analitzats sota els



parametres dels valors étics per extreure’n propostes de
millora.

Les vivéncies de les persones amb discapacitat que han
col-laborat en la deliberacié i elaboracié d’aquest docu-
ment és el que li dona el sentit, la importancia i el valor

pragmatic.



5. Advertiments i proposta d”’us d’aquest document

Aguest document, més que aportar solucions, vol ser una eina per
a motivar la identificacié de problematiques i promoure el dialeg
entre totes les persones afectades per a trobar-hi respostes. El mo-

tiu és doble:

1.  Perque cada problematica té matisos que son propis d’'una
situacio concreta, persones i entorn, la qual cosa requereix
tenir en compte aquestes particularitats i trobar solucions
gue s’hi adeqtin. Una atencid centrada en la persona ha
de donar la resposta adequada a cada problematica, no
respostes estandarditzades a problematiques que es per-
ceben iguals.

2. Perque la recerca de solucions que donin respostes ade-
guades a cada problematica, requereix un procés dialo-
gic en el qual hi participin totes les persones afectades.
Primerament, per una qliestié de drets i democracia (les
persones han de poder participar en tot allo que les afec-
ta) i, segonament, per una questié d’efectivitat (els pro-
cessos deliberatius ben gestionats sén altament creatius,
generen dinamiques i idees que no és possible d’aconse-
guir en la solitud del pensament).

A proposta de les persones que viuen als centres residencials,
aquesta reflexié no se centra en les queé se solen considerar grans
problematiques étiques de la llibertat, sind principalment en qles-
tions quotidianes, perque en allo petit de cada dia hi palpita la vida



i és alla on també, i de vegades principalment, es fa evident el res-

pecte a valors i drets fonamentals.

Us proposem, per tant, que aneu més enlla d’aquest debat: que ini-
cieu processos deliberatius semblants al que aqui s’explicita, iden-
tificant les vostres propies problematiques i donant-hi respostes
adequades, criticant si cal la classificacid i les pautes que aqui es
donen. Cal insistir una vegada més que la participacié activa de les

persones directament afectades és imprescindible.



Il. ASPECTES PSICO-SOCIALS, ETICS |
JURIDICS A TENIR EN COMPTE

6. La competéncia per a prendre una decisio

Segons Josep Ramos (2009) es pot definir la competéncia mental
com la capacitat de la persona per, un cop entesa la situacié, les di-
ferents alternatives d’actuacio possibles i les probables conseqiién-
cies, escollir, expressar i defensar una decisié conseqlient amb els
seus propis valors. El tipus de decisid i les seves conseqiiéncies
determinen els requisits que es necessiten per ser competent. El
dret a autodetermimar-se a d’estar fonamentat en la competéncia
necessaria per sostenir-lo.

No ens cansarem d’insistir en que la competéncia s’ha de valorar
per a cada decisié en concret, especialment si de |'alternativa es-
collida se’n poden derivar conseqiiéncies més o menys greus per

la propia persona o per tercers

Segons Joan Canimas Brugué (2017), hi ha tres factors a tenir en
compte a I'hora de determinar la competéncia d’una persona per
prendre una decisié:

1. La magnitud de les conseqiiéncies. Algunes decisions
son senzilles i no tenen grans consequliéncies, per exem-
ple decidir quina vestimenta ens posem un dia qualsevol.

Per aquest tipus de decisions, no cal ser gaire compe-



tent. Altres, en canvi, poden tenir conseqliencies més o
menys greus, per exemple, rebutjar un tractament medic.
La magnitud de les consequencies, per tant, determina el
grau d’exigencia en els altres dos factors que s’expliquen a

continuacid.

La magnitud té una part objectiva i una de subjectiva, que
també s’ha de tenir en compte. Algunes decisions tenen
molt a veure amb les creences i valors personals de cadas-
cun, amb allo que s’espera o es vol que sigui la propia vida.
Es per aixd que algunes decisions poden ser valorades de
diferents maneres segons els valors i projectes de vida de
cadascu. Per exemple, fer un document de voluntats an-
ticipades en el qual es donen instruccions de no allargar
la vida en algunes situacions. Alguns ho poden trobar una

iniciativa valenta i d’altres, covarda.

Quan una persona pren una decisié per una altra (perquée
cal prendre la decisié i la persona no té competéncia per
fer-ho), s’ha d’optar sempre per la millor interpretacié o
adaptacié possible de la seva voluntat, anhels, historia

personal o preferéncies conegudes o intuides.

Les circumstancies i el suport. Les decisions es prenen
sempre en un context i circumstancies que poden ser més
o menys influents. Aixo no significa, pero, que s’hagi de to-
lerar qualsevol tipus de requeriment, exigéncia, context o
tensid. Els professionals han de generar espais i condicions

en els quals la persona pugui analitzar la situacié amb cert



distanciament i tranquil-litat, sense pressions i influencies

externes indegudes.

Les persones de vegades prenem decisions de forma com-
pletament solitaria i d’altres amb suport o fins i tot con-
juntament, per exemple amb familiars, amics o professi-
onals. | en alld que ens afecta només a nosaltres, sempre
som lliures de decidir de quina d’aquestes maneres fer-ho
i amb qui fer-ho. Les persones amb diversitat funcional no

han de ser diferents en aixo.

