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El Treball Social constitueix una disciplina en el marc de les ciéncies socials, basa la
metodologia en un cos sistematic de coneixements evidenciats i fonamentats derivats de
la investigacio i avaluacié practica, afegint coneixements particulars especifics en el seu
context. Reconeix la complexitat de les interaccions entre els éssers humans i I'entorn, i
la capacitat propia de les persones, tant per ser les afectades com per alterar les
nombroses influencies que pesen sobre elles mateixes (incloent-hi els factors
biopsicosocials. El Treball Social se serveix de les teories sobre el desenvolupament i el
comportament huma, aixi com de les teories sobre els sistemes socials, amb I'objectiu
d’analitzar situacions complexes i facilitar canvis individuals, grupals, gravitacionals,
socials i culturals (FITS-IFSW, 2000).

El Grup de Recerca i Innovacié en Treball Social (GRITS) el formen diverses professores
i professors del Departament de Treball Social i Serveis Socials de la Facultat de
Pedagogia de la Universitat de Barcelona. La seva creacié s'emmarca en la necessitat de
dur a terme recerques relacionades i vinculades a les practiques d’intervencié en Treball
Social, les metodologies, la creacié de coneixement sobre la propia disciplina i també en
la necessitat de consolidar recerques en Treball Social que permetin I'oportunitat de

construir un coneixement més profund a I'entorn del Treball Social.

La formalitzacié de la creacié d’aquest grup passa l'any 2008 per presentar-se a la
convocatodria d’ajuts per a iniciatives de recerca en els ambits de les Humanitats i les
Ciencies Socials, convocada pel Vicerectorat de Politica Cientifica de la Universitat de
Barcelona el 29 de maig de 2008, ajut que va estar atorgat. La recerca principal que esta
duent a terme GRITS com a grup és sobre El Treball Social amb les families.

Aquesta investigacio respon al projecte “El Treball Social amb families: la responsabilitat
dels treballadors socials en l'autodeterminacié dels col-lectius més vulnerables” que
GRITS va presentar a I'onzena convocatoria de beques de recerca sobre Bioética
corresponent al curs 2008-09, patrocinada per la Fundaci6 Grifols, i que va ser

concedida.

L’interés que ha mogut GRITS a participar en aquesta investigacido és fonamentalment
per poder contribuir en la generacié de coneixement sobre la relaci6 entre el Treball

Social amb families i la Bioética.
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Ha estat una oportunitat, molt especial, fer la recerca que aprofundeix les metodologies
d’intervencié amb les families dels infants i persones grans en situacié de vulnerabilitat i
on intervenen els 45 professionals entrevistats, treballadors socials, dels diversos
hospitals de Catalunya. També els models, discursos i opinions en qué es fonamenten,

aixi com, el nivell de coneixement que es va generant sobre aquestes intervencions.

Tanmateix, la recerca que es presenta pretén copsar quina és la implicacié actual dels
treballadors socials en 'assoliment del marc étic i bioétic que s’ha anat desenvolupant en
els darrers anys a partir de diverses legislacions i normatives en I'ambit internacional,

estatal i autonomic.

El principal objectiu que planteja la recerca és 'analisi de com es treballa amb les families
dels pacients més vulnerables, els infants i les persones grans en relaci6 a

I'autodeterminacio i des de la practica del Treball Social.

Es tracta també d’identificar la funcié del Treball Social en la garantia dels drets, tant pel
que fa a la informacié com a la presa de decisions, tenint en compte els protocols que hi

ha i els comités hospitalaris d’Etica.

L’equip investigador ha estat format per Josefina Fernandez i Barrera com a
coordinadora, Rosa Maria Alegre i Beneria, Adela Boixadds i Porquet, Eveline Chagas
Lemos, Irene De Vicente Zueras, Candid Palacin Bartroli, Belén Parra Ramajo, C. Mercée
Tabuefia Lafarga i Josep Maria Torralba i Rossell6.

El document esta estructurat en apartats on s’introdueix el tema i es fa la justificacio de la
recerca. Seguidament es desenvolupen els conceptes que s’ha considerat basics seguit
del marc legal i normatiu on es presenta un recull cronologic de la legislaci6 més
directament relacionada amb I'ambit de la Bioética. A continuacié es descriuen els

objectius de la recerca i la metodologia utilitzada.

La part substancial del document esta formada per l'analisi dels resultats derivats del
marc teoric i del treball de camp dut a terme en els diversos hospitals seguida de les

conclusions i les consegients propostes.

Finalment es presenta la bibliografia citada i utilitzada i dos annexos amb el llistat de
treballadors socials que han participat en I'estudi i el guié de I'entrevista que es va utilitzar

en el treball de camp.
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Les politiques socials actuals en relacio al suport a les families tal com assenyala Flaquer
(2000) han patit grans transformacions i encara han d’experimentar-ne més. Les families
estan directament influides pels canvis economics, socials i culturals i n’és un element
important la incorporacié de la dona en el mon laboral. Es important el nou paradigma
gue representa la consideracié dels infants com a subjectes de drets que també han de
participar en tots aquells afers que els afectin tal com s’especifica en els capitols del 12 al
16 de la Convencié de Nacions Unides (1989). Els fluxos migratoris també presenten
situacions diverses des de la perspectiva dels models de familia que cal tenir en compte.
Tota politica familiar incideix sobre les maneres de viure i els comportaments familiars i
individuals i vincula inevitablement, explicitament o implicitament preferéncies politiques o

normatives respecte a un model de familia o un altre.

El fet de plantejar dilemes étics en Treball Social relacionats amb I'ambit de la
gerontologia de manera similar al plantejament d’altres grups d’edat com la infancia és
perqué I'experiéncia ens demostra I'existéncia d’uns trets caracteristics propis. Catalunya
es troba davant d’un tret important demografic denominat “envelliment de I'envelliment”, la
qual cosa implica repercussions en diferents ambits de la vida quotidiana, entre d’altres,
una probabilitat més gran de patir situacions generadores de dependéncia de diversos
graus, aixi com situacions de vulnerabilitat. Apareixen nous problemes relacionats amb
les ciéncies socials i biomédiques, i d’aqui la importancia de poder generar pautes i

criteris a fi d’afrontar aquests conflictes.

Es considera important que s’ha de fer un esfor¢ per anar acumulant informacié i dades
empiriques amb la finalitat de conéixer la realitat que envolta la intervencié dels
professionals del treball social en 'ambit hospitalari. S’aprecia un buit de recerca respecte
el tema que ens ocupa. Fuentes (2004) fa palesa aquesta afirmacié quan indica la poca
produccié que des del Treball Social hi ha pel que fa a I'ética. Per tant, aquesta
investigaci6 pot ser una eina rellevant que aportara més i millor sensibilitzacié i
coneixement sobre I'autodeterminacio i la defensa dels drets dels infants, de les persones

grans i de les seves families en situacié de vulnerabilitat.

Des del Treball Social, cal afavorir la construccié de coneixement de les influéncies de les
intervencions amb les families per a la generacié i promocié de politiques socials més

innovadores que estiguin basades en les veritables necessitats de la ciutadania. Es en
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aquest sentit també que la promulgacié de la Llei 39/2006 de promocié de I'autonomia
personal i d’atencié6 a les persones en situacid de dependéncia, la de la nova Llei
catalana 12/2007, d'11 d’octubre de Serveis Socials, i la Llei 14/2010, de 27 de maig, dels
drets i oportunitats de la infancia i adolescéncia, que amplia de manera considerable les
intervencions i les actuacions dels treballadors socials proporcionen un marc legal idoni

per treballar amb les families com un dels seus nuclis basics d'intervencio.

Els valors de referencia del Treball Social s6n els segients: 1) El benestar de les
persones. 2) El requeriment d’'una accié. 3) Uns principis basicament universals. 4) Un
sistema étic de referéncia. En aquest sentit els Drets Humans (DH) ofereixen una
perspectiva ética internacional que pretén que tota la comunitat internacional pugui tenir
els mateixos drets i pugui comptar amb les mateixes condicions de benestar. En el 50é
aniversari de la declaraci6é dels DH, Stanley L. Witkin (1998) destacava que la declaracio
és totalment familiar a la identitat professional dels treballadors socials perqué estableix
drets positius com ara el dret a la vida, la llibertat, la seguretat i el reconeixement com a
persona entre d’altres. També estableix els drets socials com el dret al treball, el dret a

una vida digna i a I'atenci6 sanitaria, entre d’altres.

Un dels ambits d’intervencio importants per als treballadors socials ha estat i és el de la
salut i en el marc hospitalari. El valor afegit especific de l'activitat professional dels
treballadors socials en els hospitals és el fet que és el professional qui vincula els
ciutadans que reben els serveis de I'hospital amb el seu entorn social. Quan apareix un
problema de salut que necessita hospitalitzacio, la situacié té un impacte important en la
vida de la persona que ha d’adaptar-se a un nou ambient social que I'obliga a deixar de
conviure amb els seus (familia, amics, treball). A aquest fet, s’hi afegeix la incertesa i
preocupacié que representa la propia malaltia i un possible diagnostic i la necessitat
d’intervencié de considerable gravetat. D’altra banda, I'impacte no repercuteix només en
la persona diagnosticada, siné en totes aquelles persones importants del seu entorn,

especialment la familia.

Amb I'objectiu de copsar el paper que fa el professional en la intervencié amb les families,
s’ha considerat d’especial rellevancia centrar la recerca en dos dels collectius
considerats més vulnerables, en relacid al seu dret a 'autodeterminacio i autonomia en la
presa de decisions; aquests grups son els infants i les persones grans, ja que, en els
primers és imperatiu el consentiment dels pares per dur a terme les intervencions i
tractaments d’importancia, tot i que també s’ha de tenir en compte la informacio i I'opinio
dels infants. En el cas de les persones grans, en ocasions, les decisions que afecten la

seva salut poden ser motiu de conflictes entre ells mateixos i els seus familiars, aixi com,
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entre els mateixos familiars. Totes aquestes situacions impliquen dilemes étics en la
presa de decisions i patiment en les families i els mateixos infants i/o persones grans a
qui els treballadors socials han de poder informar, assessorar, acompanyar i donar

suport.

El professional del Treball Social esta subjecte a una permanent reflexio, des d’'una
perspectiva etica, sobre la seva practica. El quiestionament reiterat envers els criteris i les
finalitats que regeixen la praxi és de naturalesa no només teorica i técnica, siné també
etica. Els professionals son els que es troben de manera més directa davant els efectes
que produeixen les injusticies socials, les desigualtats, la falta d’equitat en la salut i

I'educacio, entre d’altres aspectes.

El marc étic en que ha de basar-se el Treball Social hospitalari esta molt relacionat amb
la ciencia de la bioéetica que, com destaca De las Morenas (1999), es basa en fonaments
que els treballadors socials sempre han tingut, destacant especialment el principi

d’autodeterminacid, el respecte a les persones i el principi de justicia.

La formacié universitaria dels treballadors socials se centra tant en I'aprenentatge referent
a les maneres de fer, com en el de les maneres de pensar sobre el que s’ha de fer,
seguint els principis étics de responsabilitat social i de compromis critic davant els canvis

i la complexitat socials.

La planificaci6 docent de I'ensenyament de Treball Social ofereix competéncies
curriculars per a la formacié de futurs professionals de I'ambit social, que puguin
respondre a les necessitats canviants de la societat. D’aquesta manera, la recerca en el
Treball Social amb families, davant I'exercici de I'autodeterminacio i la garantia dels drets
socials dels col-lectius més vulnerables, proporcionara dades importants per a la
innovacié tant de I'exercici professional futur, basat en accions étiques, com de
'aprenentatge reflexiu i sistematitzat de I'autonomia i la responsabilitat professional

futura.
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3 Conceptes basics

Els tres conceptes fonamentals que emmarquen la nostra recerca sén: ética i treball

social, autodeterminacio i vulnerabilitat.

El primer dels termes té una consideracié general i uns espais de concrecio, en aquest
cas la practica del Treball Social. Una investigacié referida a conflictes étics de la
professid (Fuentes, 2004) indicava, entre altres conclusions, que la deontologia
professional ha de tenir en compte el context on es verifica la practica i com aquest
determina o condiciona el professional. En el nostre cas aquest context és el marc

hospitalari.

Pel que fa a l'autodeterminacié, no pot deslligar-se de I'autonomia de l'usuari, client o, de
manera més acurada per la nostra investigacio, el pacient. Per alguns autors és la finalitat
ultima del Treball Social (Salcedo,1993), per a d’altres, I'autonomia o I'autodeterminacio
no és un fi en si mateix dels usuaris, sind un dret d’aquests (Bermejo, 2002). Pel Col-legi
Oficial de Diplomats en Treball Social i Assistents Socials de Catalunya, una de les
funcions del professional del Treball Social és la promocié de la facultat d’escollir
lliurement (CODTS 2000).

Finalment la nocié de vulnerabilitat acostuma a associar-se a exclusié, no com a sinonim,
sind en un pla dimensional a I'extrem del qual hi ha I'exclusié, marginacié o desafiliacio
(Alvarez-Uria, 1992; Castel, 1997; Estivill, 2003; Arriba, 2008). Es també un terme que

emmarca aquest treball ja que parlem de col-lectius vulnerables en un context determinat.
3.1. Eticai treball social

Quan parlem d’ética sovint ens referim a I'estudi de la moral, analisi d’alld correcte o
incorrecte. Sovint, ética i moral s'empren com a sindnims. Es un concepte que no pot
deslligar-se de la nocié de valors, terme que acull actituds, creences i principis, tant
morals com religiosos, politics i ideologics que comprometen diverses professions, entre
aguestes el Treball Social (Caceres et al. a Fernandez, 2009). Els principis étics com diu
Victoria Camps es mantenen malgrat que siguin conculcats i en aquest sentit els

professionals han de basar-s’hi per exercir una practica responsable (Camps, 1990).

També és convenient diferenciar problema etic, quan un professional ha de prendre una

decisio dificil, de dilema eétic, que ens situa entre dues alternatives possibles les quals
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poden provocar un conflicte moral de delimitacié poc clara entre ambdues opcions (Uriz,
2006).

Es interessant ressaltar els principis étics establerts per Biestek (1966) ja que, malgrat la
llunyania temporal, tenen expressié en la nostra contemporaneitat: individualitzacio,
expressio de sentiments sense censura, implicacié emocional controlada, acceptacié de
l'usuari, no emetre judicis, dret a l'autodeterminacio, questid6 que com abans s’ha
esmentat, afecta directament la nostra investigacié i és un altre dels conceptes basics, i

finalment el dret a la confidencialitat.

Per Sarah Banks (1997) els principis sén l'autodeterminacié (novament es ressalta el
concepte), la promocié de benestar, la igualtat i la justicia distributiva. D’altra banda,
l'autora classifica els dilemes étics en tres categories: els drets dels individus al seu
benestar, el benestar public i les opressions derivades de [l'estructura. Josefina
Fernandez (2000) indica com aspectes étics vinculats al Treball Social els drets dels
individus, dins dels quals s’engloba el dret a decidir, és a dir I'autodeterminacié o
autonomia; el benestar social o politica social i la lluita contra la desigualtat i opressio,
aspecte també lligat amb la nocié de vulnerabilitat.

Quan ens referim als codis d’ética que emmarquen els treballadors socials, cal destacar
el de la National Association of Social Workers (NASW), de 1976, revisat el 2004 el qual
es divideix en sis seccions relatives a: usuaris, companys de professié, practica
professional, institucions i les responsabilitats professionals, d’'una banda a la professid,
de l'altra a la societat. Congress, vinculada a la NASW, proposa como a model el que

anomena ETHIC (Uriz, 2004), protocol que segueix els passos segiients:

E: Examinar valors rellevants de les parts implicades (entitat, usuaris, professionals, etc.).
T: (Think) Pensar com aplicar el codi d’ética de la NASW.

H: Hipotesi sobre conseqliéncies de les possibles decisions.

I: Identificar beneficiaris i perjudicats per les accions.

C: Consultes a experts (0 supervisores) vers la decisié meés etica.

S’ha esmentat la NASW per la seva importancia pel que fa al nombre de membres, és
perd de referéncia obligada el codi d’ética del CODTS, dividit en set capitols que afecten:
principis generals del Treball Social, actuacions professionals, responsabilitat vers usuaris

i/o clients, responsabilitat vers I'entitat a la qual es presta serveis, la relaci6 amb
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companys i altres professionals, la responsabilitat vers la societat i la confidencialitat,

anomenada com a secret professional (CODTS 2000).

Maria Jesus Uriz (2004, 2006) destaca com a eina Gtil el Social Works Ethics Audit de
Frederic G. Reamer. Aguest autor configura el seu protocol per a les decisions etiques a
partir de la jerarquia de valors d’Alan Gerwith lligades a les nocions de llibertat i benestar,

i situa la primera en el cim. Aixo li permet establir un seguit de regles:
» Lesregles en contra d’'una accié que pot causar dany son prioritaries.

» El dret d'un subjecte al benestar és prioritari sobre el dret d’'un altre a la

llibertat o autodeterminacio.

» El dret d’'un individu a la llibertat o autodeterminacié és prioritari sobre el seu

dret al benestar.

» L’obligacié sobre lleis i regles assentides per un subjecte tenen prioritat sobre

el dret a actuar de manera voluntaria pero conflictiva vers aquestes lleis.

» En cas de conflicte, el dret dels individus al benestar pot ser prioritari respecte
lleis i regles.

« L’obligacié de prevenir danys basics i promoure béns publics té prioritat vers la

propietat individual.

Pel que fa a la nostra recerca, cal ressaltar la importancia de I'autodeterminacié en les

esmentades regles, ja que es troba per davant del benestar del pacient.

A partir d’aquestes regles, Reamer elabora el seu protocol per a les decisions etiques que
segueix varies fases: identificar 'assumpte étic en conflicte i qui esta afectat per la
questié ética, possibles accions, raons a favor i en contra (aqui els codis d’ética son de
gran importancia), consulta a col-legues i experts, decidir i avaluar el procés. Finalment
I'autor estableix 17 arees del risc objecte d’auditoria ética, cal destacar, tenint en compte
el contingut de la nostra recerca, els drets dels usuaris i el consentiment informat (Uriz,
2006). També Fernandez (2000) considera les fases d’'un procés davant el dilema étic
entre les quals esmenta el coneixement dels valors del Treball Social i obviament el

coneixement i la comprensié del codi d’ética de la professio.
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3.2. Autodeterminacioé

El Codi de Nuremberg (1947) redactat com un conjunt de normes per jutjar els cientifics
gque van sotmetre a experiments biomédics reclusos en els camps de concentracio de la Il
Guerra Mundial, representa el primer intent d’'una série de codis redactats amb la intencio
que la recerca duta a terme amb éssers humans, acomplis uns criteris étics. Anys més
tard, I'informe Belmont (1979) reflecteix el resultat de la deliberacié d’'un grup d’experts
que identifiquen els principis basics seglients, considerats posteriorment fonaments de la

bioetica:

e El respecte a les persones, que incorpora dos principis basics: 'autonomia dels
individus i la necessitat de proteccié d’aquesta autonomia en aquelles persones
que la tenen disminuida.

e El principi de beneficéncia. Implica que l'actuaci6 médica busca sempre el
benefici del pacient.

e El principi de justicia que fa referencia a la correcta assignacio dels recursos.

Aquesta autonomia s’entén com la capacitat de reflexionar, de prendre decisions i
d’actuar. Vulnerar aquesta autonomia significa impedir que una persona actui lliurement,
0 negar-li la informacié per poder-ho fer. En I'ambit del Treball Social el concepte
equivalent s’anomena més sovint autodeterminacié o self-determination en la literatura
anglosaxona. Biestek (1966) defineix 'autodeterminacié en tres proposicions: a) el dret de
l'usuari a prendre les seves decisions i de triar lliurement, b) I'obligacié del treballador
social de respectar aquest dret i ¢) les limitacions legals i institucionals que obliguen el
treballador social i 'usuari. Salcedo (1993) destaca tres eixos fonamentals en aquest
concepte: l'autonomia com a independéncia, com a dret i com a competéncia.

L’autodeterminacio és per a aquest autor I'exercici competent de I'autonomia.

L'evolucié cientifica, en els darrers decennis, ha plantejat dilemes cada cop més
complexos i la bioética s’ha convertit en una branca institucionalitzada del saber (De Vries
et al. 2009). El progrés que aquesta nova disciplina ha causat en la defensa dels drets
dels ciutadans en les relacions amb els professionals i les institucions sanitaries és
innegable. Perd els principis plantejats per la bioética també han estat objecte de
critiques. La mateixa nocié d’autonomia és criticada per Jukka Varelius (2006) que
discuteix el valor intrinsec d’aquest concepte i la seva capacitat de millorar el benestar de
les persones. Altres critiques consideren que I'abordatge bioétic actual té un fonament
estrictament liberal i oblida els aspectes col-lectius de la salut, tan importants en paisos

en desenvolupament, d’aquesta manera considera que aquests principis no poden
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contribuir a promoure la justicia social i la salut de la poblacié (Azétsop, J., Rennie,S.,
2010). Malgrat totes les critiques, els principis d’autonomia, beneficéncia i justicia han
passat a formar part fins i tot de la jurisprudéncia quan es jutgen actuacions mediques i

ningu no discuteix el paper dels comités d’ética institucionals.

Una de les questions més debatudes pel que fa a 'autodeterminacié dels pacients és el
fet de saber fins a quin punt els pacients poden o volen decidir. Flyn et als. (2006) van
estudiar les preferéncies de 5.199 persones aprofitant una enquesta estatal de salut a
Wisconsin (EUA). El 57% de les persones enquestades desitjaven controlar les decisions
meédiques importants i el 39% esperaven que el seu metge fos qui les prengués. Tots dos
grups, pero, contenien un percentatge elevat de persones (81% i 41% respectivament)
que volien discutir I'eleccié de tractament amb el seu metge. Tot i aixi, restava un 23% de
pacients que comptava que el metge prengués la bona decisié i manifestava no tenir
interes en discutir la decisi6. Aquest treball posa en evidencia la dificultat que per a
moltes persones té I'exercici de 'autodeterminacié. Com diu Edgar Morin (2006) caldria
una veritable democracia cognitiva perqué tothom se sentis capac¢ de decidir en aquestes

circumstancies.

Aquests resultats també posen en evidéncia els limits de 'autonomia d’E. Pellegrino (citat

a Torralba, 2001). Aquest autor considera que hi ha quatre categories de limits :

e Limits interns: els que determinen els aspectes fisiologics necessaris per
utilitzar la capacitat d’autonomia.

e Limits contextuals: els que vénen determinats pel context sobrevingut en qué
cal exercir 'autonomia.

e Limits existencials: els que la persona projecta sobre ella mateixa al llarg del
cicle vital.

e Limits conceptuals: depenen de les capacitats de comprendre la situacio real

per poder decidir lliurement.

La comprensid d’aquests limits ens permet entendre que no tots els pacients vulguin
participar en les decisions importants que els impliquen i que fins i tot hi hagi pacients que

consideren que han participat més del que els hauria agradat (Perneger et al. 2008).

A la demanda d’un cert paternalisme per part d’alguns pacients, també s’afegeix un cert
paternalisme per part dels professionals. En un estudi sobre una mostra estratificada de
1.000 metges de familia americans, només el 40% considerava els valors i desitjos

expressats pel pacient com I'element de més pes entre els que se li proposaven (judici del
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metge sobre qué convé al pacient, guies d’actuacié professionals, principis morals
d’origen religiés del mateix metge). Aixi doncs,en aquest estudi, un bon grapat de metges
menystenia el principi d’autonomia del pacient (Lawrence, R. E., Curlin, FA. 2009). Les
actituds paternalistes no son exclusives dels facultatius, Damian Salcedo (1993) també
identifica un tipus de treball social paternalista que no considera I'autonomia com un dret

a defensar.

Tal com es pot veure, malgrat el caracter paradigmatic que I'autodeterminacié ha adquirit
tant en I'ética com en la legislacié, encara hi ha el risc de ser vulnerada, sobretot en el
cas de persones amb autonomia limitada, per la propia malaltia o pels déficits cognitius.
Es en aquest context que les competéncies dels treballadors i treballadores socials dels
hospitals els han de fer assumir una posicié de lideratge per ajudar als pacients i families
a moure’s en el sistema de salut i afrontar les situacions d’incertesa que el
desenvolupament tecnologic genera cada cop més (Snow et al. 2008). La capacitat dels
treballadors socials d’influir en el benestar dels pacients ha estat demostrada en treballs
com el de Beder (2008) amb pacients dialitzats. La seva capacitat de proporcionar suport
a llarg termini a pacients i families també s’ha avaluat en pacients d’edat infantil sotmesos
a trasplantament de cél-lules mare per al tractament de leucémia (Forinder et al. 2008).
Malgrat aquestes capacitats demostrades en el suport i I'orientacié de pacients i families,
alguns investigadors s’interroguen sobre la capacitat d’identificar i abordar els conflictes

etics.

Aquest interrogant es planteja en l'estudi de Boland (2007), en el qual s’envia un
guestionari als serveis socials de 800 hospitals americans on es presenten quatre casos i
s’analitza la manera com els professionals els enfoquen i la relacié de I'abordatge dels
casos amb I'experiéncia i la formacié dels professionals. L'autora va rebre 282 respostes
de les quals va considerar valides per a I'analisi 238. En les respostes s’identifiquen
clarament els dilemes étics quan s6n medics, i molt poc quan tenen a veure amb
situacions de contencié de costos. Dels quatre casos proposats, en tres s’utilitza un
raonament basat en normatives el 50% de les vegades i en el quart cas, un ter¢ dels
enquestats identifica el conflicte de valors. La identificacié dels dilemes es va basar més
en habilitats i regles que en un procés sistematic. L'estudi mostra una correlacié
significativa entre els anys d’experiéncia i la internalitzacié dels valors de la professié amb
els fonaments teorics utilitzats per identificar i analitzar un dilema. Aquest estudi confirma
les afirmacions de De las Morenas (1999) quan diu que cal, d'una banda adquirir una

habilitat metodoldgica d’identificacié de problemes i d’analisi rigorosa i, de l'altra, una
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formacié i un entrenament especifics. Aquest procés de maduracio professional és

necessari per avaluar millor les situacions que plantegen dilemes étics.
3.3. Vulnerabilitat

Correspon a Robert Castel (1992), socioleg i analista de la questio social la formulacié de

tres zones o espais que poden ser Utils a I'hora de centrar la nocié de vulnerabilitat:

e Una zona dintegracié o insercié caracteritzada per una situacié laboral estable i
I'existéncia d’'una xarxa relacional (familia, amics o contactes en general) que pot

servir de sosteniment. L’autor també denomina aquesta zona d’afiliacio.
e Una zona d’exclusio, marginalitat o desafiliacié que té els trets oposats a I'anterior.

e Una zona de vulnerabilitat situada entre les dues anteriors i caracteritzada per una

situacié laboral incerta i la possible fallida de I'entorn relacional.