Tanmateix, hi ha decisions que la persona amb discapaci-
tat intel-lectual podria prendre amb el suport i el temps
adequat. Massa sovint es renuncia al suport en la presa
de decisions i s'opta per la decisié substitutiva, moguts no
pas per la impossibilitat de fer-ho d’una altra manera, siné
per prejudicis (“esta incapacitada”, “es fara mal”, etc.), per
presses, per incompetencia professional o fins i tot per
mandra de donar els suports necessaris per acompanyar

a la presa de decisions.

La capacitat natural o competeéncia cognitiva. Els parame-
tres que ens poden ajudar a determinar la capacitat cog-
nitiva d’'una persona per prendre una decisié soén, segons

Canimas, cinc:

i Entendre: per saber si la persona ha entes allo més
significatiu, se li pot demanar que ho expliqui amb

les seves propies paraules.



ii.

iii.

iv.

Retenir: la memoria a curt termini permet recordar
la informacioé en el procés de decisid, la memoria a
mig o llarg termini permet recordar que allo que es

fara és perqué ho va decidir un mateix.

Raonar: la capacitat de considerar diferents alter-
natives, deduir les conseqiiéncies de cada opcid i

comparar-les.

Comprendre: no només s’han d’entendre les conse-
gliéncies, sind comprendre que afectaran la propia
vida, que s’hauran d’incorporar al propi itinerari vi-
tal. Hi ha persones que entenen que hi ha coses que
passen, pero els és impossible comprendre que tam-

bé els passara a elles.

Eleccid i convenciment: cal decidir i, segons quin ti-
pus de decisio, estar-ne convencgut. En decisions vi-
tals, per exemple, no acceptem la inseguretat, ni els

canvis permanents de decisio.

Es necessari recordar una vegada més que el grau d’exigéncia

d’aquests cinc parametres, i fins i tot la possibilitat d’avaluar-los, ve

determinada per la magnitud de la decisid.

20



7. La responsabilitat vers la persona atesa

En el context de cura i suport a persones amb alta dependéncia
ens movem entre dos pols oposats: en nom de la llibertat podem
caure en la indiferéncia i 'abandonament de la persona, amb les
conseqgliéncies que aixo li pot ocasionar (ruina economica, suicidi,
empresonament, etc.); i, per altra banda, I'excés de cura i proteccio
porta a I'anul-lacid total de les capacitats, les competéncies, 'auto-
nomia, I'assumpcio de riscos i del «dret» a equivocar-se. Quan la
proteccid es converteix en paternalisme, aquells que cuiden i deci-
deixen per 'altre potencien, molt sovint sense ser-ne conscients, la

dependeéncia, la incompeténcia i la consciéncia dissortada.

Tanmateix, en nom d’una justicia i igualtat malentesa, es pot caure
en un altre parany: que tothom tingui i faci el mateix (per exemple:
que tothom vagi a dormir a la mateixa hora, que ningu prengui vi
a I’hora dels apats, que ningu tingui la clau de la porta d’entrada al
centre, etc.). En aquestes situacions es vulnera el principi d’equitat,
gue diu que per tractar a tothom igual s’ha de tractar diferent.

Com que no hi ha cap dret absolut, de vegades els reglaments han
de limitar un dret per defensar-ne un altre que, en aquella situacio,
és més important. El fet que un nombre elevat de persones com-
parteixin un mateix espai, fa necessaries unes normes basiques
gue permetin la convivencia i la tasca dels professionals (s’"han d’es-
tablir normes d’utilitzacié dels espais, horaris, relacions amb I'exte-
rior, torns, etc.). Ara bé, les normes de funcionament dels centres

tenen l'objectiu de fer possible el respecte dels drets fonamentals
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de les persones ateses, entre els quals cal destacar la llibertat de les

persones i la qualitat de vida i del servei.

La normativa ha de ser minima, necessaria i sempre respectuosa
amb els drets de les persones. Una normativa no pot vulnerar mai
drets fonamentals, no pot estar per sobre de la Declaracié Universal
de Drets Humans. Cada norma ha de poder respondre convincent-

ment a una qlestido molt simple: quin dret fonamental protegeix?

La qualitat de vida i del servei tenen aspectes objectius i subjec-
tius. Els aspectes objectius estant fixats per 'Administracié de la
Generalitat de Catalunya i basicament es refereixen a qliestions
materials com ara les dimensions dels espais, les ratios de personal,
el manteniment de les instal-lacions, el programa interdisciplinari
d’atencid, la dieta alimentaria, que el parament estigui en bon estat
o el confort ambiental; el no-compliment dels estandards fixats pot
comportar el cessament de |'activitat. Els aspectes subjectius de la
gualitat de vida tenen a veure amb la percepcid i la vivéncia que
el resident té del servei i inclou dimensions com ara I'exercici de
drets, el benestar emocional, les relacions interpersonals, 'autode-

terminacio, la inclusié social, etc.

Totes aquestes dimensions tenen en comu les relacions interperso-
nals, de les quals cal destacar la relacié amb els professionals que
tenen cura de les persones que viuen en un centre residencial. En
el suport a I'alimentacid, la higiene, la medicacid o la presa de de-
cisions, els vincles de confianca i I'estima sincera sén fonamentals.
Quasi no caldria dir que per crear aquestes condicions i per asso-

lir la necessaria excel-lencia, és imprescindible que hi hagin ratios
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adequades, professionals amb una bona formacid etica i tecno-ci-
entifica i amb el caracter que requereix aquesta activitat professio-

nal, plantilles estables i reconeixement laboral.
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8. La Convencio sobre els Drets de les Persones amb Discapacitat

i la Recomanacio del Comissionat sobre drets humans de la UE

La Convencidé sobre els Drets de les Persones amb Discapacitat
va ser ratificada per Espanya I'any 2008 i, per tant, forma part del
nostre ordenament juridic. La Convencié ha comportat un canvi
de paradigma en la forma d’entendre la discapacitat, sobretot per-
qgue va fer seva i va expandir la concepcid de la discapacitat que la
Classificacid Internacional del Funcionament, de la Discapacitat i de
la Salut (CIF) de la Organitzacié Mundial de la Salut havia establert
I'lany 2001. En aquesta classificacid, es va definir la discapacitat com
«el resultat de la interaccié entre les persones amb deficiencies i
les barreres com a conseqiiéncia de l'actitud i I'entorn que eviten
la seva participacio plena i efectiva en la societat, en igualtat de

condicions amb les altres».
De la Convencio, cal destacar-ne dos articles. L'article 1 diu:

El proposit de la present Convencio és promoure, protegir i as-
segurar el gaudi ple i en condicions d’igualtat de tots els drets
humans i llibertats fonamentals per a totes les persones amb

discapacitat, i promoure el respecte de la seva dignitat inherent.

Les persones amb discapacitat inclouen aquelles que tinguin
deficiencies fisiques, mentals, intel-lectuals o sensorials a llarg
termini, que en interactuar amb diverses barreres, puguin im-
pedir la seva participacid plena i efectiva en la societat, en igual-

tat de condicions amb els altres.
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| I'article 12, sobre I'igual reconeixement com a persona davant la

Ilei, diu aixo:

1.  Els estats part reafirmen que les persones amb discapa-
citat tenen dret a tot arreu al reconeixement de la seva

personalitat juridica.

2.  Elsestats part reconeixen que les persones amb discapaci-
tat tenen capacitat juridica en igualtat de condicions amb

les altres en tots els aspectes de la vida.

3.  Els estats part han d’adoptar les mesures pertinents per
proporcionar a les persones amb discapacitat accés al su-
port que puguin necessitar en I'exercici de la seva capaci-

tat juridica.

Aixd exigeix als governs, legisladors, agents socials, professionals
i familiars i societat en general que garanteixin les condicions que
fan possible I'exercici del dret a la llibertat i autogovern de les per-
sones amb diversitat funcional, sense distincions. Per tant, també
a les que tenen legalment modificada la capacitat d’obrar, visquin
on visquin i en totes les arees de la seva vida (quotidiana, laboral,

social, economica, de la salut, patrimonial, etc.).
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9. La limitacid legal de la capacitat d’obrar

El sistema juridic espanyol diferencia entre capacitat juridica i ca-
pacitat d’obrar. La primera és un dret que s’adquireix amb el naixe-
ment i s’extingeix amb la mort i consisteix en ser titular de drets i,
progressivament, d’obligacions. Per tant, la capacitat juridica la té
tothom pel sol fet de ser persona. No es perden drets per greus que
siguin les consequéncies invalidants d’algunes malalties o deficien-
cies. La capacitat juridica es completa amb la d’obrar, que implica
gue, a més de ser titular de drets i obligacions, es té la capacitat
d’exercir-los autonomament i la responsabilitat d’assumir-ne les
conseqliencies. La capacitat legal d’obrar s’adquireix progressiva-

ment i plenament amb la majoria d’edat.

Tothom, llevat de situacions extremes (per exemple persones en
estat de coma o amb demeéncies molt i molt greus), pot prendre de-
cisions, malgrat ho pugui fer en diferents graus i situacions. Ningu
no ho decideix tot a la seva vida i, per tant, no hi ha «persones ap-
tes per prendre decisions» i «persones no aptes per prendre decisi-
onsy», ni «persones capaces» i «persones incapaces», ni «persones
capacitades» i «persones incapacitades». Aquests tipus de classifi-
cacions i generalitzacions, que han dominat la nostra historia, han
de ser eradicades. El que pot passar és que hi hagi persones que no
son competents per a prendre una determinada decisio.

Quan parlem de limitacio legal de la capacitat d’'obrar no parlem
en cap cas de perdua de drets, sind d’'una mesura per defensar-los.
La limitacio legal de la capacitat d’'obrar només esta justificada en

persones amb una significativa afectacio intel-lectual que els im-
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pedeix entendre les conseqliéncies d’algunes accions que, en cas
de realitzar-les, afectaran negativament i greument els seus drets
fonamentals. Mai no esta justificada en situacions de discapacitat

fisica o sensorial.