Les tres zones son dinamiques i els subjectes no estan en I'una o laltra per 'empremta
del desti sin6 pels esdeveniments en qué es desenvolupa la seva existéncia. En paraules
del mateix autor: “El model proposat no és estatic. Es tracta menys d’ubicar els individus
en aquestes ‘zones’ que d’'aclarir els processos que els duen d’'una zona a laltra: per
exemple, a passar de la integracié a la vulnerabilitat, o caure des de la vulnerabilitat a la

inexisténcia social” (Castel, 1997: 19).

Jordi Estivill (2003:19) també ho centra en un planol dimensional i pren com a eix la nocié
de procés i factors que es van addicionant: “L’exclusié social pot ser entesa com una
acumulacié de processos confluents amb ruptures successives que, endegant del cor de
'economia, la politica, la societat, van allunyant i ‘inferioritzant” persones, grups,

comunitats i territoris vers els centres de poder, els recursos i els valors dominants.”

Pel que fa als indicadors d’exclusié, un estudi de la Universitat del Pais Basc (Raya,
2007) n'esmenta els seglents: situacié economica, habitatge, salut (on generalment
s’inclou l'accés al sistema sanitari), relacions socials, educacié i finalment el que

anomenen “escletxa digital”.

L’'informe del Consorci Institut d’Infancia i Mén Urba (CIIMU) de 'any 2002, defineix
vulnerabilitat com aquell “estat en el qual alguns individus i/o grups socials disposen de
pocs recursos socials, culturals, econdmics i personals per moure’s en el mén en qué
viuen, per negociar-hi la seva salut, per negociar la seva vida i la seva posicié...” (Romani
i Gonzélez, 2002: 153).
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Aquesta darrera definicié té elements que ens apropen al marc de la nostra recerca, ja
que els col-lectius en qué se centra la recerca es veuen sovint mancats de recursos per

negociar i moure’s en els ambits que els toca viure, i particularment en el marc hospitalari.

També es podria parlar de vulnerabilitats, en base a I'estudi Politicas y bienes sociales,
en el qual es menciona: “Els factors de deteriorament de les condicions socials o dels
desencadenants, de vegades, de trajectories d’exclusio social. Es a dir, les vulnerabilitats
que s’estudien (...) no s6n exclusio social per si mateixes, sind factors que interaccionen

en el processos i itineraris d’exclusio social” (Arriba, 2008: 15).

En aquest sentit, la vulnerabilitat o exclusid educativa, per exemple, sén: “aquelles
situacions que ubiguen les persones en posicions de desavantatge dins del sistema
social vigent i que tenen a veure amb el que s’allunya d’allb “normalitzat” o dels
estandards socialment establerts. Avui en dia aquestes situacions es refereixen, d’una
banda, a I'analfabetisme i la mancanca d’estudis si parlem de la poblacié en general i, de
l'altra, 'abandonament i les dificultats d’accés i manteniment en el sistema educatiu reglat

si ens referim als menors i joves” (Lépez de la Nieta, 2008: 341).

La darrera definicié se situa en el context educatiu, ens serveix pero per construir la nocié
de vulnerabilitat al si del nostre estudi: parlem d’aquella situacié en qué la convergéncia
de determinats factors com ara la salut, 'abséncia o allunyament dels referents familiars,
I'alteraci6 de les capacitats cognitives per decidir, la manca de reconeixement per part de
I'entorn de les capacitats cognitives i els estats de deteriorament psiquic situen el pacient
en desavantatge vers el sistema de salut o marc hospitalari i la possibilitat de decidir-hi o

esdevenir-hi de manera autonoma.

4 Marc legal i normatiu



Marc legal i normatiu

Actualment disposem d'un ampli marc legislatiu i normatiu on es reflecteix un elevat
interés per les glestions de la defensa dels drets de les persones, especialment en
situacid de vulnerabilitat. So6n objecte de reconeixement juridic principis com ara
l'autodeterminacio, l'autonomia i la proteccié dels pacients, amb la qual cosa es pretén
proporcionar elements de suport, confianca, seguretat, prevencié i bona practica als

professionals i també per als pacients i les seves families.
4.1. L’evolucio legislativa vers I'objecte d’estudi:

El primer document que estableix una perspectiva ética internacional és la Declaracié
dels Drets Humans de 1948. Tot i aixi, un dels informes pioners centrats en aguest ambit,
a escala internacional, és I'Informe Belmont, de principis étics i orientadors per a la
proteccié dels éssers humans en I'experimentacio, de 1979. Aquest document defineix els
principis basics de la bioética respecte a I'autonomia de les persones, la beneficéncia i la
justicia. El principi d’autonomia estableix que les persones han de ser considerades com
éssers autdbnoms i, en cas d’una disminucié de I'autonomia, han de ser objecte d’especial
proteccio. El principi de beneficéncia estableix que no només s’ha de respectar i protegir
les decisions del pacient, sin6 que també se n’ha de garantir el benestar. Finalment, el
principi de justicia implica el tracte igualitari, la imparcialitat en la distribucié de cures i
recursos, de beneficis i de riscos.

Destaca també el Conveni per a la proteccié dels drets humans i la dignitat de I'ésser
huma respecte a les aplicacions de la Biologia i la Medicina i la Declaracié de Monaco
sobre bioética i drets del nen. Aquest Conveni, elaborat a Oviedo el 4 d’abril de 1997,
estableix que l'interés i el benestar de I'ésser huma ha de prevaler sobre I'interés exclusiu
de la societat o de la ciéncia i també que s’ha de produir un accés equitatiu als beneficis
de la medicina. A més, es ratifica la necessitat del consentiment informat i es regula la
presencia d’'un representant en les situacions en qué no es tingui plena capacitat per
expressar aquest consentiment. El sentit d’aquesta norma rau en la possibilitat que les

persones afectades puguin ser consultades sempre, en la mesura que sigui possible.

Respecte a la Declaraci6 de Monaco del 2000, fa referéncia, de manera exclusiva, als
drets dels infants. Aixi, es regulen els origens del nen, els seus vincles i el seu cos, la

informaciod i el consentiment.

! Basat en Fernandez i Barrera, J. (2007) i el document Proteccié de Drets i Dignitat del Comité d’Etica
Assistencial de la FCCSM (2008).
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El 2004, la Federacio Internacional de Treballadors Socials i 'Associaciéo d’Escoles de
Treball Social van establir uns principis étics distingits en dos grans grups. El primer,
dedicat als drets humans i a la dignitat humana, inclou el respecte al dret a
I'autodeterminacié i la promocié del dret a la participacié entre d’altres. EIl segon, sobre
principis en relacié a la justicia social, es basa en desafiar la discriminacié negativa, el
reconeixement de la diversitat, la distribucié equitativa dels recursos, desafiament a les

politiques i accions injustes i el treball en solidaritat.

En I'ambit catala destaca la Llei 21/2000, de 29 de desembre, sobre els drets d’informacid
concernent a la salut i 'autonomia del pacient, i la documentacié clinica (DOGC num.
3303, d’11 de gener de 2001). Regula el dret del pacient a la informacié assistencial, la
validesa del document de voluntats anticipades i el contingut de la historia clinica.
L’equivaléncia d’aquesta normativa en 'ambit estatal es regula a la Llei 41/2002, de 14 de
novembre, de l'autonomia del pacient i de drets i obligacions en matéria d’'informacié i
documentacio clinica (BOE num. 274, de 15 de novembre de 2002), que regula el dret a
la informacié sanitaria i epidemiologica, a la intimitat i a la confidencialitat i el

consentiment informat, aixi com també la historia clinica.

Creiem que aquesta Llei és un punt d’inflexié important. El consentiment informat s’ha
d’entendre com l'acceptacio, per part d’'un malalt competent, d’'un procediment diagnostic
o terapeutic després de tenir la informacié adequada per implicar-se lliurement en la
decisid clinica. S'ofereix aquesta oportunitat quan es satisfan els criteris adequats als
quals s'ha d'ajustar el consentiment informat. El procediment ha de constar de tres
elements: informacié, comprensié i voluntat. Pel que fa a la informacio, la persona n’ha de
tenir suficient per poder decidir. Es important congixer els avantatges de la intervencio,
les conseqgliéncies segures o molt probables, els riscos tipics i inherents al procediment,
aixi com els riscos personalitzats. No només la informacié és necessaria i ha d’estar ben
organitzada, sin6 que se n’ha de garantir la comprensio per part de la persona. En aquest
sentit, caldra de nou seguir vetllant per la transmissié de la informaci6 i disposar d’un
marc temporal en el qual la persona pugui expressar els seus dubtes i fer preguntes.
Aquest element del consentiment informat exigeix unes condicions lliures sense coercié ni
influencia indeguda. La coercié apareix quan es presenta intencionadament una
exageracio del perill de la malaltia amb la finalitat d'aconseguir el consentiment. La
influencia indeguda, en canvi, és quan s'ofereix una recompensa excessiva, sense
garantia, desproporcionada o inapropiada, o es fa qualsevol tipus d'oferiment amb

I'objectiu d'aconseguir el consentiment (Tabuefia, 2010).
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Volem fer una esmena especial a les voluntats anticipades regulades per la Llei 21/2000,
de 29 de desembre, sobre els drets d’informacid concernent a la salut i autonomia del
pacient i la documentacié clinica. Les voluntats anticipades es basen en la capacitat de
les persones per prendre decisions relacionades amb el seu estat de salut. S’expressen

mitjancant un document on la persona manifesta la seva voluntat lliurement.

El document de voluntats anticipades (DVA) és una declaracié personal, on es deixen
unes instruccions? adrecades al metge que tindra cura del firmant. Aquestes instruccions
depenen de I'escala de valors de la persona i les seves creences, pero també d’altres
factors com ara I'estat de salut. Aquest document pot ser revocat o modificat en qualsevol

moment per voluntat de I'atorgant.

En lI'ambit estatal destaca la Llei 39/2006, de 14 de desembre, de promocié de
'autonomia personal i atencid a les persones en situacid de dependéncia. Aquesta
normativa va implicar un canvi, qualitatiu i quantitatiu, molt significatiu, ja que es van
establir les bases per a la creacid d’'un model homogeni d’atencié a les persones en

situacié de dependencia a tot el territori espanyol.

A Catalunya, la Llei 12/2007, d'11 d'octubre, de serveis socials reconeix el dret als serveis
socials, “en una doble direccid, en primer lloc, vol garantir el dret a la igualtat d'accés,
defensant la igualtat d'oportunitats per accedir als serveis socials com un instrument
d'autonomia per gaudir d'una integracio real en la societat. En segon lloc, vol fomentar la
solidaritat, garantint |'atencié prioritaria a les persones que, per motiu de minoria d'edat,
dependéncia o situacié de risc 0 de vulnerabilitat, necessiten els serveis socials per
compensar els deéficits que experimenta la seva qualitat de vida. En definitiva, vol

contribuir a garantir la llibertat, la dignitat i el benestar de les persones”.
Durant el 2010 s’ha aprovat tres normatives significatives:

- Creaci6 del Comité d’Etica dels Serveis Socials de Catalunya, Ordre ASC/349/2010, de
16 de juny, que ha d’assessorar les diferents persones implicades en els serveis
d’'intervencié social en el moment de prendre decisions, i generar coneixement i
orientacions al Sistema Catala de Serveis Socials, també ha de posar de manifest les
bones practiques i les actituds per desenvolupar I'activitat dels professionals dels serveis
socials. Ha de garantir un espai per a la reflexio ética en la planificacié i elaboracio de les

normes que regulen els serveis socials, aixi com també els processos de desplegament

2 Informaci6 d'interés sobre el document de voluntats anticipades a:
http://www.gencat.cat/salut/depsalut/html/ca/dir3353/quiainfvant.pdf,2009



http://www.gencat.cat/salut/depsalut/html/ca/dir3353/guiainfvant.pdf,2009
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d’'aquestes. Aixi, 'objectiu és garantir la millora de la qualitat i ser un forum de referéncia

en el debat d’ética en el camp dels serveis socials.

- Llei 14/2010, de 27 de maig, dels drets i les oportunitats en la infancia i 'adolescéncia,

el capitol IV de qual esta totalment dedicat al dret a la salut.

- Llei del Llibre segon del Codi civil de Catalunya, relatiu a la persona i a la familia,
aprovada el 14 de juliol. Entre els aspectes més destacats d’aquest projecte destaca la
personalitat juridica dels nounats des del moment del seu naixement i la voluntat
anticipada de persones que pateixen malalties degeneratives i/o terminals, que podran
ordenar com volen ser tutelades, sense la necessitat d’autoritzacions judicials per a

alguns tractaments.

Presentem a continuacié una relacié amb les normatives i la legislacié considerades més

rellevants sobre els temes tractats en la investigacio.
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+Carta de les Nacions Unides.

*Declaracio dels Drets Humans.
«Art. 3. "Totindividu té dret a la vida, a la llibertat i a la seguretat”.
+Art. 12. reconeix el dret que "ningu sera objecte d'ingeréncies arbitraries
enla sevavida privacda”.

*Declaracio dels Drets dels Infants de les Nacions Unides.

+Codiinternacional d’'ética professional per als treballadors socials (FITS).

+Constitucio espanyola.
+Art. 18.2i 184 reconeix "el dret a I'honor, a la intimitat personal i familiar i
a la propia imatge".

*Lleiorganica4/1979, de 18 desembre, d'Estatut d'autonomia de Catalunya.

*Informe Belmont de principis etics i orientadors perla proteccio dels éssers
humans al'experimentacio 30/09/197.

+LIei11/1985, de 13 de juny, de proteccié de menors.

+Llei 14/19886, de 25 d'abril, general de Sanitat.

+Art. 10. "Dret a no ser discriminat, a rebre informacié veridica, que les
seves dadesestractin de forma confidencialia la lliure eleccié d'opcid”.

+Convencid Internacional sobre els Drets dels Infants (ONU).
«Art. 5. El dret de I'Estat a respectar els drets i responsabilitats dels pares i
la familia extensa a educar els fills segons les seves capacitats.
+Art. 12. Dret de l'infant a expressar la seva opinié en els aspectes que
l'afecten.
«Art. 24. Drets a la salut dels infants.
+Codi d'ética i deontologic del Col-legi Oficial de diplomats en Treball Social
i Assistents Socials de Catalunya.

*Resolucio de 3 de juliol de 1991, de creacié del comité de Bioética de
Catalunya.

+Llei 37/1991, de 30 de desembre, sobre mesures de proteccié dels menors
desemparats i de 'adopcio.

+Carta europea dels drets del nen.

+Llei4/ 1994, de 20 d'abril, d’administracio institucional, de descentratlitzacio,
de desconcentracidide coordinacio del Sistema Catala de Serveis Socials.

+Lleiorganica 10/1995 del Codipenal.
+Art. 197.2, es castiga la violacio del secret professional.

+Llei 8/1995, de 27 de juliol, d'atencid i proteccid dels infants i els
adolescents.

*Lleiorganica 1/1996, de 15 de gener, de proteccidjuridica dels menors.
+Art. 9. "Dret del nen a ser escoltat si tingués suficientjudici".

+Conveni per a la proteccio dels drets humans i la dignitat de I'ésser huma
en relacié a les aplicacions de la biologia i la medicina. Conveni europeu
sobre Drets Humans i Biomedicina. Aprovat pel Comité de Ministres del
Consell d'Europa el 19 de novembre de 1996 (BOE, nim. 251 de dimecres
20 d'octubre de 1999).
«Art. 9. “Seran presos en consideracio els desitjos expressats anteriorment

respecte una intervencié medica per una persona que, en el moment de la
intervencio, no estroba en situacio d'expressarla seva voluntat”.
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+LIei9/1998, de 15 de juliol, del Codide familia.

« Art. 207. "El tutor o tutora ha de tenir cura del tutelat o tutelada i li ha de
procurar aliments, si els recursos del patrimoni daquest no sén
suficients, i també donar-li una educacio integral i, si escau, fer tot el que
calgui per a la recuperacié de la seva capacitat i per a la seva millor
reinsercio en la societat”.

+Llei organica 15/99, de 13 de desembre, de proteccido de dades de
caracterpersonal.

« Art. 6. Fa referencia al consentiment de I'afectat.

+Art.7. Fa referencia a les dades especialment protegides: "nomeés
podran ser tractacdes les dades que resultin necessaries per a
diagnostics medics, tractaments medics, sempre que es realitzin per un
professional sanitari subjecte al secret professional”.

+Art.11. Recull el consentiment: "les dades només podran ser
comunicades aunterceramb el previ consentiment de l'interessat”.
+Art. 15. Fareferénciaal'accésa les dades cliniques del propiinteressat
+Art.17. "Els centres sanitaris tenen [I'obligacié de conservar la
documentacié clinica en condicions que garanteixin el seu correcte
mantenimenti seguretat”.

*Declaracié de Moénaco sobre bioética i drets de l'infant: 1) els origens de
l'infant, 2) els ligams de l'infanti 3) el cos de l'infant.

sLlei 21/2000, de 29 de desembre, sobre els drets d'informacio
concernent a la salut i autonomia del pacient i la documentacié clinica,
del Parlament de Catalunya (DOGC num.3303, de I'M11 de gener del

2001).

+Art. 5. "Tota persona té dret que es respecti la confidencialitat de les
dades referents a la seva salut. Igualment, té dret que ningti que no hi
estigui autoritzat hi pugui accedir. Els centres sanitaris han d'adoptar
les mesures oportunes pera garantir aquestdret”.

«Art.11. "Amb finalitats judicials, epidemiologiques, de salut publica,
d'investigacio i docéncia, obliga a preservar les dades didentificacio
personal del pacientseparades de les de caracter clinic assistencial”.

+Llei 1/2000, de 7 de gener, d'enjudiciament civil (LEC). Articles 199-201

i 748-768. Modificat perla Llei 41/2003.

+Carta dels Drets Fonamentals de la Unié Europea, aprovada el 7 de
desembre de 2000 perla Comissioé Europea a Nica.

+Art. 24. Drets del menor: "Els menors tenen dret a la proteccid i a les
atencions necessaries per al seu benestar. Podran expressar la seva
opinio lliurement. Aquesta sera tinguda en compte en relacié amb els
assumptes que els afectin, en funcié de la seva edat i de la seva
macduresa”.

+Art. 25, Drets de les persones grans: "la Unié reconeix i respecta el
dret de les persones grans a dur una vida digna i independent i a
participar en la vida sociali cultural”.

+Carta de drets i deures dels ciutadans en relacié a la salut i I'atencio
sanitaria. Departament de Salut i Seguretat Social. Generalitat de
Catalunya.

+LIei 1/2001, de 15 de marg, de mediacio familiar de Catalunya.
+LIei11/2001, de 13 de juliol, d'acolliment familiar pera persones grans.

*Decret 175/2002, de 25 de juny, pel qual es regula el registre de
voluntats anticipades.

+Llei 41/2002 basica, de 14 de novembre, reguladora de l'autonomia del
pacient i els drets i obligacions en matéria d'informacié i documentacio

clinica (BOE num. 274 de 15 de novembre de 2002).

«Art. 7. "Tota persona té dret que es respecti la confidencialitat de les
dades referents a la seva salut. [...] Els centres sanitaris han d'adoptar
les mesures oportunes per garantir aquest dret i els procediments
protocolitzats que garanteixin I'accéslegal ales dades dels pacients”.

+ Art.9.Limits del consentimentinformati consentiment perrepresentacio.

+Art.18. Dret a la promocidi a la proteccio de la salut.
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+LIei 18/2003, de 4 de juliol, de suport a les families.

- Codi d'Etica de la Federacié¢ Internacional de Treballadors Socials
(ampliacio del codi d'ética del 1976). Principis étics del Treball Social.
Adelaide, Australia, octubre 2004: relacionats amb els drets humans i amb
la justicia social.

*Reial decret223/2004 sobre assajos clinics.

*Declaracié universal sobre Bioética i Drets Humans de I'UNESCO.19
d'octubre de 2005.

*Document Sitges 2005: analisis i reflexions sobre la capacitat de prendre
decisionsdurantl'evolucié d'una deméncia. Barcelona: Ed. Glosa.

*Decret 166/2005, es regula el Comité Consultiu de Bioética de Catalunya.

+Llei 39/2008, de 14 de desembre, de promocié de l'autonomia personal i
atencid ales persones en situacio de dependéncia.
« Estatut d’autonomia de Catalunya, de 20 de juliol, DOGC num. 4680.
+Art.15. “Totes les persones tenen dret a viure amb dignitat, seguretat i
autonomia, lliures d'explotacid, de maltractaments i de tota mena de
discriminacio...”.
+ Art.20."Dret a viure amb dignitat el procés de la mort".

+Llei12/2007, d' 11 d'octubre, de serveis socials.

*Dictamen del Comité Economic i Social Europeu sobre els
"Maltractaments inflingits a les persones d'edat avancada”. Aprovat el 24
d'octubre de 2007 (Diari Oficial de la Unié Europea, 2008/C 44/24).

*Document Sitges 2009: capacitat per prendre decisions durant I'evolucio
d'una demeéncia: reflexions, drets i propostes d'avaluacié. Barcelona: Ed.
Glosa.

+LIlei 15/2009, de 22 de juliol, de mediacid en I'ambit del dret privat.

+Llei organica 2/2010, de 3 de marg, de salut sexual i reproductiva i de
la interrupcid voluntaria de 'embaras.

« Art. 13. Requisits comuns: "en el cas de les dones de 16 i 17 anys, el
consentiment per a la interrupcid de I'embaras els correspon
exclusivament a elles, d'acord amb el régim general aplicable a les
dones majors d'edat”.

+Llei 14/2010, de 27 de maig, dels drets i les oportunitats en la infancia i
l'acdolescencia.
+Art. 5. L'interés superior de l'infanto l'adolescent.

«Art. 7. Dret d'ésser escoltat.

«Art. 17. Exercicidels drets propis de l'infanti l'adolescent.

+Art. 44. Dret a la prevencio, la proteccidi la promocio de la salut.

+ Art. 46. Hospitalitzacio:
+46.1. "S’ha de potenciar el tractament en atencio primaria de salut o

el tractament domiciliari dels infantsi adolescents(...)".
+46.2. "Els infants i adolescents hospitalitzats tenen dret a estar
acompanyats de llurs paresi mares{...)".

*Creacid del comite d’Etica dels Serveis Socials de Catalunya. Ordre
ASC/349/2010, de 16 de juny, del Comité d’Etica dels Serveis Socials
de Catalunya.

+Llei del Llibre segon del Codi civil de Catalunya, relatiu a la personaia
la familia. Aprovat el 14 de juliol.
+Art. 211-6. Interés superior del menor: "L'interés superior del menor

és el principiinspirador de qualsevol decisio que 'afecti”.

+Art. 212-1. Dret a la informacio sobre la salut.

« Art. 212-2. Consentimentinformat.

+ Art. 212-3. Document de voluntats anticipades.
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5 Objectius i resultats esperats

Els objectius proposats en aquesta recerca han estat:

1. Conéixer la practica del Treball Social amb les families dels col-lectius

vulnerables en relacié a 'autodeterminacio per processos de malaltia.

2. Identificar el rol del treballador social en la garantia dels drets a la informacid i la

presa de decisi6 (protocols, participacié en comités d’ética, entre d’altres).
Pel que fa als resultats esperats, preteniem:

e Establir una tipologia i la naturalesa de les diferents intervencions en I'ambit
sanitari-hospitalari del Treball Social amb families en relacié6 al principi de

'autodeterminacio.

o Establir el perfil i les trajectories de les families ateses per el Treball Social en

I'ambit sanitari-hospitalari en relacié al principi de I'autodeterminacio.

e Aportar criteris per promoure la practica activa i la formacié continuada dels
professionals de Treball Social en 'ambit de la salut afavorint la seva implicacio en

la propia recerca.
e Fomentar el principi de 'autodeterminacié davant la vulnerabilitat en salut.

e Aportar elements per contribuir a la elaboracié de protocols i guies d’actuacié

propies del Treball Social.

e Contribuir a [laprenentatge reflexiu i sistematitzat de [l'autonomia i la

responsabilitat professional futura en la formacié universitaria del Treball Social.
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6 I

6.1. Disseny de I'estudi

Cal inscriure aquesta investigacio en la perspectiva qualitativa. La técnica utilitzada per a
I'obtencié d’informacié ha estat I'entrevista en profunditat estandarditzada amb final obert.
Es va considerar que aquesta técnica permet copsar millor les situacions d’interaccio
experimentades pels treballadors i treballadores socials i el sentit que atribueixen a la
seva experiéncia professional pel que fa 'autodeterminacié de les persones grans i dels
infants en I'ambit hospitalari. L’analisi ha posat I'accent en la capacitat dels professionals
de treball social de contribuir a garantir el dret a 'autonomia i el respecte a les decisions

dels pacients.
En el pla temporal, es tracta d'un estudi transversal.
El disseny de la recerca es va planificar en cinc fases recollides en 'esquema seguent:

Exploracio @ Construccio Treball de Analisi Interpretacio

) ) . - .
SIS ® .Model © camp informacio deresultatsi
bibliograficai J|'s d'analisi o -Realitzacié «Revisié conclusions
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«Estatde la instrument, = Transcripcié entrevistes deles dades
qliestié/marc guié entrevistes =Analiside les » Elaboracié de
teoric entrevistes entrevistes conclusions
*Concep- * Preparacio * Discussioi *Redacciode
tualitzacio deltreball de reflexié l'informe final
*Operacio- camp
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La primera fase es va basar en I'exploracio bibliografica, la primera tasca va ser la revisio
bibliografica i documental que va permetre elaborar I'estat de la questio i el marc tedric. A
partir d’aquesta revisid, es va elaborar la conceptualitzacio i I'operacionalitzacié dels

conceptes claus.

La segona fase va consistir en la construccié del model d’analisi, aixi com també de
l'instrument que es faria servir durant el treball de camp que, en aquest cas, fou el gui6 de
les entrevistes (vegeu Annex 2). Aquesta etapa es va concloure amb la preparacio
d’aquest.