Quan una persona té una limitacio legal de la capacitat d’obrar, el
seu guardador, curador o tutor té una gran responsabilitat i I'ha
d’exercir correctament. Només pot prendre decisions per la per-
sona afectada (decisions subrogades) en situacions en les quals
entren en conflicte drets fonamentals de la persona i aquesta no
és capag¢ d’entendre I'abast dels danys, tot i el suport que se li ha
donat. En aquest cas, el guardador, curador o tutor té la respon-
sabilitat de valorar quin dels drets fonamentals en conflicte preval
en aquella situacié i preservar-lo limitant els altres. Aixd ho ha de

poder justificar raonablement sempre. No és una decisio arbitraria.
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l1l. IDENTIFICACIO DE LES
PROBLEMATIQUES

Les problematiques concretes de vida quotidiana que les persones
amb discapacitat han identificat es resumeixen a I'esquema que hi
ha a continuacidé i s'amplia en els apartats posteriors. Tant la clas-
sificacié com l'ordre de les problematiques sén, evidentment, sus-

ceptibles de critica i canvi. Aquest és un document obert.

1.1
Possibilitat
de realitzar-les
No suposen un conflicte
de drets
1.2
No és possible de
realitzar-les actualment

Decisions o accions

2.1
De la propia persona

Si que suposen un
conflicte de drets

2.2
D'altres persones

Hi ha accions en qué I'exercici del dret fonamental a la llibertat no
entra en conflicte amb cap altre dret, ja sigui de la propia persona
o d’altri. Aquest tipus d’accions, que sén un exercici del dret a la
llibertat, es poden dividir en:

1.1. Aquelles, I'exercici o realitzacié de les quals, son raonable-
ment possibles de portar a terme. Per exemple, tenyir-se

els cabells de color vermell.
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1.2. Aquelles que no son possibles de realitzar amb la legisla-
cié i condicions actuals, ja sigui perquée no tenen cabuda
a la llei o perque requereixen uns recursos desmesurats.

N’és un exemple, poder escollir I’horari de les higienes.

En canvi, hi ha accions que si suposen un conflicte de drets, accions
en les quals el dret a la llibertat entra en conflicte amb d’altres drets

fonamentals. Aquest tipus de conflictes es poden dividir en:

2.1 Els que només afecten la persona que vol prendre la deci-

sié. Per exemple, no voler prendre la medicacio.

2.2 Els que afecten drets d‘altres persones, com per

exemple,fumar en un espai comu.
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10. Decisions i accions que, en principi, no suposen un conflicte
de drets

La llibertat és un valor fonamental en el reconeixement de la per-
sona, sigui quina sigui la seva condicié. Quan parlem de llibertat
sovint es fa de forma grandiloquient, perd quan cal concretar-ne el
seu exercici en les petites coses de la vida quotidiana, aleshores es

fa invisible.

En aquest apartat es tractara de les petites grans coses que, sense
suposar cap conflicte de drets, sovint per negligéncia, indiferen-
cia o paternalisme, no es tenen en compte o no es respecten, la
qual cosa fa que es vulneri de forma sistematica la llibertat de les

persones.

10.1 Decisions i accions que sén reaonablement possibles de

realitzar

Les accions que no suposen conflictes de drets i que sén raonable-
ment possibles de realitzar ningl no les pot limitar i fer-ho suposa
un atemptat contra la llibertat i, per tant, un delicte. Els profes-
sionals dels serveis residencials tenen el deure étic, deontologic i
legal de vetllar perqué es respectin els drets fonamentals de les

persones que hi viuen.

La Convencid sobre els Drets de les Persones amb Discapacitat, vi-
gent a Espanya des del 3 de maig de 2008, diu que els Estats part es

comprometen a «prendre les mesures pertinents, incloses mesures
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legislatives, per a modificar o derogar lleis, reglaments, costums
i practiques que esdevinguin discriminatories contra les persones
amb discapacitat» (art. 4b),i a «sensibilitzar la societat, fins i tot
a nivell familiar, per tal que prengui més consciéncia respecte de
les persones amb discapacitat i fomentar el respecte dels drets i
la dignitat d’aquestes persones» (art. 8a). Per tant, els costums i
practiques que esdevinguin discriminatories contra les persones
amb discapacitat, fins i tot les que es donen a nivell familiar, no sén
alienes a les mesures de les institucions publiques i privades que
promouen la justicia social ni, per tant, als professionals. En aquest
sentit, és imprescindible realitzar accions de formacié permanent
per tal de sensibilitzar i informar les persones que tenen funcions
de cura, guarda, curatela o tutela sobre aquelles accions de limi-
tacid de la capacitat d’obrar que suposen la vulneracié d’un dret
fonamental; i, si cal, mostrar-se contundent en la defensa d’aquests

drets.

Alguns familiars amb funcions de tutor exerceixen un poder absolut
en la vida de les persones tutelades, i acaben convertint la funcio
de defensa de drets que els ha estat encomanada en una vulnera-
cio sistematica d’aquells drets en les petites perd importantissimes
accions de la vida quotidiana. Quan passa aix0, poques vegades
és aconsellable que els professionals ho comuniquin al Ministeri
Fiscal, perque el resultat final podria ser pitjor, sobretot tenint en
compte els vincles d’estima que uneixen la persona tutelada amb
la seva familia. La majoria de les vegades, la millor acci6 és social i
educativa, la qual cosa no ha de treure contundencia a la defensa

dels drets de les persones amb diversitat funcional.
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Les accions que les persones amb discapacitat que viuen en resi-

déncies han identificat com raonablement possibles de realitzar

3

son:

1.

Imatge personal. El dret a la llibertat també es concreta en
escollir quina imatge es vol tenir d’'un mateix i es vol pro-
jectar cap enfora. Massa sovint no es permet a la persona
triar la roba que es posa, o el tipus de pentinat, o fer-se

tatuatges, o pircings... En definitiva, no se la deixa escollir.

Manca de delicadesa en el suport a la higiene personal.
El respecte al dret a la intimitat també es concreta en
I'aproximacio i contacte respectuds al cos de les persones.
La rutina o la manca de recursos no poden justificar mai la
vulneracié d’aquest dret. Per exemple no es pot estar rea-
litzant una higiene a una persona i parlar mentrestant amb
el col-lega que es troba a I'altra habitacié o interrompre la

feina per contestar al mobil.

Economia. Decidir en qué et gastes els diners és un acte
de maduresa que implica preveure, distribuir, prioritzar,
planificar... Si no es permet cap mena de gestid de les pro-
pies despeses, tot i poder-ho fer (amb suport o sense),
estem anul-lant totes aquestes capacitats de la persona i
creant dependéncia. En alguns casos, s'arriba a I'extrem
de demanar sempre el tiquet de les consumicions que es
realitzen per por a que enganyin a la persona o per justifi-

car-ne la gestid.
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Eleccioé de parella i relacions afectives i sexuals. La sexu-
alitat és una concrecié més de la dignitat, la llibertat i el
lliure desenvolupament de la personalitat. Molt sovint es
limiten o prohibeixen les relacions afectives i sexuals per
una proteccié malentesa o per transferéncia i imposicié
de les propies pautes morals. Si I’habitacio és individual,
équin problema hi ha en rebre un amic o amiga, o un tre-
ballador o treballadora sexual a I’habitacid, si es fa amb la

prudéncia que requereixen aquestes qliestions?

Possibilitat d’elegir habitacié individual o compartida
quan s’ingressa a una residéncia. En una residéncia, I’ha-
bitacid és I'espai on s’hauria de poder garantir el maxim
nivell d’intimitat i privacitat. Actualment no es permet
escollir ni el tipus d’habitacié ni el company o companya
amb qui s’haura de viure. Se segueixen, en definitiva, els
mateixos criteris que un ingrés hospitalari, sense conside-

rar que la residéncia és el domicili de les persones.

Ocupacio del temps lliure. Loci, a més d’estar associat a
la diversid, té un potencial de desenvolupament huma i
facilita que les persones i les societats accedeixin a graus
superiors d’humanitzacio. Les persones amb discapacitat
tenen poques o en alguns casos cap possibilitat de rea-
litzar les activitats d’oci que els agraden perque d’altres
persones decideixen per ells, impedint que cadascu trobi
i practiqui I'activitat que més li agrada i fins i tot que el
realitza.



Llibertat de moviments. Laccessibilitat a I'entorn fi-
sic és una questié fonamental per facilitar I'autonomia.
L'urbanisme de les ciutats o pobles esta poc o gens adap-
tat a les persones amb dificultats de desplagament o d’ori-
entacié. D’altra banda, els guardadors o tutors de vegades
tenen actituds de sobreproteccié i no deixen assumir ris-
cos que sén normals a I’hora de desplacar-se per les ciu-
tats o pobles. A les residencies de vegades també hi ha
barreres, per exemple en els armaris i calaixos. Un disseny
adequat possibilitaria I'accés sense necessitat de demanar

ajuda i, per tant, augmentaria la llibertat de les persones.

Relacions socials. Les relacions socials faciliten que les
persones ens sentim part d’'una comunitat a traves de la
creacid de vincles d’amistat i de pertinenca, de la partici-
pacié en actes comunitaris, de la implicacié personal en
allo que ens interessa, etc. Alguns familiars, amb afany
protector, limiten accions tant personals com, per exem-
ple, anar a 'enterrament d’un familiar o amic, comunicar
la mort d’'una persona estimada, anar a una manifestacio,
etc.. La majoria de les ocasions, aquestes accions pretesa-
ment protectores no fan altra cosa que aillar la persona,

empetitir-la i, de vegades, fer-la patir en sentir-se exclosa.

Estar present quan professionals i familiars prenen deci-
sions que afecten la persona. El reconeixement de la dig-
nitat i la llibertat de les persones amb diversitat funcional
implica la seva presencia quan es prenen decisions que les

afecten. Massa sovint, professionals i familiars decideixen
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10.

11.

coses importants per la vida de les persones amb disca-
pacitat intel-lectual sense la seva participacio i, per tant,

sense la seva opinio.

Intimitat en els espais i objectes personals. Els drets es
concreten en la vida quotidiana i, per tant, el dret a la inti-
mitat també es fa realitat en els llocs on no s’hi pot accedir
o en els objectes que no es poden veure o tocar sense
el permis de la persona. Massa sovint els professionals o
familiars endrecen o supervisen armaris o calaixos sense

I'autoritzacio i preséncia de la persona afectada.