La tercera fase executada fou el treball de camp, dut a terme entre el 23 de mar¢ i el 26
de maig de 2010, en el qual es van fer les entrevistes i les corresponents transcripcions.
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Fou a la quarta fase en qué es van revisar i editar les entrevistes per facilitar la posterior

analisi. Aquesta es va desenvolupar en un context de discussio i reflexié grupal continu.

A la cinquena i Ultima fase, es féu I'analisi de les dades a partir de la informacié extreta de
les entrevistes i la comparaciéo amb el marc tedric i conceptual. Finalment s’elaboren les

conclusions, les propostes i es redacta I'informe final.
6.2. Ambit d’estudi

El present estudi s’'ubica dins 'ambit hospitalari public de Catalunya. Els professionals del
Treball Social entrevistats duen a terme la seva tasca en algun dels 9 hospitals de tercer

nivell relacionats a continuacio i representants a la Figura 1.

Figura 1.

Hospitals de tercer nivell que participen a I'estudi. Catalunya, 2010
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L’eleccid dels hospitals de tercer nivell es va fer perqué les unitats de Treball Social
d’aquests centres acostumen a incloure un nombre més alt de professionals, entre els
quals s’afavoreix més sovint el treball especialitzat en arees concretes. Es el cas de
I'atencié infantil o geriatrica que, com ja hem dit, constitueixen les poblacions vulnerables

escollides pel que fa al respecte de la seva autonomia. L’eleccié dels nou hospitals
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respon a un intent d’abastar altres realitats més enlla de la de Barcelona metropolitana i
aproximar-nos a tot el territori de Catalunya, partint dels hospitals de la capitalitat de les

provincies.
6.3. Poblacié objecte d’estudi

El nostre objectiu ha estat arribar al maxim nombre de treballadors i treballadores socials
que treballen amb els col-lectius d’infancia i persones grans. Els criteris d’inclusié van ser
treballar amb infants i/o persones grans i acceptar de participar a I'estudi. Pel que fa als
criteris d’exclusio eren dur menys de 6 mesos al lloc de treball i no acceptar participar a

'estudi.

El conjunt de treballadors socials implicats en aquestes tasques en els hospitals escollits
(vegeu Figura 1, a la pagina anterior) ha estat de 48 professionals, dels quals 45 van
participar a I'estudi, aixd representa un index de participacié del 93,75%. D’aquests 45

treballadors i treballadores socials, 40 s6n dones i 5 sbn homes.

Taula 1l

Dades dels serveis de Treball Social hospitalari que han participat a I'estudi. Catalunya, 2010

Total T.S. T.S. que T.S. que T.S. que Existencia T.S.en
TS entrevistats/  treballen amb treballen treballen Comité el
des infants amb amb d’Etica Comite
persones ambdos d’Etica
grans col-lectius
H. Arnau de 7 6 - 3 3 Si 1
Vilanova
H. Bellvitge 6 5 - 5 - Si 1
H. Clinic 24 7 1 5 1 Si 1
H. Joan 3 3 - - 3 Si 1
XX
H. Josep 2 2 1 1 - Si 1
Trueta
H. del Mar 6 4 - - 4 Si -
H. de Sant 15 7 3 4 - Si 2
Pau
H. Sant 7 7 7 - - Si 1
Joan de Déu
H. Vall 12 4 1 3 - Si 1
d’Hebron
Total 82 45 13 21 11 - 9

A la taula num. 1 mostrem la distribucié dels treballadors socials participants dels
diferents hospitals. Hi afegim altres dades, com ara la presencia o no de treballadors
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socials al Comité d’Etica dels hospitals i el nombre total de professionals de la unitat de
Treball Social. El 28,9% dels treballadors socials entrevistats treballa amb infants, el
46,7% ho fa amb persones grans, i el 24,4% treballa amb els dos col-lectius. En vuit

d’aquests hospitals, els treballadors socials estan representats al Comité d’Etica.
6.4. Recollida d’informacio / instrument

La informacié s’ha obtingut mitjangcant una entrevista en profunditat estandarditzada amb
final obert. Es va fer un guié d’entrevista que constava de 18 preguntes obertes
agrupades en tres apartats (Annex 2). La primera part anava dirigida a tots els
treballadors socials entrevistats i explorava les diferents dimensions de I'autodeterminacié
en la practica del professional. La segona part només I'havien de respondre aquells
professionals que formaven part dels Comités d’Etica, s'intentava copsar I'experiéncia
dels treballadors socials en el si d’aquestes instancies multidisciplinaries, valorar-ne la
propia aportacié i la integracié en aquests equips. També es preguntava l'opinié dels
treballadors socials dels hospitals que no tenien cap representant en el comité d’Etica.
Finalment, el tercer bloc, tenia en compte la valoracio que feien els treballadors socials de
la propia formacid, el coneixement i 'impacte de la legislacié sobre bioética, les eines
propies o institucionals que tenen i les propostes de millora que incorporarien en la propia
practica i en les dinamiques institucionals. L’objectiu d’aquest guié era orientar la

conversa en base als nostres objectius de recerca i en el marc conceptual elaborat.
6.5. Procediments

Un cop decidits els hospitals que formarien part de I'estudi i definit el guié de I'entrevista,
va comengar el contacte amb algun representant de treball social de I'hospital per iniciar
el procés d’obtencié dinformacié dels quins haurien de ser els professionals per
entrevistar. A partir d’aqui es va enviar una carta a tots els treballadors socials
seleccionats per a la recerca i en algun cas a les persones dels quals depenien les unitats
de Treball Social dels nou hospitals. En aquesta carta s’explicaven els objectius i el
contingut de la recerca i es convidava a la participacio, a més s’hi explicitava que uns dies
després algun membre de l'equip es posaria en contacte telefonic per concretar les
possibilitats de participacié. L’equip d’investigadors es va distribuir els diferents hospitals i

va iniciar el contacte personal amb els treballadors socials.

A tots els professionals, abans de I'entrevista, se’ls va demanar autoritzacié per ser

gravada i transcriure posteriorment la conversa. Tanmateix se’ls assegurava la
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confidencialitat de les dades i la no atribucié personal de la procedéncia d’aquestes en

I'analisi del discurs.

La tasca de transcripcio de les entrevistes la van fer estudiants de I'Gltim curs dels estudis
de treball social, els quals van signar previament un document de compromis de
confidencialitat de les dades. El treball es va fer en els ordinadors de I'aula de recerca del
Departament de Treball Social i Serveis Socials de la UB, sota la direccié dels

investigadors.

Cada investigador va revisar i editar les entrevistes que havia fet. Els membres de 'equip
van introduir les entrevistes en el programa ATLAS/ti versiéo 5. Un cop categoritzades,
grups de tres o quatre investigadors es van distribuir I'analisi de les diferents categories.
Aquest treball i la revisié col-lectiva que s’ha fet al llarg del procés ha pretés incrementar
la fiabilitat de la interpretacid dels resultats. En diferents moments tot l'equip
d’'investigacié ha valorat la pertinéncia de les categories i ha construit conjuntament

'analisi.
6.6. Analisi de les informacions

El métode utilitzat per a I'analisi del material obtingut ha estat I'analisi de continguts amb
codificacid, assistit informaticament amb el programa ATLAS/ti versio 5. Aquest métode
s’inscriu en “la tradicid sociologica que tracta el text com una finestra a I'experiéncia
humana” (Fernandez, 2006). Es tracta de I'analisi de dades qualitatives, fonamentalment

de l'analisi de text lliure produit a través d’entrevistes en profunditat.

Aquest métode codifica, en primer lloc, la informacié o, el que és igual, I'agrupa en
categories establertes en el model d’analisi proposat o bé en altres categories emergents
durant el procés de codificaci6. El segient pas consisteix a integrar la informacié amb els

conceptes i temes que constitueixen els fonaments tedrics de la recerca.

Les dades obtingudes a les entrevistes es van categoritzar en base als elements
conceptuals que s'havien establert a partir del marc teoric, cosa que va permetre fer els
conseguents guions. Es va fer un primer grup de categories a partir de la lectura d’'una
entrevista per part de quatre membres de l'equip de recerca i es van contrastar
posteriorment les coincidéncies i divergencies. En aquesta fase van sortir ja una série de
categories emergents que van anar configurant-se a partir de la lectura de totes les
entrevistes i el contrast dels resultats que anaven sorgint en debats grupals de I'equip
investigador. Es tenia clar que tant les categories com les seves propietats s’indiquen a

partir de les dades perd no son les dades en si mateixes. Quan una categoria o propietat
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es concep, un canvi en levidéncia que lindicava no I'ha d’alterar o destruir
necessariament. Calen més evidéncies —normalment de diferents arees substantives—i la
creacido d’'una categoria més bona per canviar la categoria original. Les categories
conceptuals i propietats prenen aviat una vida autonoma de l'evidéncia que les fa

apareixer.

Com a consequéncia de tot aquest procés van sorgir un seguit d'agrupacions de
categories conceptuals (fins a 34 entre categories i subcategories). Posteriorment es van
generar grups de categories que s’ha utilitzat per ordenar l'analisi de les dades
corresponentment comparades analiticament amb el marc tedric. Els grups principals de

categories i subcategories establertes han estat els seglients:

a) Autodeterminaci6 que alhora s'ha desglossat en les subcategories de:
autodeterminacio de les persones grans, dels infants, de les families de les persones
grans i dels infants. Es va ressaltar la propietat d'una categoria sobre les dificultats
gue hi ha per a l'autodeterminacio i com que l'estudi se centrava en el paper dels
treballadors socials, es va ressaltar quina era la funcié dels treballadors socials en

relaci6 al tema de l'autodeterminacio.

b) La intervencié professional dels treballadors socials. En aquesta categoria es va
diferenciar com s’intervé amb les persones grans i les seves families i amb els infants
i les seves families. També es va ressaltar a partir de les dades una categoria
emergent que va ser el tractament de la informacié social amb la conseglent cura de
la confidencialitat de les dades. Es va categoritzar especificament els protocols com
una manera d'ordenar la intervencio i quina era la valoracié que els propis treballadors

socials feien de la seva intervencio.

c) La formaci6. Aquesta va ser una categoria que va aparéixer com a resultat de les
propies dades cercades quan es feien les entrevistes ja que interessava conéixer
quina és la preparacié i formacio dels treballadors socials per abordar el tema objecte

de recerca i alhora com la valoren.

d) Les lleis sobre bioetica i els professionals que hi intervenen. Es van establir categories
a partir de la consideracié que es tenia de l'impacte que té la normativa dels darrers
20 anys pel que fa a la bioetica en el treball dels equips i la vida dels hospitals i com

aquesta s'esta aplicant.

e) Propostes de millora i recomanacions, en base a les aportacions sobre les propostes

de millora que es feien de la intervencid i en general se’'n van fer en un i altre sentit.
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A partir d'aquests grups de categoritzacions es va fer l'analisi comparatiu en el marc
tedric i conceptual fent la consegiient analisi qualitativa contrastada entre ambdues fonts

obtingudes.
6.7. Consideracions etiques

En aquesta recerca s’ha utilitzat les pautes recollides en el Codi de Bones Practiques en
Recerca, publicat el maig del 2010 per la Universitat de Barcelona. S’ha respectat el que
preveu la Llei organica 15/1999, de 13 de desembre, de proteccié de dades de caracter

personal.

També s’ha tingut en consideracié els principis étics dels professionals i els requisits
juridics implicits en les actuacions. Per aguest motiu ens hem basat en la referéncia dels

diferents codis deontologics.

Els treballadors socials participants en la recerca se’ls ha identificat amb un codi per

preservar la confidencialitat de les dades que van aportar.
6.8. Limitacions de I'estudi

La limitacié temporal ha estat la més significativa d’aquest estudi. Aquesta limitacié ens
va portar a dirigir-nos exclusivament a les unitats de treball social dels hospitals de tercer
nivell. Aquesta aproximacié pot contenir un cert biaix ja que no s'ha entrevistat
treballadors socials d’altres hospitals de Catalunya que probablement han de resoldre
problemes similars en un context i amb uns recursos diferents i s’és conscient de la
importancia que poden tenir les actuacions professionals dels treballadors socials en les
arees basiques de salut. La mateixa limitacio6 ens ha portat a centrar-nos en dos
col-lectius, persones grans i infants, que consideravem vulnerables pel que fa al respecte
a l'autonomia. La participacié de treballadors socials que treballen en els programes
d’Atencié Domiciliaria - Equips de Suport (PADES), ens hagués pogut aproximar a
d’altres situacions com soén el final de la vida, sovint alligonadores en la comprensié de
'autodeterminacié. Una recerca més amplia ens podria permetre acostar-nos a aquests
equips, aixi com a d’altres especialitzades en persones amb limitacions diverses que

també constitueixen un repte per al manteniment dels drets i de les garanties personals.
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7 Analisi dels resultats

7.1. L'autodeterminacio6

El concepte d'autodeterminacio es relaciona directament amb el fet que la persona pugui
decidir sobre el que vol i no vol i sobre el que vol i no vol saber i alhora amb el dret de

poder prendre aquestes decisions d'una manera totalment lliure.

S’ha observat una coincidéncia en la majoria de persones entrevistades a considerar que
la persona prioritaria que té el dret a l'autodeterminacié és el propi pacient. Tot i que es
plantejava el concepte en relacié a dos col-lectius especialment vulnerables: infants i
persones grans, aquesta prioritzacio es fa palesa en la majoria de respostes. L’evidéncia
sembla estar en consonancia amb el que estableixen els principis etics de la FITS en el
seu punt 4.1: "Cal respectar el dret a I'autodeterminacié que implica respectar i promoure
que les persones prenguin les decisions per elles mateixes siguin quins siguin els seus
valors i opcions de vida sempre que no amenacin els drets i els interessos legitims

d'altres persones".

Pel que fa a aquesta consideracid principal del pacient a decidir, tot i que ens referim a
col-lectius vulnerables i en el marc sanitari-hospitalari, hi ha un alt percentatge de
treballadors socials que la relacionen més enlla de 'ambit de la salut i d’altres la hi
vinculen més directament. En aquest sentit, es pot dir que es té una visié del ciutada
entés com a persona que ha de poder decidir en tot alldo que l'afecti i és frequent que es

vagi més enlla del propi ambit sanitari:

...Es donar la possibilitat i la capacitat que les persones puguin decidir del seu propi
procés, que puguin decidir i prendre decisions del que els afecta en la seva vida. (TS:6)

...No és tasca del treball social potenciar els recursos de les persones i de les families?
Doncs la manera de potenciar-ho és que participin en les decisions i per tant és basic el

principi d'autodeterminacio. (TS:8)

...La persona d’alguna manera és particip de la seva situacié. En la nostra feina I'ajudem
que ella mateixa pugui plantejar-se prendre decisions, pugui plantejar questions
relacionades amb la seva situacio, pugui prendre decisions d‘acord a una situacio
concreta. (TS:9)
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Quan es relaciona el concepte d'autodeterminacio ja més especificament en els aspectes
que tenen a veure amb la salut, aquest es vincula d'una manera meés directa, com és
obvi, amb la presa de decisions sobre la propia vida i els tractaments que se li han de
subministrar. Especialment es fa una correlacié entre l'autodeterminacio i el dret a la
informacié com a element imprescindible per poder prendre les decisions de manera
responsable i autbnoma tal com consta en les diverses lleis que estableixen la necessitat

del consentiment informat.

...L’autodeterminacio seria prendre ell mateix les seves decisions i, sobretot quan parlem
del treball social a 'hospital, seria prendre decisions sobre el seu estat de salut amb la
mesura dels tractaments que pot tenir, decidir si després ha d’anar a un altre lloc, els
tractaments que s’ha de fer aqui, i la voluntat de la persona de poder expressar si la
persona vol un tractament o no el vol i les altres conseqliiéncies d’aixo, és a dir estar

informat i poder prendre decisions. (TS:31)

...Es el respecte per les decisions que pren la persona sobre els aspectes que I'afecten
de manera directa a la seva vida, i en el tema de la salut respecte als tractaments, a les
decisions relacionades amb I'ambit de la familia en el fet de si vol informar o no vol

informar. Es a dir respecte a tot allo que I'afecta d’una manera directa. (TS:43)

A part de vincular-la als aspectes sanitaris i a la presa de decisions en relacié als actes
medics, els treballadors socials relacionen l'autodeterminacié amb el dret a decidir sobre
les propies vides, pel que fa a les seves relacions, i sobre com i on han de viure. La
practica del treball social hospitalari esta molt vinculada amb els aspectes relacionals i
socials de les persones que hi estan ateses i/o ingressades. Es el professional que fa
d'enllag amb la seva vida social i en aquest sentit el dret a decidir té molt a veure amb els
canvis que s'han pogut produir pel fet d'haver patit una malaltia, i en conseqiiéncia a com
i on viure un cop se surt de I'hospital. Es tracta, en aquest cas, de l'autodeterminacio

sobre els aspectes més especifics de I'ambit d'accié del treball social com a disciplina.

...Definiria el dret de qualsevol persona que esta ingressada a I'hospital a poder decidir,
de cara al seu tractament envers la seva malaltia: a qui vol que li doni la informacio, poder
decidir en moments determinats com ara a I'hora de l'alta d’anar a casa seva o a casa
d’un familiar o bé en una instituci6. Es una de les feines que ens pertoca fer als
treballadors socials a 'hora quan el pacient esta hospitalitzat, sobretot amb la gent gran
gue s6n persones que per les raons que sigui potser no tenen suficient informacié de tots

els drets que tenen i que d’alguna manera nosaltres també els hem d’orientar i perque
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puguin participar en les seves decisions de cara a planificar una mica els seus aspectes
de salut i de cara a l'alta. (TS:10)

La consideracio de la capacitat del pacient per decidir es manté i es defensa malgrat que
es parli i es tracti de col-lectius més vulnerables i només es posa com a limitacio el fet
que hi hagi una incapacitat cognitiva per prendre les decisions. Es destaca el fet que
sovint agquesta incapacitat cognitiva es planteja i pressuposa precipitadament i que es
tenen moltes actituds paternalistes i proteccionistes envers els pacients. Els treballadors
socials s'inclouen sovint en aquestes tendéncies perdo a la vegada defensen estar
especialment alertes a no conculcar el dret a ser informats i a decidir dels pacients. En
aguest sentit també es planteja el fet que la posicié de les families pot ser diferent de la

dels pacients i que sovint cal mediar entre les posicions d'uns i d’altres.

...Nosaltres des de la nostra posicié de treballadors, hem de vetllar perqué el feble estigui
representat en tots els seus drets, i aqui €s on ens toca veure si realment el paper de la
familia és afavoridor d’aquesta situacié o de vegades hi ha interessos, per part de la
familia, encara que siguin amb molt bona voluntat, i amb una voluntat de sobreproteccio.
Pero de vegades no sempre la sobreproteccié és bona en definitiva, i nosaltres tenim la
possibilitat i penso que l'obligacié de, atesa que la nostra posicido és fora d’aquest
ambient, poder realment recavar si aguesta autodeterminacié és real o no, si es té en

compte o no. (TS:12)
7.1.1. L'autodeterminacio de les persones grans

L'estudi se centrava en la situacié de dos col-lectius identificats per la seva vulnerabilitat.
Un és el de les persones grans ja que, malgrat ser adultes i gaudir de la plenitud de drets
pel que fa a la seva capacitat d'obrar, si no s'ha donat una incapacitacié, com més grans
s6n hi ha una tendéncia a considerar que la seva capacitat cognitiva va minvant i es
tenen actituds de proteccié envers elles, fins i tot de desconsideracié fent-les sovint més
incapaces del que sbén realment. Els treballadors socials entrevistats van posar de
manifest el fet que, quan s’entra en un hospital, a moltes persones els pot canviar la vida
totalment com a resultat d’'una malaltia o d’un accident. Aquesta realitat €s molt comuna
pel que fa a les persones grans que, de vegades, viuen de manera forca autbnoma o amb
certes ajudes que per rad de I'edat necessiten quan veuen minvades les seves capacitats
respecte de quan eren més joves. Pot ser que ingressin per una malaltia o un accident
persones que podien fer per elles mateixes les activitats de la vida diaria, i llavors passen

a ser forca dependents. Tanmateix, es destaca el fet que sempre que no hagin perdut la
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capacitat de discerniment i fins i tot quan hagi disminuit, és imprescindible que se’ls

respecti el seu dret a l'autodeterminacio.

...Amb la gent gran també passa que de vegades - i a vegades ho fem més fins i tot amb
els infants- confonem la incapacitat fisica amb una incapacitat per decidir i no té res a
veure una cosa amb l'altra. Aleshores actuem des d'una projeccié paternalista i vulneres
l'autonomia de la persona clarissimament, cal discernir quan una persona és 0 no capag
de decidir. (TS:4)

...Quan parlem de persones d’edat avancgada la seva capacitat d’autodeterminacié estara
mediatitzada per la competéncia que elles tinguin. Es a dir, si estan en situacié de
prendre decisions per elles mateixes 0 no s6n competents per deteriorament cognitiu.
(TS:43)

Els professionals fan palesa la tendéncia a les actituds paternalistes com defineix
Salcedo (1993), pero a la vegada s6n molt conscients que és una tendéncia que cal
contrarestar. Es posa en evidencia que tant els professionals com els propis familiars
dificulten aquesta autodeterminacié de les persones grans, o si més no, que també els cal
un coneixement més gran per reconeixer-la. Es considera pero, que hi ha hagut una
millora pel que fa a aquest reconeixement. El fet que I'ingrés hospitalari hagi fet minvar la
seva autonomia fa també que s'hagi d'informar-los de nous serveis i recursos que el
poden ajudar i que a partir d'aguest coneixement, puguin prendre les decisions

degudament acompanyats.

...Sempre se I'ha de preguntar o se’ls hauria de preguntar si els sembla bé que es faci la
gestio de parlar amb els dels serveis socials, i altres guiestions. Aixo va lligat amb el tema
d’ajudar el pacient en el seu propi procés de decidir, perque si ell, o ella veu que hi ha

una transparencia en la teva intervencié també s’obrira més. (TS:6)

...Un pacient per la seva edat i la seva fragilitat esta evidentment en més risc i socialment
encara no han aprés suficient tot i ser grans i tenir capacitat d’'obrar. Sovint estan
sotmesos a les decisions dels altres. Es cert que hem arreglat coses, perd també és
veritat que avui per avui son insuficients tot i que ens trobem en el cami de resoldre’n
molts. Per exemple sobre les voluntats anticipades i el dret a decidir encara hi ha molta
gent que no veu clar que el fet de ser gran no vol dir no tenir capacitat de pensament. En
tot cas, si el pacient esta en situacié6 de deteriorament mental ja és una altra cosa.
(TS:15)
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7.1.2. Autodeterminacio dels nens i nenes

L'altre col-lectiu identificat per la seva vulnerabilitat en la presa de decisions son els
infants pel fet que necessiten sovint del suport d'altres per poder exercir els seus drets.
L'aprovacioé de la convencié de 'ONU dels drets de l'infant ha tingut un gran impacte pel
que fa a la consideracié dels infants com a subjectes de drets. La bioética ha estat
especialment interessada a estudiar aquest col-lectiu pel que fa a l'impacte d'aquesta
vulnerabilitat (Vidal-Bota, 2007) i d'aqui la declaracié de Monaco sobre bioética i drets de
l'infant (Abril 2000) i el document del comité de bioética de Catalunya sobre la persona
menor d'edat en I'ambit de la salut (2009). El fet de la minoria d'edat fa necessari que les
decisions dels infants siguin preses pels adults que en tenen la potestat. Els infants no
tenen capacitat d'obrar, perd aquesta abséncia de capacitat tant en les normatives civils
catalanes com en les estatals estableixen que s'han d'interpretar de manera extensiva
amb la finalitat que permeti tenir en compte al maxim la possibilitat dels infants d'exercir

els seus drets com a ciutadans.

Els professionals consultats es manifesten plenament conscients d'aquestes
caracteristiques pel que fa als infants respecte a la seva capacitat d'autodeterminacio que
ha de partir de l'autodeterminacio dels seus pares. Tot i aixi expressen que els infants
s'han de tenir en compte i en tot cas també s’observa una dificultat a diferenciar com fer-
ho segons les edats. També hi ha un ampli coneixement de la noci6é del "menor madur"
que sbén aquells que ja tenen 16 anys, perd en aguests casos també es plantegen
algunes situacions que necessiten clarificar el seu dret a I'autodeterminacié. En aquest
sentit la recent Llei organica 2/2010, de salut sexual reproductiva i d'interrupcié voluntaria
de lI'embaras coneguda popularment com la Llei de l'avortament encara no ha tingut
especial resso pel que fa a l'avortament de les menors d'edat pel fet de ser una llei tan

recent.

...Si justament us centreu en un dels grups que sén els menors és perqué sén molt més
vulnerables, perqué requereixen de les persones adultes, dels seus pares i a més a més
dels seus pares, moltes vegades de serveis col-laterals d’ajuda per les dificultats en qué
es troben aqui. Ho centrem d’entrada amb el que és una situacié de salut pero amb les
dificultats que es troben, sempre necessiten que hi hagi algu que d’alguna va fent de
crossa. (TS:23)

...Tenint en compte que sempre el nen petit €s un menor, la responsabilitat per escollir el

millor per a ell és del tutor i el professional ha de vetllar per a aixd. De vegades va en
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sintonia el fet que els pares busquen el millor per aquella criatura i el professional també.
(TS:36)

En l'autodeterminacio dels infants també agafa una especial rellevancia el propi hospital
com a institucié que en ocasions ha de prendre decisions diferents fins i tot a la que
prendrien el pares pel fet que el que preval és l'interés superior de l'infant. En aquest
sentit, hi ha situacions en qué cal actuar per protegir-lo i que en aquests casos també és

important, sempre que sigui possible, informar-lo d'aguestes decisions.

...En dltima instancia, si hi hagués una decisié per part dels pares de fer quelcom que
I'hospital no ho creu el més oportu, no és que no es fes el que diuen els pares, pero es
tractaria de seure i veure les posicions i veure qué és el que s’ha de fer. Aixo és llarg amb
els menors. També depen de l'edat, em sembla que és quan arriba als 12 anys que se
I'ha d’escoltar pero no es fara el que digui el menor; si hi ha diferents opinions entre
menors i pares es fara el que diguin els pares. Em sembla que és als 16 anys que el
menor ja decideix, aquesta és la diferéncia entre els menors i la gent gran. (TS:1)

...Si nosaltres detectem que hi ha dificultats en l'exercici d’una maternitat, el que s’intenta
en un inici és poder fer conscient a la menor d’edat, ajudar-la a ser conscient de les
dificultats i a partir d'aqui, quan una persona és conscient de la situacio té la possibilitat
de canviar, esta més en disposicié de ser ajudada o de demanar ajuda. Entenem que tot
té el seu procés, hi ha moments diferents per a les persones i jo crec que aquest és el
punt, en aquell moment que la menor i la mare, avia, poden posar-se a pensar, identificar
aguestes dificultats o conflictes que hi ha i poder pensar qué poden fer elles per sortir
d’aquesta situacio; siguin soles o sigui demanant ajudes als serveis externs o a nosaltres
mateixos. (TS:9)

...Quan ens trobem amb menors que hi ha sospita d'abusos o de maltractaments o
agressions fisiques directament, aleshores li puc explicar que potser després se n’haura
d'anar a un centre d'acollida, si s6n prou grans per entendre-ho. Perd en aquests casos ja
no contemplem l'‘autodeterminacié del pacient perqué en aquests casos sén menors
d'edat. (TS:2)

Cal destacar la defensa en general de la consideracié d'aquests drets d'autodeterminacié
assistida que tenen els infants i adolescents i fins i tot del paper educatiu i
d'acompanyament en el creixement que poden tenir els processos de facilitar informacio a

aquests infants (i també a les seves families). A més, s'insisteix a contrarestar les
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tendéncies paternalistes i proteccionistes igual que les que apareixen amb les persones

grans encara que de caracteristiques diferents.

...El meu objectiu és que les families i sobretot els adolescents puguin d’una banda tenir
la informacid necessaria que els sigui Util i siguin conscients de les seves capacitats per
dirigir el que jo anomeno projecte de futur. Es a dir, qué esperen de la seva vida, aprofitar
inclus 'experiéncia d’emmalaltir o un procés de crisi com un parentesi per replantejar-se
coses, ser més conscients de quines sbén les seves capacitats, de vegades estem parlant
de capacitats residuals o potencialitats, i en base aixd anar dirigint-se cap a qué vol fer,

com ho vol fer o si cal fer canvis i ser protagonista®. (TS:25)

...Es ajudar a capacitar aquesta possible limitacié de la seva autonomia que moltes
vegades passa per tenir més informacid. Cal revisar la informacié que té aquell infant o la
familia per saber si realment ho ha entés o no ho ha entés, complementar, potenciar que
si no s’ha entes una informacié medica animar-la a que es torni a preguntar al metge. Aixi
capacites o ajudes la persona. Surt més refor¢cada i pot demanar, preguntar, queixar-se,
dir no. (TS:16)

...Quan s’ha de transmetre al nen el que li esta passant és complicat si va en contra de la
voluntat dels els pares. Pero si que creiem que el dret és de linfant en darrer terme,
sobretot si hi ha maduresa i capacitat o si ho demana, perque hi ha molts nens que ho

demanen: Qué m'esta passant? Per qué vinc aqui? (TS:27)
7.1.3. L'autodeterminacio de les families

Partint de la consideraci6é de la importancia que té el treball amb les families per part dels
treballadors socials, un dels objectius de l'estudi era precisament copsar com treballa
aguest col-lectiu amb les families de les persones grans i dels infants pel que fa a
l'autodeterminacio. Aixo implica el fet que es pugui donar una autodeterminacio assistida
com s'ha posat de manifest abans pel que fa als infants i, amb les persones grans i es
partia de la hipotesi que hi haguessin situacions de conflicte entre el que puguin voler i/o
desitjar uns i d’altres. Els treballadors socials afirmen sovint que poden donar-se
situacions de conflicte entre els pacients i els seus familiars pel que fa a la presa de
decisions i que moltes vegades, especialment pel que fa a les persones grans, que posen
les seves decisions a consideracié dels seus familiars pensant que no els les pertoca

prendre-les. En el cas dels infants, la situacié és diferent ja que legalment es preveu

*En aquesta manifestacio és important el paper que es pot donar a un ingrés hospitalari com I'espai on poder
reflexionar sobre el propi futur més enlla del que ha representat la malaltia que els ha portat a I'hospital.
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precisament que aquesta responsabilitat de prendre decisions és dels pares o tutors pel
gque fa a la salut i qualsevol decisi6 relativa a I'educacio, perd també es posa de manifest
la tendéncia d’alld que Francoise Dolto (1985) anomena "adultocentrisme" que és la

preponderancia del mén adult en el lloc que ocupen els infants.
7.1.3.1. L'autodeterminacio en les families de les persones grans

Es posa de manifest que sovint sén les families les que plantegen les questions pel que
fa a la presa de decisions que pertoquen a les persones grans. Tot i aixi, també es té en
consideracié que aguestes decisions també afecten directament les families i no sols a
les persones grans ja que el problema de salut i/o d'autonomia personal que pugui patir la
persona gran té repercussié en tot el sistema familiar i t¢ un impacte directe en els
sentiments i els valors de les families. També s’observa que pot haver-hi conflicte
d'interessos entre uns i d’altres encara que el que més s'esmenta és el fet que els
familiars poden trobar-se en situacié d'esgotament per haver de tenir cura dels seus
parents grans. Alhora hi ha situacions de conflicte entre els propis familiars. Es fa
especial referéncia a les situacions que es plantegen un cop el pacient ha de sortir d'alta.

....La familia normalment ens demana que el malalt sigui traslladat a un altre lloc i el
malalt pot dir: "no", que vol quedar-se a casa seva. Es el més com( que ens trobem. Si la
demanda ens la fa la familia, hem de fer-los saber que la persona hi ha d'estar d'acord.
Es parlar amb el malalt i comentar-li el que hem parlat i qué li sembla, si hi esta d'acord. A
vegades és el mateix malalt qui ens ho demana, i en aquest cas no sol haver-hi cap

problema, si no va en contra del que pugui desitjar la familia. (TS:29)

...Deixant de marge la llei, en el pla quotidia, si que comptem amb les families, les
families sén imprescindibles per una intervencié amb l'infant o amb gent gran. Es el que
habitualment fem, sempre ens referim a les families. No sé si serien el client o gairebé.
(TS:30)

...Amb persones grans el que veiem és que hi ha diferents unitats familiars i diferents
tipus de relacio i el que si que veiem sén families que aquest dret a I'autodeterminacio el
tenen clar, hi ha casos que el pacient ho deixa en mans dels familiars, 0 a vegades és
compartit, a vegades és més dialogat, en trobes de molts tipus. Ens trobem tant amb
families que diuen que és que el que ell vol, i s’ha de fer “a rajatabla” i no podem
intervenir-hi, de vegades sén families amb molt d’esgotament perqué no pot fer coses
que voldria fer. També ens trobem a l'inrevés, families que ho deixen tot en mans dels

altres. Tot depén de la relacié que s’estableix entre familiars. (TS:31)
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...Vetllo molt si el pacient no esta incapacitat i és conscient que decideixi ell, no la familia
perqué de vegades pot haver-hi interessos contraposats. Hi ha situacions familiars molt
complicades, a vegades. Sempre que el malalt pugui decidir, jo soc partidaria que
decideixi ell inclis en el moment de parlar amb la familia jo li comento al malalt si té algun
problema que parli amb la familia i amb qui vol que parli. Quan el malalt no pot decidir o
esta incapacitat o esta inconscient, llavors si que es busca un interlocutor i de vegades

aixo és molt complicat. (TS:5)

...En l'episodi de quan s’ha de donar d’alta, i el pacient esta a merce del que pugui
decidir-se, d'on traslladar-lo, de la possibilitat que els fills puguin tenir-lo a casa. Entren
també valoracions dels principis morals de la familia de dir “nuestro padre”, “el nostre
pare, la nostra mare mai no anira a una residéncia per aix6 hi som els fills, no?” També
pot passar que aquesta situacid no és gens bona per a la familia perqué suposa un
conflicte familiar i un distanciament entre germans. (TS:7)

7.1.3.2. L'autodeterminacio6 en les families dels infants

En les situacions de les families dels infants, aquestes tenen per llei tot el dret a prendre
decisions, tot i aixi hi ha situacions diverses: families que saben com fer-ho, families que
estan en situacioé de risc i que en aquest cas no poden prendre les decisions per elles
mateixes ja que cal protegir l'infant, families que no volen explicar res als infants i que els
protegeixen respecte a la presa de decisions i al dret a la informacié. Els treballadors
socials en general mostren un interés a facilitar el dialeg entre ambdds perque tant uns
com els altres es reconeguin i s’escoltin. Es destaquen les funcions educatives que poden
tenir aquests processos també envers les families, tal com s'ha posat de manifest

directament amb els infants.

...Em sembla interessant treballar tot allo que els pugui reforgcar, rescatar habilitats i
potenciar poder triar. Em trobo amb families que han fet un periple molt llarg, que estan
molt desorientades pel tema del diagnostic i les expectatives. Cal oferir espais de
descompressio i d’analisi per poder veure amb qué compten i a partir d’aqui, veure com
ells poden implicar-se en tot el que és la presa de decisions durant el tractament i
sobretot després de l'alta. (TS:25)

...La familia normalment es nega durant llargs periodes de la vida de la criatura a poder
parlar, expressar, evidenciar i que surti a la llum el tema del diagnostic, d'alguna manera
busquen la proteccié de l'infant i justament té I'efecte contrari. L'estan exposant, li estan

dificultant que s'autoresponsabilitzi de la seva propia cura i aixo és un handicap important.
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Hi ha families que s’hi resisteixen moltissim, i aqui els professionals hem de posar per
davant el dret d'aquest menor, que li pertany, més enlla del que els pares diguin o
vulguin. (TS:27)

...Tenint en compte que el menor madur el que desitja precisament és autodeterminar-se
continuament perqué la faceta de la seva vida en que esta, és precisament poder tastar
que vol dir aixo de l'autodeterminacio. Per tant, hi haura una tasca educacional en la qual
directament o indirectament a través del seu assessorament, el treballador social pot
contribuir-hi, i donar a la familia un mitja de suport, d'assessorament en un moment
donat, de contrastar realitats que es puguin anar trobant diariament, i el treballador social
posa a l'abast dispositius perqué aquesta familia pugui rebre el consell especialitzat
adequat. (TS:7)

7.1.4. Dificultats en relaci6 a l'autodeterminaci6

Els treballadors socials, a més del que ja s'ha dit dels possibles conflictes d'interessos i
de les posicions entre els col-lectius vulnerables i les seves propies families, expressen
algunes dificultats més especifiques. Es destaquen en aquest sentit el fet de I'esgotament
de les families i les dificultats que no hi hagi els recursos suficients per resoldre les
situacions que es plantegen. Tot i aixi els recursos lligats a serveis personals i/o

institucionals no sén especialment esmentats com a dificultats.

...A vegades el que ens trobem amb més dificultat és amb les families que demanen
coses diferents a les que demana l'usuari. Llavors si que aqui és on jo crec que com a
treballadora social s6c absolutament respectuosa i sempre tinc en compte la decisio, les
aportacions dels pacients. Ens trobem amb families que ens demanen recursos per un
avi, per un tiet, que l'avi o el tiet no els desitia o no els vol, llavors és quan entrem en
conflicte pel que fa entendre sobre la capacitat de I'avi per poder rebutjar els recursos. Hi
ha situacions d’ambivaléncia i que no es poden respectar del tot pero ho hem de fer
encara que no ens agradi. Crec que és molt important que sapiguen el que volen i ajudar
gue siguin ells els que prenguin les decisions assumint els inconvenients que aixo els pot
comportar. (TS:14)

...Respecte a la gent gran, passa que la situaci6 de malaltia i dependéncia crea una
situacié de cansament de la familia que els cuida. Llavors s’han de trobar mesures per
compaginar el desig del malalt amb el desig de la familia. EI cansament propi d’una
situacio de llarga durada. Aquest cansament pot ser practic, com pot ser emocional, vull

dir, gent que no pot més, gent que esta bolcada dos anys en un pacient. El pacient moltes
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vegades, o la gran majoria de les vegades, per exemple, vol marxar cap a casa, que
podria ser una situacié d’autodeterminacié, no? Aixo condiciona tant des de la vessant

emocional com la practica. (TS:17)

Hi ha dificultats que vénen derivades per les actituds dels propis professionals sanitaris
que estan habituats que alld que determina des dels ambits de salut és "la veu del
coneixement expert" i aguest fet entra en confrontacid amb les actuals legislacions que
donen una especial rellevancia al dret d'autonomia del pacient. Entre algunes de les
practiques irregulars es posen de manifest la mala praxi que es fa sovint tal com feia
pales Moises Broggi (1999:95) del que representa el consentiment informat precisament
com element de poder prendre veritables decisions responsables: "Les practiques que
més evidencien 'oblit, o el menyspreu, del veritable objectiu del Cl en base a un requisit
purament legal sén, en primer lloc, el fet que el lliurament de la informacié escrita
substitueix sovint l'auténtic dialeg, i en segon lloc, el fet de prioritzar I'exhaustivitat de la

informacié sobre la seva comprensio”.

Unes altres dificultats es vinculen a un canvi de cultura pel que fa al posicionament del
metge i els professionals sanitaris en general i com aquests sén vistos per la ciutadania.
En aquest sentit també hi ha treballadors socials que manifesten que a vegades és
necessari imposar el criteri sanitari basant-se amb el que pot ser més beneficios per al
pacient. També es plantegen les dificultats de comprensid tant idiomatica com cultural pel

que fa a les persones nouvingudes.

...Sobre les actituds defensives dels professionals de treball social, de medicina,
d'infermeria i els prejudicis. Per exemple, la tendéncia, que és una manera de
maltractament institucional, de tractar la persona gran com si fos un nen petit. Modificar
aguestes actituds costa, i a més son actituds que justament seguen l'autonomia, aixo
costa i agui has de fer una feina educativa amb els professionals perqué entenguin que
les coses no han d'anar aixi. | el tema del consentiment informat, ja no parlem d'un infant
o d'una persona gran només, no €s nomeés un paper que es firma per poder-lo entrar en
un quirodfan, té moltes més implicacions i jo crec que no es dona, no es fa una informacié
correcta de qué és un consentiment informat i quan la persona esta firmant no sap el que

implica firmar allo. (TS:4)

...Moltes altres informacions és dificil que arribin al pacient si no és a partir de la voluntat
del professional que explica molt i que s’entreté molt amb aquell usuari. Pero és un plus
que jo penso que des de treball social normalment hi vetllem molt, perqué les families que

moltes vegades van molt perdudes en moltes coses, intentem dedicar-los el temps
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necessari, escoltar-les, facilitar-los el contacte amb el metge si no li ha quedat clar, o bé
contactar amb el mediador si pensem gque no han entés tot el que el metge havia pensat

que havia entes. (TS:23)

...Es dificil poder respectar moltes vegades I'autodeterminacié de la persona. Primer
perqué estem en un hospital i qui decideix quan és l'alta o quan no és el metge. | en
aguest moment, qué es valora? Per al metge, la prioritat és salvar vides, per tant primer
se salva la vida i després es pregunta que vol la persona, qué vol la familia i la resta.
(TS:35)

S'esmenta sovint com a element que dificulta els processos d'autodeterminacio el fet de
respectar els ritmes i donar suficientment temps per a la presa de decisions. El factor
temps, en I'ambit hospitalari, sovint és escas i es destaca que aquesta rapidesa en les
decisions també dificulta un bon procés de comprensio i de les decisions. D’altra banda hi

ha la necessitat d'espais adients on poder atendre els pacients amb la intimitat suficient.

...S’hauria de poder crear un espai on poder parlar amb el pacient, jo veig que aixo aqui
no és un tema especialment prioritari, perd penso que no podria ser metge i donar una
noticia greu si no hi hagués un espai especific per fer-ho, que es faci en passadissos,
habitacions, o altres llocs em sembla una aberracié, jo com a treballador social penso que
tenim una sensibilitat molt més gran pero s’ha de fer molt encara, hi ha moltes carencies.
(TS:26)

...Es molt important que el pacient tingui la informacié, estem en un hospital de tercer
nivell, els dies d’hospitalitzacié normalment sén molt curts, la terminologia méedica és molt
important que sigui molt clara, i el pacient moltes vegades esta en un xoc emocional, el
diagnostic no es té fins que no fan totes les proves i per tant no saps cap on va. La veritat
és que l'hospital és un lloc de molt impacte, és un lloc que a vegades la familia o el
pacient no pot prendre mesures, pensar bé pergué esta molt impactada. Llavors, de
vegades, ofereixes un espai perqué es pugui anar perfilant igual que altres vegades és al
reveés, anar a I'hospital representa una decisiéo que no s’ha pres durant molt de temps i
quan el pacient arriba aqui 'hem d’ajudar a prendre decisions. Pero normalment I'impacte

és tan gran que cal un temps. Ja mirarem com afrontem aix0. (TS:31)

...Una dificultat és la impotencia, la manca d’informacié. Penso que si hi ha informacio tot
funciona millor. Un altre problema és la manca de temps per escoltar les persones. La
gent quan se sent escoltada canvia d’actitud totalment. Per exemple, quan el malalt veu

gue la informacio que dénes és una informacié veridica i que és una decisié presa en
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equip, que quan parla amb la infermera, quan parla amb la coordinadora, quan parla amb
el metge, quan parla amb la filla, tots donem el mateix missatge, aixo0 li dona confianca.
(TS:38)

7.1.5. Funcions del treballador social en relaci6 a l'autodeterminacio

En el primer congrés estatal de Treball Social Hospitalari dut a terme l'any 2007 a
Barcelona, en la ponéncia presentada sobre "Etica i treball social hospitalari" es posava
de manifest que el reconeixement del dret a l'autodeterminacié ha estat sempre un valor
inherent al treball social i que en conseqgiiencia els treballadors socials estan en una bona
situacié per donar suport a les persones per prendre la decisié que considerin més
convenient. També es destacava que el treballador social pot fer de mediador entre els
dilemes que puguin tenir les persones en la presa de decisions, tant per elles mateixes
com pels seus familiars. Moltes de les situacions plantejades generen grans sentiments
de culpabilitat que mereixen ésser escoltats i compresos (Fernandez, 2007).

Els relats recollits dels treballadors socials dels diversos hospitals reafirmen aquesta
posici6: es manifesta que la funcié del treballador social és facilitar la informacié als
pacients i les seves families perquée puguin prendre les millors decisions, especialment
les que tenen que veure en els aspectes socials i les situacions d'alta. Alhora defensen
gue poden tenir un paper més d'ajut i de pont i complementari pel que fa a la informacié

més relacionada amb els aspectes més clinics i/o sanitaris.

...Abans de comencar a treballar, s’ha de parlar amb el pacient, presentar-te i comencar a
intervenir explicant-li sobretot qui ets i perqué hi vaig i si esta d’acord amb facilitar
informacié perque puguis treballar i arribar d’alguna manera a determinar la seva situacio
i poder-lo ajudar, és a dir que simplement és quiestio de, ets alla per ajudar-lo, res més, si

ell ho desitja, si no ho desitja doncs no passa res. (TS:44)

...Acollir les persones, donar-los suport, informar-los. Crec que un TS esta molt preparat
i sap com fer-ho. Una persona que aculls i I'informes bé de tots els processos esta molt
més satisfeta amb tota I'atencié que rep. Per molt que rebi molta atencié medica, si no
sap de que esta pendent el familiar, si resulta que se I'han emportat i no sap ni on, en
canvi si els vas explicant les situacions és molt més tranquil-litzador i de millor qualitat per
a la persona i per a la familia. A vegades el fet de parlar per telefon amb el familiar sol

tranquil-litzar molt. (TS:37)

...En la planificacié de l'alta si que hi intervenim. Quan hi ha varies opcions podem

aconsellar-los. El pacient es decanta per exemple per l'alta al domicili i li podem facilitar



El treball social amb families: la responsabilitat dels treballadors socials en I'autodeterminacié dels col-lectius més vulnerables

aquesta alta, sempre amb respecte a la voluntat del pacient sempre que no hi hagi un
signe de deteriorament cognitiu que ens indiqui que hi ha un risc perque no és capac de

governar la seva propia vida. (TS:21)

...A part de recursos i d’aconsellar una residéncia o una altra, es tracta que el treballador
social recuperi I'espai que li pertoca i un dels espais que li pertoquen és precisament
poder establir amb els usuaris, amb els seus clients, amb els ciutadans uns dialegs oberts
i que se li pregunti al ciutada. No estem acostumats a preguntar i, per tant, interpretem a
través d’altres com ens imaginem que l'usuari esta vivint aquesta situacio i sobretot a
través de les families. Aleshores preguntar I'opinié a la persona, és a dir, fer realment del
ciutada el centre del sistema, d’aquell que necessita pel qual estem treballant és una
veritat absolutament radical. Quan nosaltres ens despistem interpretant mai no hem

d’oblidar de dir “escolta, pero.... on és el malalt?” (TS:7)

Cal destacar la funcié de mediaci6 i de pont entre els pacients i les families i també entre
aquests i els professionals médics que es reconeix en els treballadors socials. La
mediacio es coneix com un metode de gestid de conflictes que dona poder a les persones
per resoldre'ls de manera més directa (“empoderar”) i que els pacients siguin capagos de
fer-ho per ells mateixos amb el suport de figures mediadores. En aquest sentit les
funcions mediadores es consideren molt properes al treball social i es fan evidents també
en aquestes situacions relacionades amb els conflictes derivats de la presa de decisions
importants pel que fa a la salut i als aspectes socials relacionats amb I'aparicié de la
malaltia (Suarez, Garcia i Santos, 2001). A 'hora, es reconeix la funcié de defensa dels

drets dels pacients.

...Es poden donar situacions d'indefensié de la persona, que ningu estigui vetllant pels
drets del pacient. A vegades per desconeixement de la familia perqué tampoc sap com
fer-ho, per manca d'informacid, perqué el pacient no té cap referent o perqué hi ha moltes
limitacions en la comprensid, molt vocabulari professional que utilitzem que es pot
explicar a la persona pero que sovint no s’entén... i també li fa vergonya dir: "Miri és que
no ho he entés..." A vegades el que solem fer és mitjangar amb I'equip médic i fer que la

persona entengui un altre tipus de llenguatge més col-loquial. (TS:21)

...Aqui si que fem una funcié quan diuen que no han entes el metge i els preguntes: que
és el que no has entés? Que vols aclarir? A vegades has de trucar al metge, si que a
vegades fas un paper una mica de mediador pero en general procurem que ells mateixos

es dirigeixin als llocs, als metges i la majoria ho fan i ho assumeixen. (TS:30)
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...Potser des del meu lloc pugui traduir alguns aspectes del diagnostic. Posar algunes
paraules que siguin més comprensibles, perd hi ha temes que no puc substituir, ho ha de
fer el metge necessariament i potser jo medii també; “empoderar” és la paraula,
“empodero” I'usuari perqué ho pugui fer i en paral-lel puc anar al metge i dir-li: “A aquest
pacient, li estas dient que faci aguest tractament i no sap el que fa, no ho ha entés i tho
vindra a demanar.” Des de la nostra professié podem i hem d'exercir el poder d'aquesta
autodeterminacio i tenir la informacié que ell necessita per gestionar el seu propi procés.
(TS:27)

També es relacionen funcions pel que fa en el fet de participar en la formacié de residents
i personal en practiques, al dret a la informaci6 i la col-laboracié en la deliberacio i el
treball en equip per a la presa de decisions i la coordinaci6 per a tasques de
protocol-litzacié de processos d'informacio i la participacio en els comités d'ética®.

...Podem contribuir en la deliberacié sobre 'analisi de casos i les decisions que podem
aconsellar que es portin a terme. Després des de l'atencié a l'usuari també es porta a
terme tasques de coordinaci6 amb grups de professionals de la medicina i de la
infermeria per fer protocols o per revisar el protocol dels consentiments informats bastant
lligats al tema de l'autodeterminacié. Estem en un dialeg continu interprofessional, i també
estem en l'ambit dels comites éetics d’investigacié clinica, en el programa de qualitat

assistencial. (TS:7)
7.2. Laintervencio dels treballadors socials

Segons Teresa Rossell (1987:53), la intervencio o el tractament sén dos mots utilitzats en
treball social per definir i expressar un mateix aspecte de 'activitat professional. Es tracta,
doncs, de comencar la intervencié partint del “punt en qué el client es troba”. Es important
estar atent a les preocupacions que els pacients assenyalen, el que els interessa i el que

consideren prioritari.

La demanda del treballador social per tal que intervingui pot arribar directament del propi
malalt, de la familia, dels professionals de I'hospital i des d’altres professionals de fora de

I'hospital tant dels serveis de salut com dels serveis socials.

Es mitjancant I'entrevista en el treball social que es pot aconseguir el coneixement
psicosocial del pacient i aquest possibilita la posterior intervencié que: “pot anar des del

forniment d’informacié sobre recursos i serveis socials, i d’orientacidé sobre situacions que

4 . PPN PN Z
El paper del treballador social en els comites d'ética es tracta més endavant.
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presenta l'usuari, i sobre la possibilitat i la pertinéncia d’utilitzar un determinat recurs, fins
a la mobilitzacié d’actituds i relacions de l'usuari i I'estimulacié de les seves capacitats

personals, o també la derivacio a d’altres serveis i professionals” (Rossell, 1987).

Els treballadors socials consultats destaquen que l'entrevista és la principal eina
d’intervencioé i que té sempre com a eix central el pacient i té diverses maneres que

s’adapta en relacio als col-lectius vulnerables estudiats.
7.2.1. Intervencié amb les persones grans i les seves families

Els professionals que treballen amb persones grans coincideixen a assenyalar que
davant d’'un pacient orientat, es prioritza entrevistar-lo en primer lloc, i posteriorment

entrevistar la familia.

...Si el pacient esta orientat, normalment se sol fer l'entrevista amb el pacient, i després
amb la familia. (TS:18)

...Una de les questions del nostre treball és parlar amb la persona, enquadrar molt bé que

és el que vol, quines necessitats creu que té, i a partir d’aqui orientar-lo. (TS:3)

...Jo segueixo la voluntat del malalt, sempre pregunto “Que hi ha algun problema que parli

amb la familia? Que hi ha interés que parli amb algu especial? (TS:5)

D’altra banda hi ha for¢a coincidéncia a afirmar que si el pacient és una persona gran

amb un problema cognitiu, la intervencio s’adrecga directament a la familia.

...Si la persona té una malaltia o una demencia ja previa, logicament el tipus d’intervencié

canvia, és quan et dirigeixes a les families. (TS:3)

La majoria manifesta que la intervencié6 amb les persones grans és per informar dels
drets, assessorar, orientar i oferir un espai de comunicacié per poder decidir. S’expressa
que s’ha de tenir cura de com s’ha de donar la informacié, a qui més s’ha de donar, i en

quin moment.