Utilitzacio de les habitacions durant tot el dia. Tothom ha
de tenir espais propis. Una persona sense un espai propi
és molt dificil que es pugui realitzar plenament com a per-
sona. El territori de les persones que viuen en residencies
esta constituit basicament per I’habitacid, que configura el
lloc de seguretat, privacitat, silenci, confort... De vegades
s'impedeix que el resident estigui durant el dia a la seva
propia habitacié per raons logistiques, impedint aquesta

necessitat i aquest dret a la intimitat.



10.2 Decisions i accions que amb la legislacio i les condicions ac-

tuals no és possible realitzar

Hi ha coses que amb la legislacié i les condicions actuals no és pos-

sible realitzar, algunes perqué vulneren drets d’altres persones i al-

tres perque la realitat no ho permet. Que la realitat no ho permeti

no significa que no s’hagi d’intentar canviar, pero de vegades es

necessita temps i recursos per fer-ho.

12.

13.

14.

Voler un horari per a la higiene diferent al establert quan
es necessita suport per dur-la a terme. La higiene perso-
nal va lligada a la intimitat i al benestar. A les residencies,
els horaris sovint s’organitzen no en funcié de les prefe-
réncies dels usuaris sind per criteris organitzatius i de dis-
ponibilitat de professionals. Aixd de vegades pot compor-
tar col-lisié entre el confort de 'usuari i les necessitats dels
serveis.

Fumar a les habitacions. Un dels aspectes mes conflic-
tius que s’ha analitzat, es tot el que té a veure amb fu-
mar, prendre substancies estupefaents, beure alcohol,
etc. Aquestes accions, pel sol fet de conviure amb altres
persones, de vegades no es poden realitzar, malgrat ser
decisions personals que una persona adulta a casa seva

pot realitzar encara que vagin en contra de la seva salut.

Mantenir relacions sexuals a la propia habitacié quan
aquesta és compartida. La sexualitat és un dels drets fo-
namentals reconeguts en la Convencid dels Drets de les
Persones amb Discapacitat i forma part de les necessitats
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15.

16.

basiques de la persona. Actualment en molts equipaments
residencials les habitacions sén compartides, la qual cosa
dificulta o impossibilita mantenir-hi relacions sexuals. Es

urgent, per tant, trobar solucions a aquesta situacio.

Viatjar en cas que s’hagi de fer acompanyat. Moltes com-
panyies aéries no permeten viatjar soles a persones amb
discapacitat greu pero autonoms cognitivament. Aquest
fet, a part de discriminar a la persona afectada, obliga la
residencia o la familia a facilitar un acompanyament no
previst ni pressupostat i no sempre és possible. pugui fer
el tutelat d’acord amb la seva capacitat natural» (art. 222-
47 CCQC).

Entrades i sortides de la residéncia en horaris nocturns
quan es necessita ajuda per enllitar-se. Si anem cap el
model d’atencié centrada en la persona i deixem enrere
el model assistencial, cal trobar formes per poder anar al
cinema al vespre, o a un concert o a qualsevol altra tipus
d’activitat. Quan la ratio del torn de nit d’una residencia és
d’un sol professional, aixo és inviable; per tant, cal revisar

la cartera de serveis socials en aquest sentit.



11. Decisions i accions que suposen un conflicte de drets

En aquest apartat s’identifiquen decisions i accions amb riscos per

a la propia persona o per a terceres persones.

Decisions i accions en les quals, en cas de produir-se un dany signi-
ficatiu, se’n poden derivar conseqiiéncies personals importants per
a la propia persona i responsabilitats juridiques per aquells que en

tenen cura, guarda, curatela o tutela.

En aquest tipus de decisions, més que en cap altra, es pateix la
incertesa de l'eleccid, es fa evident la dialectica entre el respecte
a la llibertat de la persona, la cura o proteccid i la responsabilitat, i
es posen en joc els valors i la ideologia de les persones i entitats a

les quals s’ha donat I'encarrec de vetllar pels drets de la persona.

11.1 Que afecten a la persona que pren la decisié

17. Renunciar, interrompre o accedir a un tractament medic.
La Llei catalana 21/2000 sobre els drets d’informacid con-
cernent la salut i 'autonomia del pacient i la documen-
tacid clinica, diu que qualsevol intervencio en la salut de
la persona necessita el seu consentiment especific, lliure i
informat. Tanmateix, preveu excepcions a aquest principi
«quan el malalt, a criteri del metge responsable de |'assis-
tencia, no és competent per a prendre decisions, perqué

es troba en un estat fisic o psiquic que no li permet fer-se
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18.

carrec de la seva situacio» (art. 7.2a) i «en els casos d’in-
capacitat legal» (art. 7.2b). En aquestes situacions, cal el

consentiment per substitucio.

Malauradament, massa sovint els professionals de la salut
i els familiars s’agafen al peu de la lletra aquestes directrius
sense tenir en compte les que dona la Convencié sobre
els drets de les persones amb discapacitat, que atorga un
gran protagonisme a la persona a I’'hora de decidir qualse-
vol qliestié que afecti la seva vida. Aixi doncs, cal ser molt
curosos i tenir sempre en compte la voluntat de la persona
afectada i donar-li el suport necessari. El consentiment per
substitucio, per tant, s’"hauria de donar només en situaci-

ons molt i molt excepcionals.

En aquestes situacions, cal tenir en compte que els profes-
sionals dels serveis residencials sén uns bons mediadors,
perque coneixen les preferéncies i voluntats de la persona

afectada i la manera de comunicar-s’hi.

No voler seguir les dietes prescrites medicament. Hi ha
persones que tot i saber, en més o menys grau, els riscos
que comporta per la seva salut no volen seguir les dietes
prescrites medicament, per exemple menjar triturat quan
es té problemes de deglucid, dietes baixes en sal, baixes
en greixos, etc. En aquestes situacions entren en conflicte
els drets a la vida i a la salut amb el dret a la llibertat per-
sonal. En aquestes situacions, els professionals viuen un

conflicte de responsabilitats que, malauradament, resolen



19.

20.

gairebé sempre fent complir les prescripcions mediques o

dietetiques «per curar-se en salut»... ells.

Meétodes anticonceptius. La regulacid de la contracep-
cié en persones amb discapacitat intel-lectual és un tema
molt controvertit perqué entra en conflicte amb molts
interessos: els de la persona amb discapacitat (llibertat,
informacid, intimitat...), els dels seus pares o tutors (que
tenen la responsabilitat de tenir-ne cura) i els del possible
futur nadd (que també tindria dret a tenir uns pares que el

cuidessin amb responsabilitat).

Les families tenen por de les relacions sexuals i dels em-
barassos de les seves filles amb discapacitat intel-lectual i
del desenvolupament i, en alguns ocasions, se’ls apliquen
meétodes contraceptius sense que n’estiguin informades.
De vegades, quan arriben a les residencies, els familiars
demanen als professionals que mantinguin el secret i
qgue continuin administrant-les-hi els farmacs sense que
en tingui coneixement. Aquestes situacions no es poden
mantenir permanentment en secret i els professionals
han d’ajudar les families a trobar la manera més adequada

d’informar la persona.

Consumir substancies psicotropiques. El consum de cafe,
alcohol i cannabis és una possibilitat d’autosatisfaccié per
algunes persones que pateixen greus afectacions fisiques
o emocionals, per exemple el dolor d’espatlla i la solitud.
Aguestes decisions i accions individuals, de vegades molt

ben raonades, entren en col-lisi6 amb la normativa del
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21.

centre i de 'Administracié publica i, de vegades, amb els
valors dels professionals i de I'entitat. Davant d’aquesta si-
tuacid, no es pot caure ni en el paternalisme ni en I'aban-
donament. Requereix un abordatge valent i liberal,en el
sentit de respecte a la llibertat, sense prejudicis ni pors per
part de ningu (professionals, centres residencials i, sobre-

tot, Administracid).

El gaudi de la llibertat individual també es facilita pensant
els espais i el funcionament dels centres residencials des

del model de I'atencioé centrada en la persona.

Pla de Decisions Anticipades (PDA). Mes enlla de la situ-
acio legal de les persones amb discapacitat, aquestes ex-
pressen la voluntat de poder gaudir d’un PDA per tal de
preveure futures situacions de malaltia o de final de vida i
poder expressar els seus valors i preferencies. Aquest pla
podria estar fet amb el suporti acompanyament dels pro-
fessionals o familiars de confianga d’acord amb les com-
peténcies necessaries de la persona per a cada tipus de
decisio .



11.2 Que afecten terceres persones

22.

23.

24.

25.

No acceptar cuidadors de diferent sexe en el suport per
la higiene. Entren en conflicte el dret a la intimitat del re-
sident i el respecte a les seves creences amb els drets la-
borals dels professionals (al treball, a la no discriminacio,
etc.). També hi té a veure els recursos disponibles (justicia
distributiva).

Intervencié dels professionals en els conflictes entre
residents. Tota convivencia implica diferencies de parer,
discrepancies, discussions, etc. Quan es produeixen en
una residencia, sovint els professionals hi intervenen pre-
cipitadament per mantenir una convivencia pacifica, amb
la qual cosa impedeixen que siguin els residents que ho
resolguin. S'imposa l'autoritat professional i s’infantilitza
a persones adultes, sense donar-los I'oportunitat de resol-

dre els seus conflictes ni d’aprendre a fer-ho.

Manifestacio de les propies creences religioses Els profes-
sionals han de respectar les creences (laiques, religioses i
espirituals) dels residents i no han de realitzar accions que
puguin induir o fer prevaldre determinades practiques per
damunt d’altres. Aixi mateix, han de vetllar pel respecte a

la llibertat de creences en el centre residencial.

Malalties infeccioses. Totes les persones tenen dret a la
intimitat, encara que visquin en un centre residencial. De
totes les dades personals, les que afecten la salut estan

especialment protegides per la llei. Aquesta qliestié esde-
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vé molt delicada quan el dret a la intimitat dels residents
pot entrar en conflicte amb el dret a la salut de terceres
persones, per exemple del personal d’atencid directa que
realitza cures susceptibles de contagi. En aquestes situaci-
ons, s’ha de trobar la manera de respectar la intimitat dels
residents i la seguretat dels cuidadors sense caure en me-
sures simplistes, per exemple informar tothom o, a l'altre

extrem, a ningu.