...Nosaltres com a treballadors socials hem d’informar les persones dels seus drets,
assessorar-les, orientar-les, acollir-les i brindar-los un espai de comunicacié. Precisament
el treball social es basa en el fet que les persones puguin decidir sobre la seva propia
vida. (TS:41)
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... L’avi que s’ha trencat el brag, se’n vol anar a casa perque és on esta millor i és on té
les coses, no és conscient que no es podra vestir sol, o que no podra cuinar, no és
conscient de les seves limitacions, decideix desconeixent les limitacions, igual que no és
conscient de les limitacions a I'hora de demanar. Si tu li dénes informacié de l'estat en
que es troba i li dénes informacié del recurs que pot adquirir i el que no pot adquirir,
llavors decideix amb aquesta informacio i és més facil que esculli bé i que decideixi el que
vol. (TS:14)

La intervencié dels treballadors socials amb les persones grans va adrecada
prioritariament a aconseguir el retorn del pacient al domicili habitual en el moment de
'alta hospitalaria. Si la situaci6 que va motivar I'ingrés ha donat lloc a una pérdua
d’autonomia, si aquesta no és severa hi pot haver la necessitat d’'una estada temporal
fora del domicili o fins i tot un suport domiciliari, i si la pérdua d’autonomia és molt

important, s’indiquen recursos residencials de caracter temporal o permanent.

...De vegades el concepte de problematica social esta mal vist, I'equip medic veu com
una problematica social que la familia no vulgui emportar-se’n al seu domicili la persona
gran 0 que un senyor visqui sol i que encara no el puguin enviar cap a casa sol. Se
n’'obliden que potser si que hi ha la part médica, aquella part médica que si que s’hauria
de tenir més en compte perque potser no és viable que l'enviis al domicili tal com esta

perqué al cap de dos dies si no hi ha suport, hi tornara a ingressar. (TS:20)

...En el cas de les residéncies, si no vol anar-hi i es vol quedar a casa seva encara que

sigui en pitjors condicions, treballem des d’aqui a veure com el podem ajudar. (TS:36)

...Es pot aconseguir un canvi en la persona, pactant amb ella després de valorar quina és

la seva situaci6. (TS:41)

...Es busca un recurs institucional. L’ajudes a veure les parts positives, intentant apropar
la familia i el pacient, o ajudant donant altres punts de vista. La familia a vegades esta
posicionada, i també el pacient, tots volen una cosa i no hi ha res més. Nosaltres podem

ajudar a veure altres camins, una altra manera de cuidar. (TS:37)

...Quant a la gent gran es troben en una situacié que han de prendre decisions que son
molt determinants en la seva vida i en la seva Ultima etapa, com pot ser la de decidir
marxar del seu domicili. Es una situacié en la qual un deixa enrere tota una vida. També
té la possibilitat com a manera d’autodeterminacio de dir no, jo vull tornar al meu domicili
assumint certs riscos. Jo li he de dir que hi té tot el dret, pero també li haig d’explicar els

riscos que esta prenent. Ells tenen tot el dret a estar informats perd també tenen el deure
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d’entendre que hi ha diferents situacions, unes son sanitaries i d’altres sén de la vida, de
projeccié de vida. | aix0, per exemple, respecte a les urgéncies i als malalts aguts no
sempre es pot resoldre aqui, llavors ells han de poder tenir la capacitat d’entendre que

han de prendre decisions respecte a molts camps de la seva vida. (TS:15)

Els treballadors socials en el servei d’'urgéncies manifesten que aquesta és una
intervencio que es fa amb el comu denominador de la immediatesa, en un espai col-lectiu
amb total manca de privacitat i que es fa en un moment de xoc familiar, amb families que

davant aquest impacte inesperat se’ls fa molt dificil trobar vies de solucié.

...Urgencies és un lloc on les persones estan molt angoixades, és un moment dificil.
L’acollida de treball social serveix per a moltes coses. Serveix per detectar si hi haura
problemes en el moment de lalta, serveix per donar suport una familia que esta
desencaixada, que li ha vingut alld al damunt. Serveix per ajudar-los a organitzar-se
pergué moltes vegades en son incapacos. Les solucions, la majoria de les vegades, sén
dintre de la mateixa familia perd no es troben. (TS:5)

...Ens trobem de vegades sense espais i sense temps per poder treballar suficientment.
Quan un pacient el tens a la sala una o dues setmanes o els dies que sigui, mentre s'esta
tractant la seva patologia, tens un marge de temps, de visites, perd en urgéncies aixd no
ho tenim. (TS:14)

La familia és un element molt important a I’hora de valorar la situacié d’'un malalt, sobretot
quan es tracta de persones molt grans que quasi sempre necessiten el suport d’algu per

viure, basicament de les propies families.

...El treball amb les families dels pacients és una part important de la nostra feina. Es una
part important perqué normalment sol ser el suport principal que té aguesta persona, si el
pacient esta orientat, se sol fer I'entrevista primer amb el pacient i després amb la familia.
(TS:18)

Hi ha la coincidéncia d’assenyalar que fer les entrevistes a I'habitacié on hi ha el pacient
presenta una limitacié important: la confidencialitat, ja que sempre hi ha un altre malalt al
costat. A la familia del company d’habitacié se li demana que surti pero atés el ritme de

I'hospital sempre hi poden haver interrupcions de tot tipus.

...Les entrevistes al malalt les haig de fer a I'habitacio, i demano que surtin els familiars
de l'altre malalt. L’altre company malalt no el puc fer fora, mantinc alla I'entrevista i intento

ser discreta. També quan s’han de fer conjuntes, malalt i familia, les haig de fer a
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I'habitacio, no tinc cap altra possibilitat. Es perd una mica la confidencialitat pero és que

sb6n habitacions compartides. (TS:20)

També coincideixen a dir que quan es duen a terme les entrevistes amb la familia en el
despatx de la unitat de treball social, posteriorment cal tornar a parlar amb el malalt dels
aspectes que s’han parlat o el que li ha explicat la familia per poder anar avangant en la

intervencio.

Sota la premissa que tothom té recursos, el treballador social se centra a ajudar a trobar-
los treballant directament amb el malalt i la familia. Quan la valoraci6é del cas fa pensar
que la situacié sobrepassa les capacitats actuals de qué disposen, es posen en marxa els
recursos més adients que hi ha en l'actualitat tant de caracter formal com informal. En

algunes ocasions es manifesta que els recursos institucionals encara son limitats.

...Quan hi ha una dificultat per anar al domicili en el moment de l'alta, pel tema del suport
per a la vida diaria, no per al tema sanitari, sin0 solament per les atencions diaries
necessaries, és quan durant lingrés a l'hospital s’intenta parlar amb el maxim de
membres possibles de la familia, I'entrevista esta orientada perquée vegin les possibles
alternatives, l'organitzacié d’horaris, els que viuen més lluny es poden fer carrec els caps

de setmana. Es a dir que les decisions finals neixen del propi nucli familiar. (TS:3)

...Cal fer entrevistes conjuntes, que aixo déna molta informacié. En I'entrevista conjunta
pacient—familia veus com interactuen, si hi ha informacié exclosa, si s‘'amaguen coses o

si no, si la malaltia esta sobre la taula. (TS:31)

...Cal fer molta feina familiar, perqué les families vénen amb demandes molt explicites i
una mica basades en els seus propis interessos, que poden, a vegades, ser positius cap
al pacient i d’altres no tan positius. Nosaltres anem mediant i aixi s’aconsegueix un pas

entremig, perd a vegades és complicat. (TS:21)

...El que faig és fer que s’impliquin molt, m’agrada explicar-los quina és la situacio, quin
és el ventall de possibilitats i implicar la familia que hi vagin ells, que preguntin coses, que
s’informin. (TS:33)

...Intervenir mitjancant I'entrevista, com és aquella familia, veure les possibilitats i que

acabin valorant ells, evidentment valorant tots, i escoltant també. (TS:26)
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...Saben que el TS és alli, pots moure alguna cosa i ells van reconduint la seva propia
situacio. Es questio de temps i qliestio de sentir-se ajudat, ben informat i que coneguin

els recursos que hi ha. (TS:30)

...El que es fa és intentar consensuar entre pacient i familia qué és el millor per a aguesta
persona, si és que és viable arribar al consens, perqué moltes vegades les posicions
poden ser molt dispars. Si la persona no accepta la proposta de la familia d’endur-se-la a
viure amb ells, i té capacitats per a la seva autocura o pot continuar vivint amb un suport
parcial de serveis socials, doncs tornaria a casa gestionant-se aquest suport, sempre
havent pogut arribar a acords amb la familia perque normalment les families volen el
millor. (TS:43)

...El més pesat de la intervencio sén les explicacions que hem de donar per dir “no es pot
accedir a aixo i no es pot accedir a allo”, a vegades diuen “li deixo aqui al pare”, i els hem
de dir que el pare és d’ells, que estan en un hospital i que els treballadors socials
comptem amb uns recursos molt limitats. Estem oberts a tots els serveis, perd només

podem derivar als sociosanitaris. (TS:2)
7.2.2. Intervencié amb els infants i les seves families

Quan el pacient és un nad6é o de la primera infancia, la intervencié sempre inclou els
pares, la familia o els tutors legals, tenint com a eix central linfant i la situacié
hospitalaria. En general el treball social incideix de manera diferent en el col-lectiu de
pacients dels hospitals, quan no es pot arribar a totes les especialitats, es prioritzen les

dels col-lectius que presenten especial vulnerabilitat per la malaltia que pateixen.
...El primer pas és treballar amb els pares els drets que té la criatura. (TS:27)

...S’ha de donar la informacié a un nivell que el nen la pugui entendre. Anant-li responent

el que ell pregunta, no enganyar-lo. (TS:5)

...Normalment la intervencié més directa és amb la familia, sempre en relacio al nen petit,

la situacio critica, al problema que puguin presentar * d’ingrés. (TS:30)

S’assenyala que a partir del diagnostic, cal treballar 'autonomia de les families en relacio
als seus fills malalts, fer-los més capacos per fer front la situacio i aixi ajudar a evitar

claudicacions.



El treball social amb families: la responsabilitat dels treballadors socials en I'autodeterminacié dels col-lectius més vulnerables

...La nostra eina de treball és I'entrevista, en el procés es reforca quines son les seves
particularitats i a partir d’aqui cal intervenir per tal que la situacid en que estan es

desencalli d’alguna manera. (TS:23)

...Es tracta de centrar la intervencio en allo positiu que funciona (en la familia) i no tant en
el que no funciona. Es tracta de fixar les capacitats i orientar-les cap a les fases
intermedies. Amb aquest canvi de perspectiva s’arriba al 80% d’adheréncia dels casos

dificils de consultes externes. (TS:25)

...Com que la nostra intervencié moltes vegades és curta en el temps, moltes vegades
intentes preparar els aspectes perqué despres aquesta feina es pugui continuar des d’'un
servei extern. També hi ha, en aqguest punt, quins aspectes es poden transferir a altres
professionals o altres serveis, com es pot continuar treballant a partir també del que
pacients i families poden expressar. (TS:9)

Els treballadors socials en relacié al col-lectiu dels infants intervenen en situacions de
gran impacte emocional, com ara quan es diagnostica un cancer en un nen, o quan hi ha

un procés de malaltia greu que esta acabant amb la seva vida.

...Els nens amb cancer quan es coneix el diagnostic és un trasbals absolut, son moments
molts especials. El tema de l'autodeterminacio dels nens en aquests casos pot anar molt
perquée ells també decideixin amb el minim que puguin decidir, estan en aquell moment
molt malalts perd poden dir sobre el regim de visites quée és el que volen o no volen, amb

el voluntariat, si com ho fem. (TS:26)

...En el procés final de la vida d’un nen no es pot parlar d’estrategia perqué la carrega
emocional que hi ha en aquestes situacions és molt intensa. Realment no hi ha férmules
per intervenir o quan el nen decideix no lluitar més, quan diu prou de proves, prou
d’intervencions, i els pares no volen tirar la tovallola. No hi ha estrategies que valguin, ets
alli, ells parlen, tu escoltes i formules alguna puntuaci6 o pregunta que els faci reflexionar.
(TS:45)

Quan el pacient és un adolescent, la intervencié s’adrega prioritariament a ell per tal que
se senti reconegut i agafi protagonisme sobre el seu tractament, aixo si, tenint en compte
la familia per tot alld que els correspongui en relacié a la malaltia. Es fa més intervencio
de treball social al voltant de les malalties croniques o infeccioses. El protagonista sempre

és I'adolescent, se I'informa directament sol o davant la preséncia dels pares.
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...Per als adolescents el tema de poder decidir i que se’ls doni un poder de gestionar la
seva salut és un pas que fins ara no se’ls havia ofert, durant la infancia moltes vegades
els pares diuen tu has de fer aixd, el metge diu que has de fer aixd i no li donen
alternatives. Moltes vegades en els processos de nois amb diabetis ens trobem molts
incompliments terapéutics, sobretot a consequéncia de la rigidesa que hi ha hagut amb el
tractament fins aquest moment. Es un canvi de paradigma que nosaltres hem de
comencar a treballar amb els adolescents, és comencar a fer sessions i comencar a fer
pactes, pactes per intentar que es redreci la seva situacio dins la sanitat que és el que a

nosaltres ens interessa. (TS:24)

...Aquests nois, jo sempre actuo cap a ells. Els pares son els Ultims a decidir pero els
informo amb la presencia dels pares. Sempre se’ls informa directament i se’ls té en
compte. De vegades quan veus que els pares s’inclinen cap a alguna cosa que va en
detriment del noi també treballes una mica els pares. Si a la llarga diuen que ha d’anar
per aquell cami son ells qui tenen la tutoria pero si que ho treballes. Si no busques la
col-laboracié de l'afectat surten problemes perque el noi és qui pateix la malaltia, el qui
haura de tenir-la tota la vida per tant hem de buscar la seva col-laboracid, com més
informaci6 tingui i més decideixi millor. Fer-li veure cap a on pot anar si no fa bé els

tractaments 0 no coneix bé les alternatives i les limitacions que té. (TS:36)

La intervenci6 amb les families dels infants té certes particularitats segons I'edat que
tingui el pacient. Els treballadors socials majoritariament opinen que s’intervé de manera
diferent segons si la familia és la d’'un nen o la d’'un adolescent o preadolescent. A partir
dels 12 anys, a més d’intervenir amb la familia, moltes vegades s’intervé directament amb

el malalt, i aixi es provoca que pugui expressar el que sent.

En relacié als infants, la intervencié s’adreca als pares, encara que es té molt en compte
el nen, incloent-lo també en I'entrevista o fent-lo present en el discurs quan s’entrevista
als pares sols. Els treballadors socials coincideixen a afirmar que amb els menors de
totes les edats cal implicar la familia fent-la participar al maxim del pla de treball que es

valori més adequat.

...A partir dels 12 anys, llavors si que ja parlem moltes vegades directament amb ell. Faig
I'entrevista amb els pares pero quan vaig a I'habitacié parlo amb el noi i li demano sempre
qué el preocupa més de ser aqui. Sempre surt el tema de I'escola que és el que més els
preocupa, i que no volen estar alla perqué no se senten malalts i per tant no entén que
esta fent, o sigui, és una mica donar peu que et puguin anar dient el que senten i que ells

poden dir coses, animar-los que puguin dir. A I'entrevista, al despatx, tens els pares o els
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tutors, i el nen esta a I'habitacio, pero tota I'estona estas parlant en relacié a aquell nen
que no és alla, i és com fer-lo present en el treball amb aquella familia, perqué a vegades
la familia adopta un paper de no tenir-lo en compte des de la seva proteccié, amb I'anim

de protegir-lo. | tu l'incorpores, tant a ell com els germans. (TS:16)

...L’entrevista amb els nens en un principi seria conjuntament amb els pares per veure la
dinamica que hi ha entre ells. Si els pares entren a parlar les coses clares doncs
seguiriem junts, si veus que hi ha una conspiracié de silenci davant del nen, que el nen
pregunta i no se li déna resposta i veus que estan en una espiral que no, que no se li
déna resposta a alld que el nen esta intuint que passa i que veu, doncs llavors ho faria
separat, perd si es pogués fer una mica de bona connexié, ho faria conjuntament...
També hi ha les situacions familiars, les parelles separades... Llavors hi sén els dos
pares, a menys que coneguem que no hi ha tutela compartida o que hi ha algu que
estigui exclos judicialment. (TS:5)

7.2.3. Els protocols

En general no hi han protocols (documents on figura el métode estandarditzat que els
professionals han de seguir en situacions concretes i que el seu objectiu és fixar les

pautes d'actuacio) especifics de treball social sobre I'autodeterminacio.

Algun participant opina que no és totalment necessari disposar d’aquesta mena de
protocols entre d’altres raons perqué, |"autodeterminacid, ja es considera com a base dels
drets del pacient. Hi ha professionals que consideren que tots els protocols de treball
social tenen en compte el consentiment informat, des del protocol d’atencié als

maltractaments o el de la preparacié a l'alta, tots ho incorporen.

...No perqué ja es té com a base els drets del malalt i ja es fa basant-se en aixd. No crec

que n’hi hagi, no els conec. (TS:5)

..Ara tots els protocols de treball social tenen aixo present. Des del protocol d’atencié als

maltractaments al de preparacio de l'alta, tots ho inclouen. (TS:29)

Tal com afirmen De Vicente i Tabuefia (2005) la utilitzacio dels protocols com una manera
d’actuar és una necessitat fonamental de la practica quotidiana del professional del treball
social, i aixi es fa palés, ja que els treballadors socials entrevistats tenen tot un conjunt de
protocols (sobre altres quiestions) entre els quals es poden anomenar els d’acollida (molt
vinculat al de la informacid), el de renuncia, el de retencions, el d’informaci6 i el de

confidencialitat de les dades.
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...Hi ha un protocol, el d’acollida, que esta molt vinculat a la informacioé perqué és quan
s’informa al pacient o a la familia, o als tots dos, un mica de tot. En el d’acollida, a la
familia expliques un mica tot el funcionament, del que s’ha d’informar, de quée es poden
informar, quan es poden informar, qui els pot informar, etc. Es un protocol de treball
social. (TS:37)

El treballador social participa activament aportant suggeriments, comentaris i idees per a
I'elaboracié d’altres protocols no especifics de treball social, perd sobre els quals si es
poden dir moltes coses des dels coneixements del professional com és el cas del protocol

de presa de decisions.

...Crec que a més a més participem activament en les orientacions que es donen. Ara
mateix us parlava del protocol de la pressa de decisions, doncs el treball social ha
participat molt d’aquest tema perque crec que sabem molt d’aquest tema. S’estan fent

sessions als residents de I'hospital i des de treball social s’hi participa. (TS:34)

Molt lligat amb l'autodeterminacio, en algun cas, es troben protocols en treball social
sobre la confidencialitat i el consentiment informat. En aquest sentit algun participant ha
manifestat que en les unitats de cures pal-liatives tenen protocols especifics sobre la
confidencialitat aixi com sobre el consentiment informat, sobre si els pacients i/o les
seves families volen o no ser atesos. Perd si no hi ha aquest protocol especific sobre
l'autodeterminacié, s'utilitza els documents generals de [I'hospital en els quals

implicitament, com déiem anteriorment, ja queda inclosa I'accié del treballador social.

...A l'equip de cures pal-liatives si que tenim un protocol i l'any passat vam fer un

document de confidencialitat i de consentiment informat des de treball social (TS:8)

Al marge dels protocols i pel que fa a la documentacié cal destacar que hi ha les
autoritzacions. Aquestes es demanen a l'hora de fer una intervenci6 amb altres
professionals. Sén per demanar permis, per traspassar informacié a altres persones i
entitats o per donar la conformitat que han rebut informacio i orientacié dels recursos per

part del treballador social.

...Nosaltres tenim un document on, quan nosaltres aconsellem el que és més positiu per a
la persona de cara a un alta o no, o plantegem que vagi a un centre especial i la persona
no ho vol, ells han de signar conforme nosaltres els hem informat i orientat dels recursos i

gue ells no ho accepten. (TS:20)
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Els treballadors socials sén dinamics i canviants com la propia professié. En aquest sentit
veiem com es plantegen nous objectius, nous protocols intentant consensuar maneres de

fer.

...Ara un dels objectius que ens haviem plantejat és justament pel consentiment amb
nens tutelats amb els quals tenim certes dificultats i és un protocol que hem d’elaborar i
que hem de tirar endavant, que tirarem endavant nosaltres perqué justament €s un circuit

en qué hi ha llacunes i no ens n’acaben de sortir. (TS:23)

Trobem que hi ha protocols generals, del propi hospital, perd també especifics. El
treballador social sent la necessitat de tenir protocols i actua en conseqtiéncia, conscient
dels avantatges que els aporten. Sobre aixd, De Vicente i Tabuefia (2005) assenyalen,
entre d’altres questions, que redueixen la possibilitat d'error, mantenen I'ordre, faciliten la
tasca del professional que s'acaba d'incorporar, donen seguretat a l'accié, ajuden a
aconseguir els objectius i a ser eficagos, faciliten l'orientacidé, milloren Teficiéncia,
afavoreix la dinamica i la formacié de I'equip, proporcionen avantatges psicologiques als
professionals i, com diu Tizén (1997), asseguren un estandard de qualitat assistencial.

Les diferents disciplines que treballen en I'ambit hospitalari tenen la seva especificitat
perd totes d’'una manera o d’'una altra, en els seus protocols, dirigeixen la mirada cap al

pacient ja que es considera el malalt i la seva familia com un tot.

...Hi ha protocols de la instituci6 i del tractament a la infancia. Jo tinc els meus protocols,
la part médica té els seus protocols; la psicologa, els seus; a 'ambit educatiu, els seus,
tots sabem perd que hi ha una cosa que tots els protocols tenen, els de l'entitat i els de
cada un dels professionals, I'objectiu. L’'objectiu de tots és el pacient i la familia, per a tots
hi ha el mateix objectiu, cadascu ho tracta des de les seves habilitats, pero el pacient * i la

familia son l'objectiu. (TS:28)
7.2.4. El tractament de lainformacio social: laimportancia de la confidencialitat

En relaci6 a com s’ha de ftractar la informacié social per part de les persones
entrevistades, els aspectes que majoritariament s’esmenten a les entrevistes sén el dret
dels pacients i les families a la confidencialitat de les seves dades personals i la
necessitat de demanar el consentiment a I'hora d’utilitzar la informacié que els pacients i

les families donen al treballador social.

...Primer, ser conscients quan demanem informacio, per qué ho volem, a vegades ho

demanem tot, per qué vols saber tanta cosa? | sobretot el consentiment, a serveis
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socials, nosaltres ho diem a vegades, si els sembla, si ens donen permis, a més ho diem
amb aquestes paraules, si ens donen permis trucarem a serveis socials, els ho

explicarem, hi estan d’acord? (TS:16)

Per part dels treballadors socials entrevistats, es fa esment a la importancia de tenir cura
de la informacié dels pacients i de les seves families a I'hora de traspassar-la a altres
professionals o serveis, tenint present en tot moment l'autoritzacié dels afectats, i
seleccionant aquella que cal traspassar de les que no son estrictament necessaries per
fer la derivaci6. Se sol-licita que la informacié sigui demanada per escrit al professional

que pot facilitar-la.

...Potser, moltes vegades, caldria donar o demanar més projeccions per escrit, més
consentiments informats. De fet quan es demana una informacié d’'un pacient, sovint
després, la fas servir per fer un estudi o una coordinacid. Hi ha un acord verbal per poder-
la utilitzar, no sé si el pacient té la llibertat de donar-te-la 0 no, pero ell ha de poder decidir
si te la déna o no i si tu l'autoritzes o no. No sé si s’ha de sistematitzar més la manera que

ells n’autoritzin I'us o com s'’utilitza aquesta informacio. (TS:24)

...En la nostra feina, les families, ens expressen o manifesten aspectes relacionats amb la
seva vida, amb aspectes que sorgeixen, aspectes propis de la persona i de les families.
Despres cal plantejar-se com la traspassem als equips i quina informacié realment és (util
que els traspassem perquée puguin comprendre la complexitat d’aquell cas o perque
puguin comprendre aspectes de la familia d’aquell nen i que tenen a veure després amb

el seu tractament o que poden repercutir en el seu tractament. On és el limit? (TS:9)

També es fa referéncia a la informacié social que es reflecteix o s’escriu en la historia
clinica del pacient o de la seva familia, i a la necessitat de no fer constar afirmacions que
continguin prejudicis o clixés de les persones ateses. Algunes persones entrevistades
manifesten que la informacié social ha de ser tractada sempre que no interfereixi en el

benestar del pacient i no perjudiqui a terceres persones.

...Se’ns esta demanat que hi tinguem molta cura pero, d’'una altra banda els mitjians que
hi ha en aquest moment funcionant son, per exemple que escrivim a I'historia clinica de
treball, que és com el curs clinic dels metges, val? Alla hi ha informacié que crec que si
gue hauria de constar-hi perd segons que o posar clixés a una persona (per exemple

drogoaddicte) no és gaire interessant. (TS:19)

...Sempre que no interfereixi en el benestar del malalt, és a dir que no interfereixi a

tercers si jo tinc informacio que haig de dir pel benefici del malalt, pero hi ha coses que no
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cal i ara tot ho hem de documentar, les valoracions socials totes s’han de posar a
l'estacio de treball, que és la historia clinica compartida i informatitzada, i és evident que
igual que jo sé que un pacient té un cancer o havia estat alcohdlic doncs també jo he de
donar transparéncia a la informacié social d’aquell pacient i aixo és evident, perquée també
s’ha de dir, pero hi ha moltes maneres de donar aquesta informacio, hi haura coses que
ell o ella m’haura explicat que no cal posar, hi haura coses que sé, pero hi haura coses

que formen part de la confidencialitat. (TS:6)
7.2.5. Valoraci6 de les intervencions

Coincideixen la totalitat dels entrevistats que la seva intervencié és important perque
tenen una visi6 més global, més integral del malalt i de la familia, perqué actuen com a

defensors de les persones que atenen.

Es considera rellevant el paper del treball social perqué orienta els malalts a prendre
decisions (encara que sOn conscients que a vegades costa molt), proporciona suport,
intervé estant al seu costat, acompanya i empodera a la persona. El treballador social en
I'ambit hospitalari no només és important sind que és vital, és fonamental la seva figura
per a les aportacions que fa de cara al malalt i a la seva familia, com pot ser en el cas

dels seus drets, aixi com a I'equip de salut.

...Positivament la valoro, per mi és una aportacidé importantissima l'aportacié del treball

social en un equip sanitari. Tot i que de vegades costa. (TS:8)

...Jo crec que tenim suficientment clar quins son els drets de les persones grans, el que té
a veure amb la informacid, el que té a veure la informacié dels recursos del que és

correcte amb una persona que té un deteriorament cognitiu i que no pot decidir. (TS:11)

El treballador social veu el pacient com una persona amb drets, capacitats, fortaleses i
possibilitats de tirar endavant encara que les situacions de salut i socials li siguin

adverses.

...Els altres professionals poden donar el tema aquest del consentiment, de 'autonomia
perd esta més en funcié del propi protocol. No és aquesta concepcidé que nosaltres
donem. Aquesta dimensié de la persona, conscient, responsable, amb capacitat per
decidir. Crec que podem tenir aguesta capacitat que altres no sé si poden, a vegades per
falta de temps. (TS:27)
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En 'ambit hospitalari el treballador social té un conjunt de caracteristiques molt propies i
distintives com és el fet d’intervenir durant un temps molt concret que és el propi de
I'hospitalitzacio. Es una feina valorada com a dura per les situacions que es presenten, el
poc temps per treballar-les, perd també perqué poden necessitar d'una atencio
considerable perd que a la vegada és molt necessaria de fer, per ajudar-los. Aquesta
atencid que pot ser de contencid, d’informacio, es valorada pels mateixos pacients i

també repercuteix positivament en la resta de professionals i en la propia organitzacio.

...Jo crec que fem una feina forca dura i intensa perqué aqui vénen demanant el que
sigui, llavors has d’anar posant els punts sobre les is del que demanen, del que
necessiten, del que s’ha dit i del que poden aconseguir. Aquesta és la feina més
complicada, la que no s’aprecia enlloc, la que no consta registrada practicament enlloc,
perqué hi ha entrevistes que et pots passar una hora i pico o tres quarts d’hora i que
consten igual que una entrevista de deu minuts. Pero jo crec que és molt important quan
tu aquesta informacié la dénes ben donada i I'entenen, després saben el que han de fer i
amb aixd no només els ajudes a ells sind que ajudes a la resta de professionals també.
(TS:14)

...Jo penso que si que podem influir i positivament (...) el fet de tractar amb una persona
dos mesos o el fet de tractar amb la seva familia dos mesos no és igual que tractar-la
aqui 10 dies. En aquestes tasques, has d’anar parlant, has d’anar traient moltes petites
coses i molts matisos de la vida quotidiana o del sentiment de les persones o de la

manera de relacionar-se les families i aixo costa una mica. (TS:17)

La pressié assistencial fa que, en ocasions, el tracte no sigui com es desitjaria. Al
treballador social li agrada atendre sense presses els malalts perd també ha de
documentar bé, ha d’escriure, ha de fer registres. Segons verbalitzen alguns entrevistats
el volum de feina, tant en 'ambit hospitalari com en el de dispensari, fa que no sempre es
pugui atendre correctament. Davant d’aquesta pressio assistencial és clau el suport entre
col-legues i poder treballar amb un bon equip. Es una pressié que pot ser deguda al fet
d’atendre personalment als malalts, perd0 també per fer gestions, derivacions, amb

caracter urgent.

...Aleshores l'avantatge és que es treballa amb un equip molt bo. M’envien el cas, o bé jo
vaig al dispensari, em fan linforme, parlo amb la familia, parlo amb el malalt, faig la
derivacié primer amb el CAP, despres amb el PADES. Perd és que és aix0, és aixi. El
gue tu no puguis fer avui potser dema ha progressat molt la seva malaltia i si no esta ben

coordinat, potser acabara en un servei d’urgéencies que és el que no volem. Perqué en un
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servei d’'urgéncies quan vegin que és un malalt terminal no l'ingressaran. | en el pitjor dels
casos es que se’t mori en una llitera a urgencies, que és el que no voldries per a ningu.
Es clar, ja sabem que ningl no és la salvadora del mon, perd saps que si tu no ho fas,

doncs les coses és decantaran d’una altra manera. (TS:38)

...Es molt frustrant. Molt frustrant perqué potser pel context, som un context d’atencié
puntual, i en un moment agut de la situacié. Llavors vas contrarellotge perqué la teva
intervencio ha de ser durant I'hospitalitzacio. La continuitat és complicada aqui pero quan
m’ho puc permetre, llavors si que ho valoro positivament. Disfruto molt i crec que si que

s’aconsegueixen coses, si. (TS:45)

El treball social té tot un conjunt de principis i valors propis de la professié que han
d’acompanyar el professional en la seva practica. Les persones consultades manifesten
que el servei de Treball Social déna un plus, un nivell d’explicacid, un nivell d’'informacié
per facilitar 'autodeterminacioé alhora que també reconeixen tenir un conjunt d’habilitats
comunicatives que ho afavoreixen. El treballador social en 'ambit de la salut t& molt en
compte la informacié (vers el malalt i la seva familia), la importancia que té, la que cal
donar, la que cal guardar, la que cal preservar (i no compartir) aixi com la necessitat de
demanar l'autoritzaci6 per poder parlar i coordinar-se amb altres professionals i
institucions. Des d’altres ambits a vegades aquesta sensibiltat no esta prou
desenvolupada i es reben trucades demanant informacié telefonica de la persona
hospitalitzada, del seu diagnostic i pronostic. Quan es donen aquestes situacions els
treballadors socials acostumen a fer preguntes que, segur que afavoreixen una reflexié
sobre el tema de la confidencialitat, pero encara cal avancar molt pel que fa respecte al
altre i en alld que té a veure amb la privacitat de la informacié. Pufial (2010) planteja que
hi ha dificultats derivades de I'aplicacié de la normativa de proteccié de dades en I'ambit
dels serveis socials. Es una dificultat, segons l'autora, conjugar una normativa tan
generalista en un ambit on la norma comu és la gran varietat de situacions presentades
en diferents serveis, la diversitat de dades aportades, les finalitats i els destinataris, etc.
Segons indica no és perqué precisament no hi hagi en aquest ambit una cultura del deure
del secret respecte a la informacié de les persones afectades. Tot al contrari, el respecte
a la confidencialitat és un element molt important en el modus operandi dels professionals
que actuen en I'ambit social, fonamentalment perqué es té molt present que és un dret
essencial de les persones que accedeixen als serveis socials i, concretament, pels

treballadors socials é€s un principi de la professio.

...Jo m’adono que en I'ambit sanitari van molt en compte amb la informacié, a guardar-la

molt, saben que aquella informacié és d’aquell i de ningt més. Llavors en el mén social
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sembla que tot ho val i tot ho escampem d’una manera, a vegades, molt gratuitament.
Quan fem coordinacions telefoniques, et diuen tranquil-lament “Oh, és que vull saber si
aquest nen esta venint o no a les visites, quina malaltia té...” i responem “per qué vols
saber-ho?” o “Has de ser conscient que és una informacié que té a veure amb les
families, ja ho sap la familia que ens truques per demanar-la?” Ho demanem perque
sabem que a vegades no es demana permis a les families. No hi ha prou consciéncia de

qué s’esta tractant i que és un material sensible. (TS:16)

Valoren com a positiu poder establir una relacié personal amb els malalts perqué aixo
facilita detectar possibles situacions de risc en aquestes dos col-lectius, especialment
vulnerables. Aquesta relacio pot conduir a I'establiment d’'un vincle molt significatiu fins al
punt que pot arribar a ser un referent per al malalt en el cas que hi hagi altres ingressos.
El treballador social té tot un conjunt d’eines per a la intervencié i, alhora, ajuda els
malalts a desenvolupar /o descobrir els seus propis recursos. En general, els
professionals es veuen com un “instrument” al servei de les families ja que els ajuden a
coneixer els seus recursos personals pero, també, els dispositius que hi ha i treballen
perqué siguin els propis usuaris els qui decideixin, els qui prenguin una decisio. Es una
feina que, per a alguns professionals, desgasta molt perd alhora pot ser especialment
gratificant. En aquest sentit és un gran estimul i suport poder treballar bé amb un equip.

...Nosaltres no hem de solucionar res, nosaltres hem d’ajudar a donar eines, o sigui jo séc
l'instrument que moltes vegades fa que les families coneguin recursos que desconeixen,
posar-los en contacte amb serveis que no s’hi havien posat fins llavors, i facilitar que la
seva situacié d’una manera o altra pugi reconduir-se, si és que es pot. També Ultimament
ens estem trobant amb situacions que des de treball social pal-liatiu, malgrat tot, també
s’ha de dir “miri la seva situacio és aquesta i per la situacié que presenta actualment no hi
ha recursos’, i tot i que és dificil faig la meva feina com a eina i instrument per poder
reconduir la situacio, perd han de ser ells qui decideixin, nosaltres no els arreglem la vida,

son ells els que se 'han d’arreglar. (TS:24)

...M’agrada estar amb el malalt terminal. Es molt dur el malalt terminal. Es una tasca molt
maca. Es treballa molt amb les families, molt amb situacions limits. Per mi és la feina que
a nivell personal pateixes més, pero reculls més del treball, tot i que del que passa
després no en saps res, de vegades et truca la familia. Jo encara per Nadal tinc trucades

de fa deu i dotze anys que ha mort el malalt. Val la pena I'esfor¢. (TS:38)

Amb les persones grans és possible que el professional pugui tenir una certa tendéncia

cap a linstitucionalitzacié, especialment quan, un cop estudiada la situacié en el seu
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conjunt, es troba amb una mancanga del suport familiar, un esgotament del cuidador
principal i/o una claudicacid. Sén situacions en qué ha d’intervenir i sobre les quals es fan

tasques, moltes vegades, de mediacio.

...A vegades tendim molt a institucionalitzar el pacient i el que es vol és que realment
sigui tan autonom com sigui possible i per fer aixd necessita el suport de la familia. Si no
hi ha familia al darrere per fer aquest suport és molt dificil poder fer que la persona
s’estigui al domicili perque sempre tindra mancances, i hi ha gent que té moltes
necessitats i només compta amb aquest suport i una mica dels serveis socials, que

malgrat que mai arriben a tot, si que pot millorar-ho una mica. (TS:33)

El treballador social fa una tasca igual d’'important tant a dins com fora de I'hospital pero,
segons alguna opinid, en aquesta Ultima no és visible. Precisament una de les seves
caracteristiques distintives és que les intervencions que fa sén puntuals, durant el temps
d’hospitalitzacio i per tant durant un temps molt concret. Aixd vol dir que amb freqiéncia
el professional comenca a intervenir perd ni pot veure tot el procés que fa la persona ni
pot continuar amb la intervencié que havia comencgat, en canvi si que ho traspassa a

altres professionals en el moment de I'alta hospitalaria.

...No tot s’acaba alla. Confiem que hi ha altres professionals a fora que continuen la feina,
el més important és que algu els atengui, i es pot fer entendre als malalts que a fora hi ha
més coses i que hi ha altres serveis. Nosaltres ho introduim bastant encara que el que és

extern gueda més desdibuixat. (TS:16)
7.3. Laformacio

La qualitat de vida i el benestar de les persones son prioritaris en els objectius a assolir
de les practiques professionals del Treball Social. La formacié rebuda es considera adient
en la majoria dels casos exposats pels treballadors socials entrevistats. Ja que es tracta
de donar informacié als pacients, pel que fa als seus drets, i donar el suport emocional
propi de les situacions en qué les persones i les families passen per moments d’elevada

expressié emocional de dolor i pérdua.

Aquest acompanyament ha format part de les funcions originaries del treball social des de
la seva constituci6 com a professié, i és un dels elements que destaquen en les
valoracions dels treballadors socials entrevistats. SOn elements associats a la
capacitacio, potenciaci6 de les persones, de les families que estan presents en

cadascuna de les practiques d’intervencio.
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Una altra quiestio a considerar €s la capacitat critica i reflexiva del treball social que obliga
els treballadors socials a una permanent analisi de les desigualtats socials, institucionals,

dels sistemes de salut, entre d’altres.

...Entenc que la formacié nostra que d’alguna manera és tan global i recull aspectes tan
angulars del que té a veure amb la persona i totes les dimensions que t'adones que ara
es posen de moda alguns termes o conceptes com per exemple biopsicosocial, i que en
realitat nosaltres ja els tenim de temps incorporats. O quan es parla de la coordinacio
amb la primaria i les especialitats i el gestor de casos, i dius, si ho hem estat fent tota la
vida!. Amb aixd si que valores que som una disciplina que tenim una formacié molt

amplia, que veiem amb tota la globalitat, perd molt més que els altres. (TS:16)

...Fa molts anys que vaig deixar els estudis. Fa vint i pico d’anys, i no me’n recordo gaire.
Pero la idea aquesta de fer costat a I'usuari, de tenir en compte les seves necessitats, ja

queda implicita d’alguna manera. (TS:36)

...Es clar que ha estat (til, sense cap mena de dubte! El treball social et dona unes
pautes, unes normes per a aquest tipus d’intervencié imprescindibles; els principis basics
que tinc i que em van quedar molt clars i un d’aquests és el de l'autodeterminacio.
(TS:30)

La formacié de treball social és polivalent, ofereix una amplia perspectiva sobre tots els
aspectes que conflueixen en el procés d’emmalaltir (drets, aspectes sociohistorics de la
malaltia, causes de la desigualtat, educacié psicosocial, etc). Aquesta polivaléncia es veu
reflectida en els comentaris dels treballadors socials entrevistats, la majoria dels quals
expressen que la formacié rebuda en els estudis de treball social ha estat general i son
moltes les matéries que els han format per fer-se carrec de mantenir el principi
d’autodeterminacié dels ciutadans amb els quals treballen. La majoria dels professionals
destaquen que els principis filosofics que emmarquen la practica del treball social sén
dins de I'extensa gamma d’assignatures de la seva formacio, tant les especifiques del
treball social, com les assignatures que recullen I'estructura i els marcs legislatius dels

serveis.

...Sobretot per exemple, amb assignatures com estructura social, totes aquelles optatives
gue parlaven de la immigracié sobretot, també amb la metodologia dels serveis socials,

del treball social quant a diagnostic, intervenci6. (TS:7)

Els elements d’empatia presents en els mecanismes de la informacié aixi com les

habilitats per atendre, entendre i recollir el patiment i la complexitat de les relacions de les
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persones, son matéria fonamental d’assignatures propies de la formacié del treball social,
recollides en els plans docents de les técniques d’entrevista, de psicologia dinamica,
entre d’altres, que els treballadors socials identifiquen en els relats recollits com a part

important de la seva formacio.
...Jo diria que fer les entrevistes, les técniques d’entrevista. (TS:3)

...Jo recordo quan parlavem de l'entrevista aspectes que tenien a veure amb el treball
individualitzat en I'entrevista, en la manera com treballar les situacions en les entrevistes,

quins aspectes s’havien d’explorar, la metodologia del treball. (TS:9)

Els treballadors socials es troben en el seu exercici professional immersos en situacions
reiterades de dolor, de vulnerabilitat, de fragmentacié, i es troben també continuament
confrontats amb situacions complexes per decidir, amb qliestions d’adequacio, bondat

justicia, obligacions, cures (Fernandez, 2007).

L’aprenentatge del tractament i 'adequacié d’aquests aspectes configuradors de I'ethos
de la professié es treballen en matéries especifiques alhora que formen part de les
competéncies transversals de totes les matéries del treball social. En aquest sentit,
alguns dels treballadors socials participants en I'estudi destaquen la particularitat d’haver
cursat assignatures especifiques d’ética professional o fins i tot haver escollit I'ética com a

tema del treball final de la seva formacié.

...Si que és veritat que de la carrera surts molt inculcada, o almenys jo, si que vaig tenir
informacié sobretot en l'assignatura d'ética, de fet em va agradar molt que potenciéssim

que la persona sempre decidis. (TS:41)

Alguns participants ressalten les conceptualitzacions tedriques importants en la seva
formacio per a I'exercici dels valors de I'autodeterminacié, com és el cas de les teories de

la resiliéncia o les aportacions de la pedagogia de l'alliberacié de Paulo Freire.

...Missatges del sentit que la persona ha de ser protagonista del seu procés. La
pedagogia de I'oprimit de Paolo Freire i de tots els temes de la resiliéncia, de dir encara
gue tu parteixis amb molt males cartes, tu has de poder jugar-les bé, no? per tirar
endavant. Tot aixo té a veure amb el tema del treball social davant de situacions molts
dificils. (TS:25)

La majoria dels professionals expressen en el seu relat una elevada satisfaccié sobre

'adequacié i la utilitat dels aprenentatges en la matéria que promou I'autodeterminacio i la
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capacitacio de les persones, i destaquen la valua de coneixements de certes materies
especifiques i de les practiques per poder proporcionar suport psicosocial a les persones i

les seves families.

Es tracta d’'una capacitaciéo reconeguda en el pla internacional, fet que es despren de
diferents estudis actuals on es fa palés que els treballadors socials tenen la formacio per
donar assessorament i facilitar la comunicacié entre el pacient, la unitat familiar i I'equip
medic a fi que el pacient obtingui la informacié necessaria per prendre decisions (Hobart,
2001, citat a Snow, A; Warner, J; Zilberfein F. 2008).

D’altra banda, alguns professionals manifesten que els estudis, tot i que han donat una
bona base, han estat escassos o incomplets, globals 0 massa genérics per a 'aplicacio
en la seva practica diaria dels fonaments de I'autodeterminacio o del coneixement de les

caracteristiques especifiques de I'ambit sanitari®.

...Jo crec que no se’ns forma de manera suficient per a aquests temes. A la carrera
manca molt d’especificitat dels treballadors socials, ens engloba a tots i aqui perdem

cadascu el seu ambit. Necessitem més formacié en I'ambit sanitari. (TS:34)

...JO penso que nosaltres acabem una carrera, tenim una carrera amb una amplitud
d’aspectes terrible, molt amplia, que ens déna moltes capacitats perqué observem
globalment. L'usuari és un, perd mirem des de molts fronts. Sempre he pensat que és
una carrera que no es pot materialitzar en tres anys, crec que és una carrera amb molta
més fortalesa, penso que no és suficient per a totes les arees que toquem i crec que té un
context de maduresa. Quan aquestes circumstancies es donen les mires de manera
diferent. (TS:28)

...Quant a la formaci6 académica propiament dita, jo penso que em va donar coneixement
i em va donar coneixement d’aspectes que no tenen gaire a veure realment amb

l'autodeterminacio, siné en aspectes molt més globals, molt més geneérics. (TS:23)

...Jo crec que tota la formacié que vam rebre ens ha estat Gtil després, pero s6c conscient
gue era una formacié molt justa, si no et continues formant permanentment et quedes
amb una formacio que no és suficient sobretot perquée la professié ha evolucionat molt al
llarg de tota la historia perd als dltims anys la societat esta canviant de manera molt

rapida i 'adaptacio a les noves situacions no és senzilla. (TS:43)

> cal posar de rellevancia que, en el marc dels nous titols de grau en Treball Social a I'Espai Europeu
d'Educacié Superior, a I'Estat Espanyol, el titol de grau en treball social es realitza en un any més (240 credits
europeus)
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Alguns professionals posen I'émfasi en la practica posterior a la seva formacié com a

element fonamental de les seves capacitacions professionals.

...Es pel que jo he aprés treballant aqui, per la informacio, la formacié que m’han intentat

facilitar les companyes aqui. (TS:20)

La formacié practica durant els estudis és la caracteristica majoritariament valorada per
les persones participants en aquesta recerca. La possibilitat de crear una identitat
professional en la seva formacié mitjancant les practiques i 'acompanyament de la

supervisid educativa apareix de manera coincident en la majoria dels professionals.

...Per mi les practiques de treball social de tercer van ser super importants en aquest
sentit. Les practiques i també la cap de practiques que jo tenia. Tot aix0, jo recordo haver-
ho treballat, haver-ho parlat, el fet de trobar-te en situacions d’observadora i no tan
observadora al final de les practiques, recordo que per mi va ser una experiéncia molt
bona i que a partir d’alldo em generava poder pensar en aquests aspectes. L'experiéncia
de les practiqgues em va ajudar moltissim, l'experiencia, la supervisi6 de tercer.
Evidentment en la supervisié de practiques, portaves aspectes que anaves veient, pero
en I'entorn del grup.® (TS:9)

...A mi em va ajudar molt. Jo vaig tenir una supervisora de practiques a tercer que em va

ajudar moltissim. (TS:7)

Pel que fa les propostes de millora a la formacié de Treball Social que manifesten els
treballadors entrevistats, la majoria fa referéncia a la necessitat de I'especialitzacio en la
formacid basica rebuda com a treballador social, sobretot per poder treballar dins de
I'ambit sanitari. També s’incideix en la millora de les practiques de la carrera, amb un
increment d’hores de dedicacid i el grau d’aprofundiment; i en la necessitat de fer més

recerca en Treball Social.

...El que passa des d’un ambit sanitari és que valorar quines soén les llacunes d’informacio
dels treballadors socials és dificil, perque les persones han hagut de fer un doble esfor¢
que és l'aplicacio de coneixements que des de la universitat portaven amb el que és el
coneixement de I'ambit sanitari, i tot un cumul de malalties i de tractaments que son
indispensables que coneguin minimament per poder fer la valoracié sociosanitaria.

Sempre notem que a nivell sanitari arriben molt fluixos, perque llegeixen un informe

6 . N . Y . . . <.
Aqui es fa referéncia al grup de supervisio que es realitza a les Universitats com a suport de les practiques a
les institucions.
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sanitari i no entenen que és el que posa, ni les sigles o qualsevol cosa. Han de fer un
doble, segurament també passa en altres especialitats. Potser la deficiéncia estaria
justament aqui, en I'especialitzacié, és a dir hem de tenir, entre cometes, una espécie de
MIR en treball social per poder estar en determinats sectors d'atencié del treball social.
(TS:4)

...Jo crec que els alumnes quant a analisi i aprofundir amb recerca ho fan a la universitat
molt millor que ho féiem nosaltres abans i amb una metodologia millor, estan a anys llum
de nosaltres o almenys gquan jo estudiava que la metodologia de treball era molt diferent.
Crec que ha evolucionat. L’unica cosa que diria €és que crec que manquen meés hores de
practicum, cosa que abans era al revés; teniem més hores de practicum i menys hores

lectives i menys metodologia. (TS:10)

D’altra banda, algunes de les persones entrevistades indiquen la necessitat al llarg de la
formacié de Treball Social de fer més tallers o seminaris concrets amb grups reduits
d’estudiants, per a I'aprenentatge d’eines més practiques d’intervencié amb families com

ara el role-playing, aixi com tecniques de comunicacié amb les persones.

...A nivell general, també seria una assignatura que posaria a la carrera, fer més role-
playing, de treballar més la familia. Es que la familia ens aporta moltissim. La feina
comunitaria també esta molt bé pero la familia és una cosa directa que la tens més a prop
gue la comunitaria que demana més esforg, més temps a invertir, pero la familia la tens a
prop i et déna molta informacio, i no és que facis de psicoleg, perd en la nostra feina fas

de mediador i hi ha molta feina a fer i, de fet, aixo ara esta com de moda. (TS:33)

...S’hauria d’aprofundir, és que és molt complex el tema. D’'una banda un autoestudi de
veure quines tendéncies tens i qué coneixies. Assumint tal com ets i millorant el que sigui
possible i després de l'altra, penso que s’haurien de treballar molt més les técniques de

comunicacio. (TS:26)

Finalment, s’esmenta I'aprofundiment en el tema de I'ética de la intervencié social i la

formacio en els principis de la bioética.

...El tema de la bioética o de I'ética jo linclouria. No sé si ara el tenen o no, pero malgrat
gue hi ha el codi deontologic jo no sé si fa forca émfasis en el tema de la confidencialitat i
en els drets que té l'usuari, com ara decidir o orientar la seva vida. | aixo si que crec que
valdria la pena que la universitat en fes una reflexi6. Que després coneguin el camp
sanitari o no ja és més opcional si entren en les especialitzacions. També penso que és

un camp que els treballadors socials tenim bastant per correr. (TS:36)
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....Una assignatura d’etica en la intervencié social. Faria una de general i despres
determinaria com s’hauria de reconduir, com s’hauria de tractar, perque no tots els
treballadors socials son objectius i aixo em preocupa a mi. S’ha de ser molt objectiu, pero
molt. S’ha de tenir molt criteri. Jo veig moltes professionals que es deixen dur moltes
vegades per les seves percepcions, per les seves impressions. S’ha de tenir molt clara
I'objectivitat dels casos sempre, i ho deixar-te portar per les teves emocions, les teves

pors, per la teva subjectivitat, pel que tu creus. (TS:39)

En relaci6 a la formacié especifica rebuda sobre la tematica del principi
d’autodeterminacié o del dret a la informacié que manifesten els professionals del treball
social entrevistats, cal esmentar de manera majoritaria la formacio en bioética mitjancant
cursos impartits des dels mateixos hospitals o bé cursant un postgrau o un master

universitari sobre aquesta formacio.

...Després he continuat formant-me a través de petits cursos, amb ['Institut Borja de
Bioética, aixo fa un temps; i després amb diferents cursos per exemple amb el tema de la
gualitat. | despres sempre he estat en contacte amb ambits de la bioética de manera
personal i a través del tipus de feina que faig. (TS:7)

...Vaig fer un curs de bioetica i que també es treballa molt amb la persona i amb les

caracteristiques personals i amb el poder d’autonomia i autodeterminacio. (TS:24)

També s’esmenten els cursos d’ética, sobretot jornades per donar a conéixer els comités
d’'ética assistencial dins dels mateixos hospitals, i el fet que algunes de les persones

entrevistades siguin o hagin estat membres d’'un comité d’ética.

...La formaci6é en bioética ha estat important per mi, i parlo de formacié no només que
hagi pogut fer determinats cursos siné en el dia a dia per ser membre del comite i tenir
I'experiencia de ser consultada i haver de fer una analisi d’un cas i haver deliberat des del

punt de vista de la bioética. (TS:4)

...A part de la carrera, quan vaig formar part del comité vaig rebre tres cursos de bioética
a 'hospital, junt amb el departament i després vaig fer-ne un a fora. N'hi ha un de basic
gue és el que obliguem a tots quan hi ha un membre que vol entrar, i per als nous
membres el fan fer, que ho paga I'hospital. | despres n’hi ha de nivells diferents. Com que
tot el tema de la voluntat anticipada esta preocupant se’n fan. Jo penso que aquestes

coses no estan de més. (TS:36)
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Algunes de les persones entrevistades indiquen que han assistit a alguna jornada o

sessio formativa sobre agquests temes a dins o a fora de I'hospital.