Antiguitat. En algunes residéncies, el temps de permanén-
cia dona privilegis. S’ha de vetllar per tal que aquest criteri
no estigui present en el funcionament de la vida quotidia-
na. Només podria estar justificat tenir-lo en compte en de-
terminades situacions per desempatar necessitats i con-
dicions exactament iguals, per exemple en la distribucio
d’habitacions. Si no és aixi, es vulnera el principi d’igualtat

i de justicia distributiva.

En totes les situacions esmentades anteriorment i en d’altres que

poden sorgir, ens hem d’obligar a iniciar processos de dialeg entre

tots els afectats per tal de trobar-hi solucions creatives i adequades.

Les bones solucions només s’aconsegueixen a través d’un procés de

deliberacié en el qual hi participin tots els afectats en igualtat de

condicions i que sigui suau en les formes i dur en els continguts,

és a dir, molt respectuds amb les persones que hi participen i molt

rigords en allo que s’aborda i en el metode deliberatiu.

/A



IV. REFLEXIONS FINALS

El Grup de Reflexié Etica del Consorci ha considerat rellevant de-
batre el dret a la llibertat de les persones que viuen en residencies
amb necessitat de suport extens i generalitzat, és a dir, de I'exercici
de la capacitat d’autogovern en les accions i decisions de la vida
quotidiana que els afecten i de quina responsabilitat tenim els pro-
fessionals que els cuidem, donem suport i acompanyen en qué aixo

sigui possible.
Les principals conclusions d’aquesta reflexié son:

1.  Les opcions de vida que fem acaben configurant allo que

som.

2. l'autogovern és una necessitat basica, forma part de les
necessitats humanes i sentir que es té el control de la pro-

pia vida contribueix a la felicitat i al benestar emocional.

3. Lallibertat es fa efectiva quan és pot practicar en les peti-

tes decisions i accions de cada dia.

4. A prendre decisions i a escollir se n‘aprén. | se n‘aprén en-
tre d’altres factors, assumint riscos, acceptant encerts i

equivocacions i valorant-ne les conseqliéncies.

5.  Si no es donen oportunitats per prendre decisions a les
persones amb discapacitat sera molt dificil que puguin ad-

quirir les habilitats per fer-ho.

6. La Convencio Internacional sobre els Drets de les Persones

amb Discapacitat insta a canviar les maneres en que ens
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11.

12.

13.
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hem relacionat amb les persones amb discapacitat i en

com s’han organitzat els recursos d’atencio.

Els responsables dels centres tenen el deure legal de pro-
moure serveis residencials que, a més de cuidar les per-
sones, promoguin la seva capacitat d’autogovern i la seva
llibertat.

Les normes de funcionament d’un centre han de tenir
I'objectiu de fer possible el respecte als drets fonamentals

de les persones ateses.

La normativa en una institucié és sempre un mitja per ala

defensa de drets, mai un fi en si mateixa.

Els professionals que tenen cura i donen suport a persones
amb dependeéncia han de tenir un ferm compromis amb
la dignitat, la llibertat, la igualtat, la justicia i I'ajuda. Per

aquest motiu és imprescindible la formacié amb valors.

La formacié amb valors dels professionals i els espais de
reflexié etica permeten pensar i millorar practiques assis-
tencials des del dialeg i I'argumentacid incorporant-hi la

veu dels residents.

Constatem que moltes persones amb diversitat funcional
gue avui viuen en residencies ho podrien fer en altres re-
cursos molt més adequats a la seva situacié i a la seva vo-
luntat, sense —o gairebé sense— despeses addicionals per
I’Administracio.

Constatem que hi ha drets de ciutadania, entre ells I'exer-

cici del vot, que les persones amb discapacitat no poden



14.

exercir perqué tenen una sentencia d’incapacitacié. Cal
que els responsables dels centres residencials, tutors fa-
miliars i fundacions tutelars sol-licitem processos de revi-

sié d’aquestes sentencies.

Constatem que hi ha persones amb diversitat funcional
amb incapacitacions totals per sentencia, que no saben
que tenen drets personalissims irrenunciables, perqué mai
fins ara ningl no els ha dit que en tenien. Cal que els res-
ponsables dels centres residencials, tutors, familiars i fun-
dacions tutelars siguem valents en |'exigéncia que es res-

pectin els drets de les persones amb diversitat funcional.
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Todas las personas somos diferentes, con diferentes grados de dis-
capacidad. Pero todas tenemos derecho a opinar, a tomar nuestras
propias decisiones y a vivir la vida. Asi nos sentimos reconocidas,

importantes, vivas.

No hay que protegernos tanto. Si se hace, poco a poco nos vamos
encerrando en una burbuja que cada vez tiene mas capas y en la

gue nos hundimos. Pero no queremos eso.

Para nosotros lo mas importante es sentirnos utiles, vivos. Habr3
qguien podrd hacer mas cosas o muy pocas, pero al menos hacer

algo, por pequefio que sea.

Debemos romper esa burbuja, tener objetivos, vivir como los
demas. Cuando no se nos deja opinar o decidir por nosotros mis-
mos, nos sentimos aparcados y por eso nos comportamos como si

todo nos diera igual. Sin ganas de hacer nada.

Pudiendo opinar en lo que aqui se ha escrito, yo ya me siento muy

importante. Me siento grande, y esto es bueno para mi.

Mabel Clavell
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