...Jo he anat a un parell de jornades, una de la mort digna, que crec que forma part de
l'autodeterminacio, i aqui hi ha moltes coses a dir i és complicat, i potser és el que

esperem meés nosaltres pel servei on som. (TS:13)

A més cal fer referéncia als cursos d’especialitzacio del CODTS i I'oferta formativa anual
de I'lnstitut d’Estudis de la Salut (IES) de la Generalitat de Catalunya per als professionals
de 'ambit de la salut. Tanmateix, algunes persones entrevistades han manifestat la idea
que la millor formacio especifica que es pot assolir és I'experiéncia i el bagatge

professional.

...A pesar que hagi fet molta formacio, crec que la millor formacié és I'experiencia, el fet
de viure-ho, d’afrontar-ho. (TS:14)

Alguns entrevistats també manifesten que és dificil compaginar la formacié especifica
amb els horaris laborals i les quiestions familiars, en aquests casos no es poden prioritzar

les ofertes formatives que arriben i també I'oferta d’algun master o postgrau.

...El que passa és que les formacions especifiques que de vegades arriben no sempre
pots prioritzar-les, si és en horari laboral moltes vegades és dificil de poder-ho
compaginar en la tasca del dia a dia, i si és en horari fora de I'horari laboral és molt dificil
de compaginar per qliestions familiars i d’altres, i n’has de descartar alguna, inclus de

vegades l'oferta d’algun master, d’algun postgrau. (TS:23)
7.4. La bioética i I’organitzacié hospitalaria

En el marc de I'estudi es va considerar escaient conéixer com han anat influint les lleis
sobre bioética en I'organitzacié dels hospitals que han format part de l'univers de I'estudi.
A través de la veu dels interlocutors, els treballadors socials, s’ha cercat saber sobre
quins es consideren els professionals que participen principalment en tot el que es
refereix a l'autodeterminacié dels col-lectius estudiats i les seves families, el paper dels
comités d’etica assistencial i en general l'impacte que han tingut les lleis en el

funcionament quotidia dels hospitals.
7.4.1. Els professionals que hi intervenen

Les aportacions reforcen la idea que la comunicacié entre tots els professionals que

intervenen al llarg del procés de la malaltia d’'una persona és I'element fonamental per
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donar un caracter potenciador als processos de presa de decisions i consegientment a la
qualitat de la informacié. Igualment es valora el treball en equip i la interdisciplinarietat
com a valors professionals que permeten que tots els professionals implicats en el procés
de malaltia dels pacients aportin la seva especificitat en un procés de responsabilitat
compartida en diferents plans. Es destaca en general que és un treball cooperatiu entre

totes les persones que hi intervenen.

...Cadascu treballa o hi intervé en un nivell o altre o per una questié en concret. Es
important que s’incorpori tot aixo en el treball. Des del metge que ha de donar una
informacié als pares perque el nen té un diagnostic X i tenen previst fer-li unes proves, i
que haura de fer arribar a aquesta familia, haura de tenir en compte el ritme de la familia,
la negativa en un moment donat de la familia, pensar en estratégies per veure com
atendre aquesta familia en aquest aspecte pel bé del nen. Hi ha tota una serie de
qliestions que cadascun de nosaltres des d’un lloc diferent i pel tracte que tenim directe
amb la familia i els nens, hem de tenir presents. L’equip d’infermeria i els cuidadors
també hi tenen un paper important com ara en supervisar questions del tractament del
nen, també ha de poder incorporar la familia i fer-la participar, implicant-la en els
aspectes de salut del seu fill. (TS:9)

...Es de tots, de tots, només faltaria! Des del metge fins el gerent de I'hospital, és de tots i
de tots els ciutadans. (TS:4)

...Sempre treballant en equip amb la resta de professionals perqué mai decideixes sola,
sempre parteixes de quin diagnostic hi ha, de quina actitud té aquest pacient, de la seva
situacio i la part que aportem de les entrevistes familiars, afegida a la part més social:
aguesta persona amb aquestes condicions on es troba, amb qui esta, amb qué compte i

quins mitjans té, etc. Aquesta seria I'aportacioé a I'hora de prendre decisions. (TS:30)

...Es el metge, és l'infermer, és l'auxiliar, tothom que esta en contacte amb el pacient. Si,
perque des de lauxiliar quan li esta dient, “escolti miri aixo voste ho pot fer, aquesta
manca de salut no vol dir que voste no pugui fer aixo d’acord?” Aixo és una informacio
prévia, evidentment el técnic sanitari que també li estd donant una informacié quant a
quines mesures, i per suposat també el metge, evidentment que també l'esta informant

sobre la seva malaltia i sobre com haura de viure en un futur. (TS:15)

Es destaca la funcio del treballador social com una figura més en el procés del pacient i el

treball amb les families. Té en compte de manera prioritaria la comprensié del pacient en
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relacié al seu ambient social i relacional. Alguns professionals es manifesten explicant la

seva opini6 al respecte:

...Practicament tots el que tenim relacié amb pacient. La infermera i el metge respecte al
tipus de cura que tingui el pacient, d’explicar-li molt bé i fer pedagogia perque ell pugui
fer-se el maxim possible responsable, perqué no hagi de dependre tant de I'ambulatori, ni
de la infermera d’enllag ni res d’altres. Des del nostre punt de vista tot el que és a nivell
social de coordinacié perqué el pacient tingui cobert el maxim de situacions i pugui ser el
maxim d’autonom. El fisioterapeuta, que també té un paper a fer. El dietista, ja que moltes
vegades tenen una alimentacié molt precaria, i un cop la segueixen ho noten en el seu
dia a dia. (TS:33)

...Nosaltres tenim aquesta visi6 més global perd aixd no exclou que tinguem una bona
relacio i coordinacié6 amb tots els estaments professionals. Es aqui on pots obtenir la
millor fotografia de la situaci6. Tu logicament ets la persona que té més interrelacié amb
la familia, pero, sempre és bo saber els habits d’aquest malalt, quin tipus de vida ha

portat préviament, la medicacié que té. Es un treball en equip interdisciplinari. (TS:3)

Tot i que predomini una visio de caire interdisciplinar, alguns dels professionals
entrevistats consideren que la practica de I'autodeterminacio dels pacients, la informacio i
la potenciacié de les voluntats anticipades correspon prioritariament o exclusivament a

'estament medic:

...Es el metge sens dubte! Es el que decideix, el que determina, el que diagnostica.
(TS:30)

...Es el metge qui té la responsabilitat i que pren decisions. (TS:8)

...En primer lloc jo crec que els metges en situacions que tenen a veure amb el dret a

decidir, en el cas de testaments vitals son basicament els metges. (TS:11)

...Indirectament jo penso que tots. Tots els que intervenen en els casos tenen a veure
amb l'autodeterminacié pero més directament el metge perque si no hi ha una bona
informacio, correctissima, objectiva i que posi damunt de la taula tots els problemes, tot el

gue és bo i tot el que és dolent, és dificil després poder decidir. (TS:17)

...Hi ha moments dels processos d’emmalaltir que crec que s’han de tenir especialment
en compte. En un moment de crisi, el metge és qui pren les decisions, si s’ha de fer un

tractament medic o un altre, o el final de la vida com es decidira. El metge és fonamental
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en la relacié amb el pacient i els altres professionals crec que ens trobem en un pla més
secundari. (TS:27)

També en ocasions es fa una especial emfasi en el paper important que té la infermeria,
encara que no sigui exclusiu, especialment per la proximitat amb els pacients a la vida

diaria de I'hospital.

...En principi diria que gairebé hi intervenen tots, perd principalment és el col-lectiu de
treball social i infermeria. La infermeria per exemple quan les families estan a les plantes,
s6n l'equip professional que més hores es passa amb contacte amb les families i moltes
vegades els metges es limiten a fer I'acte medic puntual i no donen moltes alternatives
d’autodeterminacio. EI metge considera que al nen se li ha de fer un tipus d’intervencio

quirargica molt puntual i es fa. (TS:24)

...Infermeria esta tot el dia amb el malalt. Veuen coses que potser no veuen els doctors ni
podem veure nosaltres, les treballadores socials, perqué nosaltres només passem quan
ens criden. Infermeria esta en contacte amb les families, amb els malalts, veuen coses en
les habitacions que nosaltres no veiem, senten comentaris; soén una font d’informacio molt
important, per nosaltres és molt important que hi hagi una coordinaci6 amb les
infermeres. (TS:20)

...Infermeria fa un paper forga important perqué de fet és la persona que esta amb el
contacte més intim amb el pacient. El metge té una bona part, el metge fa una funcié
important perd qui detecta o qui diu pero si .. vosté veu com li costa caminar, o vosté veu
la capacitat per anar al lavabo o no anar al lavabo, o controlar una medicacié, i aixo ho
detecta infermeria. Per aixd0 és important comentar aguestes coses amb la infermera i
intercanviar informacié perqué sén molt més enriquidores. Fins i tot el paper de l'auxiliar
que de vegades sap que l'avi és incontinent, és un extrem, perdo de vegades ens hi
trobem." (TS:14)

Es destaca igualment la importancia que té la feina compartida amb els professionals de
'ambit administratiu, es considera que la seva funcié per a I'obtencioé d’informacio és de
primer ordre per a la cura i atencié de les persones ingressades o que arriben a un servei

d’'urgéncies hospitalaries.

...Els administratius tenen un paper bastant important perqué, quan fan la introduccié de
dades d’un pacient, per exemple si diu: “aquest pacient ha vingut quatre vegades aquesta
setmana” m’avisen, o, “mira aquest pacient el familiar esta a la sala d’espera pero és una

persona molt gran... no sé si ha d’estar aqui vuit hores esperant..” Realment no es
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competencia dells, pero segons quin administratiu controla bastant, sobretot la sala
d’espera, perqué em puc trobar una persona de 90 anys, desorientada, que és a la sala
d’espera, perque I'ha portada I'ambulancia i 'ha deixada alla, si no la veu 'administratiu,

ni jo, ni infermeria, ni el metge la veiem. (TS:13)

...També hi és a prop la secretaria, les persones de recepcié de qualsevol servei, des
d’una secretaria técnica o una secretaria de qualsevol servei. La persona, les persones
de la centraleta que sén els del mostrador d’informacio, totes les persones de primera
linia”. (TS:23)

...De 'administrativa que et dira des de la nota d’ingrés, com vol marxar el pacient, amb

ambulancia o no, si el vindran a buscar. (TS:35)
7.4.2. Els comites d’éetica

Un dels aspectes tractats en la recerca €s la participacio i aportacié dels treballadors
socials en els comités d’ética. Es diferencien dos tipus de comités: el comite d’ética
assistencial (CEA) i el d’ética d’investigacio clinica. Hi ha participacié d’'un treballador
social en tots els comités excepte en I'hospital de Sant Pau que hi participen dos, i

I'hospital del Mar on, actualment, no hi ha cap treballador social.

El CEA és un organ consultiu que vetlla per la formacié ética dels seus propis membres i
dels professionals de I'hospital, analitza casos clinics problematics i elabora informes per
orientar els professionals, pacients o familiars que ho sol-licitin i déna directrius sobre
temes relacionats amb la politica sanitaria del centre. Els professionals entrevistats
destaquen aquestes funcions dels CEA: reflexionar sobre dilemes étics i emissi6 de
consell, detectar temes assistencials que generen conflictes i proposar recomanacions i
ser un organ consultiu per als professionals. En formen part professionals de diferents
disciplines com ara metges, infermeres, auxiliars d’infermeria, advocats, psicolegs,
responsables del servei d’atencié a l'usuari, treballadors social i en alguns també hi ha
voluntaris, filosofs, tedlegs, representacié del saber religids, i un capella. De les situacions
més comunes que es porten als comites, hi ha les relacionades amb el tema de voluntats
anticipades, dels testimonis de Jehova, de 'acarnissament terapéutic, de les mesures de
contencié fisica /o farmacologica, temes generals dels trasplantaments, situacions

puntuals de tractaments i conflictes étics.

Es destaca la funcié i l'aportacié dels treballadors socials dins dels comités. Els
professionals entrevistats van manifestar que la seva participacié sobre alguns temes no

hi ha cap altre professional que la pugui fer. Es ressalta especialment la visié de la
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totalitat, la visi6 de la persona que no €és només la malaltia, sind que és el seu cos, el seu
cap i el seu entorn. També es manifesta que és qui aporta la visié des de la perspectiva

del conflicte i de la mediacio.

...Jo crec que és importantissima la treballadora social dintre del comité d’ética perque la
persona no és un cos malalt. Es una persona malalta i amb tot el que I'envolta i moltes

vegades entendre el que I'envolta ens donara molta llum a les situacions. (TS:5)

...Respecte els membres dels comités d’ética, els treballadors socials penso que som els
que tenim més coneixement d’aixo, de fer aquella prospeccié de la qliestié de salut amb

I'ambit relacional, social, comunitari. (TS:1)

...Aportem la visi6 des de la perspectiva del conflicte i de la mediacié. Dels conflictes que
el pacient t¢ amb I'hospital i per tant les seves reclamacions, les queixes, els
suggeriments. Tot alld que es refereix a la seva opini6, a les enquestes de satisfaccio i

aquesta és la visié que nosaltres podem aportar dintre del Comité d’Etica. (TS:7)

La familia esta inserida en la visi6 més amplia (personal i social) que aporten aguests
professionals. Aquest és un dels punts que refor¢a la importancia de la participacio dels
treballadors socials en els comites.

...No era un cas meu, era un cas que proposava el servei de cures intensives pero jo
havia atés socialment la familia i el comité d’ética va considerar que era bona la meva
aportacio. (TS:41)

...De dilemes de la vida quotidiana, el treballador social aporta una visié6 molt amplia i
després hi ha la dimensioé de la familia, poder aportar I'evidencia de la familia. Que i
passa? Per qué li passa? Com es pot situar? Com es pot sentir?... En les situacions que

ens consulten és clarissim. (TS:27)

Els treballadors socials que formen part dels comités fan una valoracié molt positiva de la
seva participacid. Es valora que la implicacid és una satisfaccio, estimula I'accés i
actualitzacié d’informacions, i es considera que el punt de vista que té de la persona
malalta déna molta llum a les situacions. Alguns valoren d’imprescindible la preséncia de

treballadors socials en els comités d’ética.

...Aportem la perspectiva psicosocial del pacient. Crec que a meés participem activament
en les orientacions que es donen. Per exemple treball social ha participat molt en el

protocol de presa de decisions perqué crec que sabem molt d’aquest tema. (TS:34)
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...El fet que qualsevol treballador social formi part d’un comité d’etica fa recapacitar sobre
les altes i el tema personal, social de la persona. El malalt acut a I'hospital per un tema de
malaltia perd hi va afegit el tema social per tant les altes normalment, quan se’n van,
acostumen a ser paral-leles socialment i medicament i a vegades es queda a I'hospital pel
tema social. (TS:19)

La reflexid, la mirada des de diferents punts de vista i el reconeixement i la valoracié de
I'aportacié (per part dels altres col-lectius professionals) de la disciplina de treball social
sbn aspectes destacats com a elements de desenvolupament professional i personal dels
treballadors socials que en formen part. La participacié en els CEA ha donat pas a

I'interés a formar-se més en temes de bioética.

...A mi magrada molt i m’aporta molt, doncs m’encanta veure altres persones que soén
capaces de reflexionar i veure les coses des de tants punts de vista diferents, penso que
és important. | el que et dona molta satisfaccio és quan et consulten companys que estan
tenint problemes i sobre el que penses. Abans es resolia anant al jutge i aconseguint una
ordre judicial i ara abans de prendre una decisié d’aquest tipus hi ha persones que
consulten el comite d’ética i tenen en compte les recomanacions del comité que no son

vinculants pero les tenen en compte. (TS:4)

...Per mi va ser una satisfaccié formar part del comité d’etica i va ser un repte. La primera
satisfaccio és el fet que t'ho diguessin, pero el repte és la manca de formacié. Amb aix6
vaig tenir la sort perqué com a membre del comité, i per inquietud personal i professional

vaig comencar a formar-me en etica. (TS:38).

Tot i 'ampli consens sobre la importancia i 'aportacié dels treballadors socials dins els
comités d’ética dels hospitals on intervenen hi ha també algun professional que no té
coneixement sobre les activitats dutes a terme pels comités. En conseqiiéncia aquest
desconeixement sobre qué fan, per qué serveix i quines mesures prenen fa que sigui

dificil que els treballadors socials arribin a plantejar-hi cap cas.

...La comunicacio d’aquest comite, a mi personalment no marriba, llavors no sé que és el
gue fan exactament, i tampoc mai he plantejat cap cas al comité. No sé exactament que
és el que fan, no sé si prenen mesures molt generals per a I'hospital o casos personals.
(TS:13)

En algun cas lI'equip de treball social no participa ni ha demanat formar part d’aquest

comité d’ética, es pot pensar que una certa responsabilitat és del mateix col-lectiu pero
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també ho justifiquen pel volum de feina que tenen a I'hospital perquée a part de participar

en activitats dins també ho fan a fora de I'hospital.
7.4.3. El marc legislatiu en bioética i el seu impacte en I’organitzacio

Pel que fa referéncia a com valoren les persones entrevistades la legislacié vigent sobre
bioética, la majoria manifesta que en 'ambit legal s’han fet avengos importants a I'hora de
regular el principi d’autodeterminacio i el dret a la informacié de les persones. Es fa
constar que aquests avencos han implicat una millora de la garantia dels drets de les
persones. També es considera que ha determinat un canvi de paradigma pel que fa al
posicionament dels professionals i la manera com es veuen els pacients i les seves

families.

...Jo crec que els hospitals han avangat molt, molt, perqué I'atencié al malalt no s’entén ja
com que lespecialista que l'esta atenent és el responsable de totes les decisions
respecte tot el procés d’atencio, sin6 que hi ha tota una série d’equips que estan
col-laborant en el diagnostic integral del pacient. Segur que hem de continuar avancant,
cada vegada hi ha més protocols d’intervencio en temes d’infancia, en temes de gent
gran, protocols de maltractaments. Crec que s’esta avangant cada dia i que haurem de
continuar treballant. (TS:43)

...La institucié intenta formar en temes de bioética, la institucié com a institucié té aquests
valors incorporats. L’hospital, també ha viscut moments diferents i aquests valors s’han

d’anar inserint. Jo crec que esta bastant incorporat. (TS:16)

...Crec que si, que tenir pautes d’actuacié ens déna a tots un cami a seguir perque ens
centrem més i és més facil quan tu li dius a un senyor que és veritat que esta reconegut,

que té aquest dret i que per molt que el metge opini, ell té aquest dret. (TS:30)

Tot i aquest impacte positiu del marc juridic, cal esmentar que la majoria indica la
necessitat de fer més difusio i preparacié entre els professionals dels centres hospitalaris
dels aspectes relatius a la bioetica com ara el tema de les voluntats anticipades i els
consentiments informats. Cada cop més, el personal médic esta més sensibilitzat sobre
aquests temes, perd a I'hora de la practica cal tenir-ho més present. Pel que fa
especificament al document de voluntats anticipades els professionals en reconeixen la
utilitat alhora que la percepcié que tenen és que el coneixement sobre les voluntats
anticipades no esta estés entre els ciutadans i tampoc es promou massa activament des

de I'ambit hospitalari. Es valora pero la idoneitat que es treballi sobretot en les arees
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basiques de salut (ABS) pero també s’ha de tenir present que pot haver-hi persones que

s’hospitalitzen sense haver passat a ser mai usuaris actius de les ABS.

...Per exemple amb aix0 de les voluntats anticipades, crec que és un pas endavant molt
interessant, perod crec que se n'ha de fer més difusié i més preparacié de la gent, pero
encara no se n’ha fet gaire difusié. Cert que un grup reduit sap de qué va i en fa us, pero
la majoria de la gent no sap ni el que vol dir, ni que és un dret que tenen. No se n'ha fet

gaire resso d'aquesta qlestio i penso que és molt important. (TS:5)

...Jo crec que en quant al tema de les voluntats anticipades és molt correcte perd manca
molta informacio. Es a dir, treballar molt més el fet que la gent tingui fetes les voluntats
anticipades. S’hauria de treballar molt més des de les arees basiques de salut, aixi quan
vinguessin, ja sabrien de qué va, i a partir d'aqui que s'ho anessin pensant, i aixo

facilitaria molt més la tasca del dia a dia a I'hospital. (TS:10)

...Considero que les lleis sén necessaries ara mateix i realment ens estem plantejant
molts dubtes. En els comites d’ética, per exemple, hi ha diferents professionals amb
opinions diferents, perqué es tracta de temes que trasbalsen molt la tradicié i
I'enfocament. S’ha de tenir en compte I'existéncia de diferents cultures. Hi ha d’haver una
legislacid, perqué no ha de ser facil arribar a un consens, i en termes com el de voluntats
anticipades o el consentiment informat sén eines que s’han de posar a l'abast de la
persona i les mesures i amb el temps necessari per entendre tot aixo. S’ha d’anar
legislant a mesura que s’estan plantejant cada vegada més nous dubtes de si aixo és étic
o no. (TS:31)

Algunes de les persones entrevistades han manifestat que als hospitals hi ha documents
de consentiments informats per a qualsevol acte médic i aixo representa una vessant molt
defensiva del sistema de salut davant de qualsevol reclamacié o queixa per part d’'un

usuari del sistema.

...Hi ha consentiments informats per a moltes coses, sempre s’ha intentat dir que com
menys consentiments informats millor, o sigui hi ha una vessant en que es diu que és
molt més defensiva del sistema sanitari, els protocols ens defensem per si passa
qualsevol cosa. Hi ha, pero, el corrent més étic de dir “escolta no maregem tant les
families.” (TS:16)

...A vegades hi és molt com una practica molt defensiva, no tant pensat en el dret a

I'autodeterminacié i el dret de I'altre si no en protegir-nos. (TS:27)
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Es manifesten també certes dificultats a ’hora de portar a la practica, en determinades
situacions i circumstancies, tot el que fa referéncia als drets dels pacients. Sovint encara
hi ha professionals que tenen desconeixement de les noves lleis que regulen aquests
aspectes i aix0 és pel caracter feixuc o dificultés a I'hora de posar-se a fer una lectura

detallada del text legislatiu.

...Podem dir que sovint les normatives regulen quelcom que després és dificil de dur a la
practica en molts casos. Tant per la propia situacié de la institucié on s’han d’establir com

despreés respecte amb els casos en families o necessitats familiars. (TS:11)

...Estic bastant obsoleta, perqué el tema de la legislacié en la nostra practica del dia a dia
la veritat és que no tenim molt de temps per estar al dia. Aqui si que hi ha una companya
que participa en les reunions del comite d’etica i que és la que esta més assabentada,
potser és un error nostre perqué no ho potenciem perd tampoc ho arribem a consultar

perqué en la nostra practica estem més pendents de la llei de serveis socials. (TS:21)

Aixi mateix es fa constar que determinats aspectes no queden regulats en les recents
legislacions sobre bioética, com ara el tema de leutanasia o la intervencidé amb
determinats col-lectius com el de les persones amb trastorns limits de personalitat o
malaltia mental. A més, la legislacido hauria de ser més flexible amb el tema de les

incapacitacions de les persones.

...De legislaci6 estem fatal. Des del moment que tu no pots decidir per exemple
l'eutanasia. Des del moment que tu no pots dir-ho, perqué no hi ha els recursos. Esta

molt bé fer la llei, perd si no hi ha els recursos per poder-ho complir, qué farem? (TS:35)

...Potser amb persones amb trastorns limits de personalitat 0 una malaltia mental, trobo
que faltaria més proteccié per a aquestes persones. Per exemple, ara em trobo amb el
cas d’una noia que esta incapacitada legalment, és noia gestant que esta a punt de patrir.
D’aqui a poc tindrem aqui la criatura. Aquesta noia viu amb una mare a la qual caldria fer-
li una valoracié. Mentre la gestacié va evolucionant, com pots demostrar que aquesta
progenitora esta en plenes condicions per atendre la filla que ja esta tenint unes
conductes que no son coherents, i com pots demostrar si podra fer-se cura del nadé que

ha de venir. Es un cas que és molt complex. (TS:39)

...Amb el tema de | ‘autodeterminacié penso que hi ha d’haver una legislacio, pero més
flexible amb el tema d’incapacitacié. Per exemple penso que si el metge d’urgéncies, el
metge de capcgalera, la treballadora social de serveis socials i jo valorem el mateix d’una

persona no caldria fer dotze mil tramits legals, perqué tu no tens cap interes de fer-li mal
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a la persona. Un professional sol es pot equivocar, perd penso que seria ideal amb
l'autodeterminacio la valoracié de diferents professionals i de diferents ambits, és clar que

tens una visié més global, pero aixo necessita un espai. (TS:13)
7.5. Recomanacions i propostes de millora

Entre les diferents recomanacions que ens aporten els professionals entrevistats, una va
dirigida cap a la necessitat de formacié per a tothom. Aquesta formacié es relaciona amb
la supervisié professional com a element fonamental. Es valora la supervisié externa i
continuada com una manera d’avaluar i pensar en les metodologies de treball, en els
casos quotidians i en lintercanvi de coneixements entre els professionals. Tant la
supervisidé en grup com el fet de tenir espais de feina conjunts entre professionals tenen
tot un conjunt d’avantatges considerables com ara el suport, aprendre de i al costat dels
altres, aprendre de laltre a través de l'experiéencia que cadascu aporta o de les
observacions que es fan, etc. Cal la supervisié per revisar la practica, compartir, disposar
d’elements per |'autoobservacio i I'autoanalisi. La supervisié és revisid de l'accio i, per
tant, implica estar en constant formacid, créixer professionalment i aportar, d’aquesta
manera, una major qualitat a la unitat de treball social (Fernandez, 1997; De Vicente,
2009).

...Crec que hem de millorar permanentment i hem de pensar en les metodologies de
treball i en la practica quotidiana, i I'ética ha d’estar absolutament present en la feina
diaria i segur que s’ha d’avancar en tot i que ens hem de mantenir molt atents, molt al dia

en els canvis que s’estan produint permanentment. (TS:43)

...La supervisié a mi em sembla molt important. El que passa és que la supervisio és una
formacio que hauria de ser continuada i al llarg de tota la feina. No fa falta que sigui cada
setmana ni una vegada al més, cal tenir alguna cosa que et puguis reunir, que puguis
parlar de segons quins temes; aixo tajuda a aprendre i a treballar millor, a cremar-te
menys. Perqué el moment que tu comparteixes angoixes de la feina també t’ajuda.
(TS:37)

... En la formacié se’ns podria ajudar amb supervisié que és un espai que tenim a la
nostra institucio i ens permet continuar i també assumir el que representa el cost. Penso
gue la supervisié és una petita parcel-la que hem anat mantenint i hem anant conservant,
i hem pogut anar defensant que ens era necessaria. Si hi hagués la possibilitat d’introduir
alguna altra tipus de formacié més especifica dins d’un context, aixi inclus a partir de la

feina en situacions molt concretes del dia a dia podria estar bé, que cadascu pogués
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aportar les seves opinions i pogués enriquir-se i que aix0 revertis en la feina amb les
families. (TS:23)

Es fa émfasi a la importancia de la formacié continuada, alhora que també s’incorpora la
recerca com element necessari a tots els professionals de I'ambit hospitalari. Es fa el
suggeriment de tenir espais de reflexié de les practiques assistencials i trobades entre

diferents col-lectius professionals per pensar i millorar les intervencions.

...Hi hauria d’haver més possibilitats d’espais de reflexio de les practiques assistencials i
aqui m’incorporo jo com a treballadora social i els equips médics i d’infermeria. Per aixo
mateix crec que un espai de reflexié permet aturar-se en un moment donat en la practica
que estas fent, en decisions que s’estan prenent: de vegades en relacié als nens, quan
ha d’intervenir la familia, és dificil tenir una visié o tenir en compte el conjunt o incorporar,
altres elements. Si ens poguéssim aturar a vegades o reflexionar entorn aquesta practica

jO penso que ens ajudaria a pensar i despres a fer i a dir (TS:9)

Una gran majoria dels treballadors socials veuen molt necessaria la formacié especifica
en mediacié ja que, en la practica quotidiana, acostumen a fer molt sovint tasques
d’aquest tipus. En aquest sentit tenir una preparacié sobre la tematica els aporta poder
gaudir de tot un conjunt d’eines utils per a la seva praxis. Al respecte M. Paz Garcia-
Longoria i Antonia Sanchez (2004) assenyalen que malgrat ser la mediacié una activitat
tan antiga com l'existéncia dels conflictes, no ha estat considerada com a accié especifica
fins mitjans dels anys 70. La mediacié ha estat vista com a part de la intervencié social
que s’aplica per a la resolucié dels problemes socials, com una activitat, dins del context
global del pla d’accio, per fer els canvis necessaris en una situacié presentada. Per
aguest motiu consideren les autores que cal ressituar els conceptes de mediacié bé com
a part del procés d'intervencié social global per a la resolucié d’un problema social o bé
com a técnica aillada de resolucié d’un conflicte determinat sense contacte amb la resta

de problematiques socials que incideixen sobre el sistema.

...Sobre la mediacio, tu no pots mediar si no medies amb tu mateix abans. Es a dir, tu no
pots fer de treballador social, si no aprens a gestionar-te els recursos gque tens, si no
aprens a coneixe't a tu d’una manera determinada, si no fas una introspeccid. Jo crec que
aixd és molt important, qualsevol professional que es vulgui dedicar a I'ajuda als altres ha

de saber-se ajudar primer a si mateix. (TS:7)

Alguns entrevistats recomanen potenciar la formacié en comunicacio, en especial en els

professionals de la medicina. La comunicacié no és un simple procés de transmissio
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d’informacié entre el professionals i el malalt. Comunicar és una cosa molt més amplia, és
establir contactes amb les persones mitjancant una relacié i una conversa, alhora és un
dels elements estratégics més importants per aconseguir els objectius finals que ens
proposem. Una comunicacio deficitaria o certes actituds professionals poden derivar en
malentesos i conflictes entre el personal sanitari i els malalts i/o families. Per aguest
motiu és rellevant aquest tipus de formacié perqué els pot dotar d’habilitats

comunicatives.

...Cada vegada l'usuari esta més informat i sap quins sén el seus drets i qui no ho té en
compte o qui es vol negar. | parlo en general. | com que a més no estan formats en com
comunicar bé, poden entrar en conflicte i és quan hi ha la queixa. Perque hi ha
malfractament, prepoténcia... | n’arriben moltissimes. En el camp sanitari aquests
augments de les agressions crec que vénen d’aqui. Perqué jo he tingut gent molt alterada
i si tu els parles amb respecte i els ho fas veure, acaben baixant el nivell d’alteracié. A mi
no m’han agredit mai, pero si els provoques (...) Pots ser agredida per una persona que
no sap el que fa, perd a vegades les agressions sén provocades per nosaltres. Tu ets el
professional, l'altre esta patint una situacié desmesurada. Si et poses al seu nivell com a
minim el que pot passar és que tagredeixi. Per aix0 tens eines com a professional.
(TS:36)

Es veu molt rellevant tenir espais de formacié pel que aixd implica d’estar al dia.
Generalment els hospitals faciliten als professionals I'oportunitat per poder assistir a
diferents tipus de formacié perd aixd passa menys del que es voldria, de la mateixa
manera que també consideren que haurien de tenir més ajuts economics. Els treballadors
socials fan una inevitable comparacié amb els metges. Aguests tenen moltes facilitats
econdmiques per poder assistir a congressos atés que, amb freqiéncia, el cost és
assumit pels laboratoris pero aixd no passa aixi amb la disciplina de treball social. Fer
formacioé continuada sol implicar un cost important tant si es tracta d'un master, de

cursos, de jornades com de congressos.

...Per exemple els congressos on els metges tenen accés a participar, em sembla genial.
El que no ens sembla tan genial és que jo no tingui aquesta oportunitat. Per anar a un
congrés necessito potser els dies, pero no em pagaran res més. M’he de pagar un
desplacament, un hotel i és possible que I'entrada al congrés. Es una despesa, és un
esforg, és una feina. Veritat que els treballadors socials també aporten? Doncs també
hauriem d’anar-hi. Alla es generen moltes coses noves. Seria molt important. L’hospital si

gue ens va donant formacié, menys del que ens agradaria, pero si que hi tenim algun
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accés. El que passa és que hi ha moltes coses. Quan fas un master o una altra cosa, t’ho
has de pagar tu. (TS:37)

Respecte a la preparacio dels futurs graduats en treball social, algun participant opina
que caldria una formacié dirigida a aquests perqué prenguin consciencia de la
importancia de la no realitzacié de tasques purament assistencialistes, siné tot al contrari,
treballar amb el malalt i la familia pensant en les seves capacitats i en la importancia de

I"empoderament”.

...Tenim una formaci6 que és una eina molt forta en el nostre poder. Hi ha, pero, gent que
té conceptes equivocats en el sentit que enfoquen la seva feina des de la perspectiva de
la “beneficencia”. Els alumnes han de saber on van, per qué hi van, etc. Entendre que

treballem en una area de no salut, orientada a la salut. (TS:28)

Quant a les consideracions per a les institucions hospitalaries es creu necessari tenir un
espai fisic adequat per fer les intervencions, aixi com la contractaci6 de més
professionals treballadors socials ja que, d’aquesta manera, implica tenir més temps per
fer les intervencions, detectar més punts de risc, ampliar la cura als pacients i també
ajudar a difondre una visi6 més global de cada cas als altres professionals. Molts
destaquen que hi ha un gran volum de feina i que la contractacid, els permetria també
diversificar la feina i poder fer altres activitats com ara estudis i recerques, accions molt

importants tant per a I'hospital com per al mateix treballador social i per a la professié.

...Si la intervenci6 del treball social es pogués fer abans, amb deteccié de punts de risc de
les families, aniria millor. Perd, necessitariem una plantilla de treballadors socials més

gran i un suport per part de la direcci6 del centre. (TS:8)

...Es a dir, jo ho potenciaria i la proposta seria una intervencid conjunta que es pogués
veure el pacient com un ésser global i no només com un organ que cal extirpar o que s’ha
d’arreglar. (TS:41)

Fer recerca i la difusié dels resultats sén propostes de millora en la intervencié que es
relacionen també amb la necessitat manifestada de donar més visibilitat a la disciplina de

Treball Social dins de I'hospital.

...El Treball Social com a disciplina en I'ambit sanitari és poc conegut. La responsabilitat
que ho sigui recau directament en el professional en particular. Es a dir, cada professional
amb les seves capacitats personals és qui déna a conéixer el treball social dins I'equip

sanitari en funcié de les seves habilitats, depenent de si és brillant o no. Llavors tot el pes
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de la disciplina recau sobre I'esquena del professional. | aixo no hauria de ser aixi perqué
quan aquest professional desapareix i n‘apareix un altre, la cosa torna a comencar, depén
de la capacitat de cadascu, i no hauria de ser aixi, el treball social hauria de ser més
visible. (TS:29)

Es proposa tenir present I'acolliment dels nous treballadors, la cura dels professionals (la
necessitat de cuidar dels professionals que es dediquen a ajudar els altres) i una gestié
més humana que aporti una visié no tant des d’'una vessant econdmica i siné més des de
les persones (tant dels usuaris com dels professionals). S6n propostes que destaquen

davant la situacié de vulnerabilitat dels professionals que treballen en I'ambit hospitalari.

...Els professionals que ens dediquem a l'ajuda als altres, patim molt. | jo crec que el
treballador social ha de ser capag de reconeixer-ho, igual que els metges i d’altres han de
ser capacos de reconeixer-ho. Es a dir, algun lloc on dir “no puc més amb aixo, aixo no
pot ser’, perque a vegades veiem moltes coses injustes no només dels ciutadans, sin6
també d’aquests cap als professionals o cap al sistema, 0 cap a nosaltres mateixos.

Aquestes professions dedicades a I'ajuda als altres necessiten tenir un suport. (TS:7)

...La primera cosa és que I'hospital fora gestionat per persones que no tinguessin tant en
compte l'aspecte economic, i que es tingués més en compte la persona i l'individu. Estem
treballant amb essers humans, no son objectes. Per mi aquest seria el canvi principal i
primordial i des de I'ética elevat a la maxima potencia, per mi seria la qliesti6 més ética

possible: respectar I'ésser huma amb qui estem treballant. (TS:45)

Com a propostes de millora a la intervencio del treball social es manifesta la necessitat de
donar més suport a les families, fomentar-ne el protagonisme, fer una escolta activa,
donar més informacions sobre els seus drets i deures i treballar tematiques especifiques

amb grups de families.

...Treballar l'escolta activa. A vegades anem tan atabalats que no escoltem i ens
imaginem el que no és, alld que no tenim temps d'escoltar ens ho imaginem i de vegades
donem pa quan el que ens demanen és coca. Jo crec que el temps, I'escolta, s6n un bé
escas. De temps anem tan escassos, anem tots tan de bolid que és molt dificil. Moltes

respostes son a dins i ens les diuen pero no les escoltem. (TS:5)

Cal destacar la necessitat de continuar amb la linia d’is de protocols d’intervencio perd
també l'elaboracié de contractes (entre el professional i els usuaris) i la millora en el
traspas de la informacié social. El protocol es proposat com una manera de tenir una

mateixa linia d’intervencié. Respecte al contracte cal que hi hagi algun document escrit
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sobre les voluntats dels pacients i que el treballador social els informi sobre els recursos
que poden o no sol-licitar. I, sobre el traspas de la informacid, es parla de la necessitat

d’assegurar la privacitat de les informacions dels casos que es tracten.

...Avui en dia no s’estila encara i penso que hem d’arribar a demanar el consentiment
informat per les actuacions del treballador social. Potser no hi hem d’arribar perqué no
cal, pero si que també ens les actuacions d’infermeria i de treball social hi ha d’haver
aguest consentiment informat o aquest assentiment de la persona un cop té clar que ha

estat prou informada i que tu has estat prou informat del que realment vol. (TS:12)

...Jo no sé si s’hauria de sistematitzar més la manera en que ells autoritzen a utilitzar una
informacié. Jo puc fer un estudi socioeconomic, truco a un serveis socials dun
ajuntament, aquesta informacié jo sé que aquesta familia estara d’acord que els I'envii,
perque saben que aixi rebran la PIRMI, pero jo no tinc el consentiment explicit que m’han
donat aquest autoritzacié. Aqui la llibertat seva que jo pugui gestionar la seva informacié
és implicita perd no explicita, poder explicitar més aquests consentiments a nivell étic

seria meés correcte. (TS:24)

També es proposa l'elaboracié d’un protocol unificat entre tots els hospitals. El protocol
és considerat una ajuda ja que no deixa de ser un document amb unes pautes sobre com
actuar en determinats casos. Tenir aquest protocol unificat dona la possibilitat de fer una
atencid més rapida en el marc d’'unes directrius consensuades. També es proposa
potenciar la coordinacié entre els professionals de diferents col-lectius per fer un
seguiment conjunt i tenir una visi6 més global de cada pacient. La comunicacié es

presenta com essencial per a la coordinacid interprofessional.

...Fer un protocol unificat perque des de tots els hospitals s’intervingui de la mateixa
manera. Aquest protocol es posaria en coneixement de la direcci6 médica i ja seria una
manera que nosaltres participariem més formalment, no seria un contacte puntual perqué

jo me n’he assabentat, siné que fos una directriu marcada. (TS:21)

Un aspecte suggerit és potenciar el contacte amb I'exterior. La coordinacié entre els
professionals dels diferents dispositius ajuda a plantejar i seguir una mateixa linia
d’intervencié. Els treballadors socials d’'un hospital amb qui més es relacionen és amb els
serveis d’atencié primaria de salut i els serveis socials ja que els pacients moltes vegades
necessiten una continuacié del treball hospitalari, un acompanyament en sortir de

I'hospital. La visi6 més global del pacient, sobre la qual féiem referéncia abans, i les
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seves necessitats fan palesa la necessitat de construccié de xarxes en tant que estratégia

de millora.

...Pel que fa quan la gent marxa de I'hospital, d’acord que és una situacié molt puntual,
pero no és un punt i final, perqué aquesta persona haura de sortir d’aqui i haura d’anar a
fer-se les revisions, i haura d’anar al CAP | haura de fer un seguiment. | aquesta

continuitat s’ha de potenciar. (TS:35)

...El treball social no pot anar sol, en un mén sanitari el treballador social no pot anar sol
perqué si va sol es converteix en un incompres. El ftreballador social ha d’estar
completament integrat dins de I'equip sanitari i ser un professional més dels que prenen
decisions i dels que dins de la seva parcel-la, aporta el seu coneixement d’aquesta area,

pero des de la responsabilitat compartida. (TS:4)

Els professionals fan palesa la necessitat d’'un treball en xarxa més gran i comunitari.
També cal potenciar i facilitar els serveis d’ajuda a domicili, als centres de dia i 'accés als

recursos socials en general.

...El centre de dia és un gran desconegut per a la gent. Per a la gent és o un suport al
domicili o a la residéncia. Penso que si els centres de dia fossin més potenciats hi hauria
menys gent. (TS:13)

...Com millorem? Informant-nos nosaltres també, coordinant-nos bé amb la resta de
serveis socials de la ciutat i possiblement una de les coses que podriem millorar i amb
aixdo crec que no només per part nostra, son els serveis socials de base, els serveis
socials de la ciutat. (TS:14)

...Les propostes externes a la societat i als que poden decidir, sobre el benestar social,
han de passar primerament amb la Llei de dependéncia i acotar aguests terminis tan

llargs de valoracio, que fos molt més agil i que els compromisos que hi ha pactats a nivell
social es respectessin i ampliar tot el tema de suport al domicili. (TS:19)

Es proposa de cara a la millora de la intervencié del treballador social una difusié més
amplia de les informacions sobre els temes del consentiment informat, de les voluntats
anticipades, de l'autodeterminacid. Es destaca la importancia de tenir una poblacié més
conscienciada i aix0 implica que la informaci6 ha de ser difosa pels mitjans de

comunicacio pero també per part dels professionals.
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...Aniria molt bé que la poblacié en general i sobretot la que pot arribar a ser usuaria del
servei d’urgéncies tingués més informacio, que aquesta fos més transparent. Ja que ara
no arriba, sobretot a la gent gran. A la gent gran no arriba la informacié, com que el seu

mitja és la televisié i la radio, i per tant no pot tenir la capacitat de definir-se. (TS:14)
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8 Conclusions

A continuacié s’exposa una relacié de les principals conclusions derivades de I'analisi

dels resultats de la recerca, en base als objectius establerts i els resultats esperats.

1. L’autodeterminacio esta vinculada amb la presa de decisions de la persona sobre
la propia vida més enlla dels aspectes de salut, com ara les relacions personals i

el lloc on es vol viure i amb qui i de quina manera.

2. El concepte d’autodeterminacié és intrinsec al Treball Social. Hi ha una gran
sensibilitat a considerar el dret a 'autodeterminacié de les persones ateses en els
serveis hospitalaris, de la mateixa manera que es té en compte sempre la persona
directament implicada en el problema de salut tot i que pugui tenir disminuides

algunes de les seves capacitats.

3. La voluntat del pacient va precedida d’'una informacié exhaustiva, proporcionada
amb un llenguatge comprensiu a fi de tenir els elements basics per decidir amb

competencia.

4. En relacié a l'autodeterminacié de les persones grans, s’incideix en el fet que
sempre que no hagin perdut la capacitat de discerniment i fins i tot quan aquesta
hagi disminuit, és imprescindible que se'ls respecti el dret a l'autodeterminacio.

Aix0 implica no exercir cap pressié o imposicio.

5. Pel que fa a 'autodeterminacié dels infants, s'és plenament conscient que la seva
capacitat d'autodeterminacié ha de partir de I'autodeterminacié dels seus pares o
tutors. Tot i aixi, els infants s'han de tenir en compte i en tot cas, es planteja una

dificultat de com diferenciar I'actuacié segons les edats.

6. Pel que fa a l'autodeterminaci6é dels infants, també té una especial rellevancia el
mateix hospital com a institucié on a vegades s’han de prendre decisions diferents
fins i tot a les que prendrien els pares o tutors, pel fet que el que preval és l'interes
superior de l'infant. En aquest sentit, es presenten situacions sobre les quals cal
actuar per protegir l'infant o I'adolescent. Es destaca la defensa de la consideracio
dels drets d'autodeterminaci6 assistida que tenen els infants i adolescents i, fins i
tot, el paper educatiu i d'acompanyament que poden tenir els processos de

facilitar informaci6 als infants i a les seves families en el seu creixement.
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7. S’identifiquen actituds de sobreprotecci6 i paternalisme per part dels professionals
i dels familiars envers les persones grans i els infants, ja que per raons d’edat sén
considerats incapacos per prendre decisions en situacions que afecten la seva

propia vida.

8. Es constata que als hospitals les intervencions son de caracter agut i que I'objectiu
€s gue les estades siguin el més curtes possible. La celeritat en les intervencions
sanitaries plantegen sovint una especial dificultat en els processos de presa de
decisions. La rapidesa no afavoreix el procés de comprensio i el de decisié. Cal
respectar el ritme de les persones en la presa de decisions quan aquestes son
molt importants per a la seva vida. Es valora de manera destacable la necessitat
d'espais adients on poder atendre els pacients i les seves families amb la intimitat

suficient.

9. Els treballadors socials estan especialment preparats i sensibilitzats per dur a
terme intervencions relacionades amb l'autodeterminacié dels pacients i les seves
families, i aixi s’hi consideren. Aquestes intervencions s’adrecen principalment a
informar dels drets, orientar, i oferir un espai de comunicacié i acompanyament

que faci possible decidir.

10. Els professionals del treball social hospitalari son fonamentals i imprescindibles ja
gue els pacients i les seves families experimenten sentiments poc habituals i
critics que necessiten estratégies adients per afrontar-los. Tenen la formacio

idonia per ajudar i donar suport en aguestes situacions.

11. La participacio dels treballadors socials en la presa de decisions concernents a la
salut dels pacients i les seves families esta lligada especialment en el seu paper
de vincle amb el mén social i les relacions interpersonals. En aquest sentit els
conflictes de presa de decisi6 que més es destaquen i en qué participen
majoritariament son tots aquells derivats de la situacié d’alta hospitalaria ja que
sovint I'ingrés hospitalari ha portat com a consequéncia una situacio diferent pel
que fa a 'autonomia de la persona i la necessitat d’adaptar la seva vida quotidiana

a aquesta nova situacié que pot ser temporal o definitiva.

12. Davant una situacié d’alta hospitalaria d’'una persona gran, la familia sol presentar
un conflicte ja que les circumstancies laborals, d’habitatge, econdmiques, manca

de serveis i recursos socials, entre d’altres, els genera sovint sentiments de gran
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ansietat i una série de problemes acompanyats d’estrés. Aquests fets requereixen

d’'una especial atencio per part dels treballadors socials.

13. Sovint hi ha conflictes entre el que voldria decidir la familia i les persones
afectades per problemes de salut, tanmateix els treballadors socials estan
especialment preparats per gestionar aquestes situacions entre ambdues parts.
En aquest sentit es planteja com a especialment idonia la preparacié en mediacié i

sistemes de resoluci6 de conflictes.

14. Els treballadors socials exerceixen una funcié de mediacié tant pel que fa a la
relacié entre els pacients i les seves families com entre aquests i els diversos

professionals de la salut que treballen a I'hospital.

15.No hi ha protocols especifics per tractar el tema de l'autodeterminacio. Es
considera que és un principi implicit relatiu als drets del pacient. Cal dir que
existeixen altres protocols com el de tractar la confidencialitat i el consentiment

informat.

16. Es posa de rellevancia que el document de consentiment informat, en ocasions
s'utilitza més com a element defensiu del sistema de salut davant d’alguna

possible queixa o reclamacié més que com un dret d’informacio del pacient.

17. El treballador social té uns sabers i unes competéncies per a la intervencié amb
I'objectiu d’ajudar els pacients i les families a desenvolupar i/o descobrir els seus
propis recursos i capacitats. Disposa d’habilitats per acollir, entendre i atendre el
patiment i la complexitat de les relacions de les persones. Genera una relacié
d'empatia amb els pacients i les seves families a fi de poder fer un adient

acompanyament al llarg de la seva estada hospitalaria.

18. Els treballadors socials intervenen especialment amb les families dels pacients ja
que aquestes son les que plantegen majoritariament la necessitat de la seva
actuacié. Tanmateix, els professionals treballen amb el pacient, en aquest cas les
persones grans o infants, ja que és necessari coneixer-los per poder treballar

d’'una manera integral.

19. Amb les persones grans amb capacitat de discernir, els professionals prioritzen
entrevistar-los en primer lloc, i seguidament entrevistar la familia. En aquest cas

se’ls doéna directament tota la informacié, l'assessorament, [|orientacid i
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'acompanyament en la presa de decisions. En el cas que la persona gran no

pugui decidir és el seu representant legal o familiar qui actua en el seu nom.

20. Quan el pacient és un nad6 o de la primera infancia, s’intervé amb els pares, la
familia o els tutors legals, tenint com a eix central l'infant. Quan és un adolescent,
la intervencié professional cerca el seu protagonisme i reconeixement sobre el
tractament, sempre tenint en compte la familia per tot allo que els correspon.
Caldra veure l'impacte que tindra la llei d'interrupcié voluntaria de I'embaras pel

gque fa a l'atencié de les adolescents embarassades.

21. Es destaca la importancia de respectar la confidencialitat de la informacié social.
Cal tenir cura de la informacié dels pacients i de les seves families a I'hora de
traspassar-la a altres professionals o serveis, cal tenir 'autoritzacio dels afectats i
transferir estrictament les informacions necessaries per fer la derivacio. Aixo
planteja la necessitat que les informacions se subministrin per escrit, amb

coneixement del pacient i/o la seva familia.

22. Els professionals manifesten tenir una opinié rellevant i de satisfacci6 de la seva
tasca tant pel que fa a la contencio, 'acompanyament, la defensa de drets i la
capacitacio dels pacients i les families. Tanmateix n’identifiquen la complexitat pel
que fa a l'espai, el ritme, el temps, la pressié assistencial i 'impacte emocional

que implica.

23. Els treballadors socials han rebut una formacio inicial generalista important per
atendre els temes relacionats amb l'autodeterminacié, que és un dels principis
basics del Treball Social des dels seus origens com a professi6. Hi ha una
coincidéncia general en observar aquests principis en el tractament amb les
persones ateses als hospitals. Tanmateix, la majoria de professionals han rebut
una formacié especialitzada en matéria de bioética, en gran part oferta pel mateix
hospital. Es considera, perd, que cal millorar aguesta preparacié ja que és

totalment necessaria per dur a terme actuacions de qualitat.

24.Es relaciona la supervisié professional externa i permanent com a element
fonamental de la formacié continuada, que ofereix un espai per reflexionar,
avaluar i analitzar les metodologies de treball de la propia praxi i de l'intercanvi de

coneixements entre els professionals.

25. Totes les actuacions vinculades amb l'autodeterminacio i I'aplicacio de les lleis

relacionades amb la bioética es consideren que sén compartides per la majoria
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26.

27.

dels professionals dels hospitals, dels quals es destaquen els de la medicina, la

infermeria i el treball social.

Els treballadors socials aporten la perspectiva del mén social-relacional dels
pacients dels hospitals. Es important que estiguin sempre presents en els comités
d’'ética ja que aporten aquesta visid en les diverses funcions que exerceixen

aguests comites.

El nou marc legal sobre bioética ha tingut un impacte important en les institucions
hospitalaries, s'ha avancat molt pel que fa al reconeixement dels drets dels
pacients i les seves families a l'autodeterminacié perd encara queda un llarg cami

per recérrer.
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0

Tot seguit, es presenten un conjunt de propostes, unes de caracter general i d’'altres

vinculades més directament a la practica del treball social hospitalari, adrecades a la
ciutadania en general, als hospitals, a les universitats, a les administracions publiques i a
tots aquells agents que tinguin algun paper i/o situacié per poder col-laborar en la seva

implementacio o consecucio.
9.1. Generals

1. Les politiques publigues sanitaries han de vetllar per la qualitat dels processos
relacionats amb la bioética i el principi de l'autodeterminacio derivats de les lleis. En
aquest sentit, cal aconseguir una difusi6 més amplia de les informacions i processos
qgue facilitin l'autodeterminaci6 com soén els referits al consentiment informat, les
voluntats anticipades i els protocols especifics. Es imprescindible que aquests
processos facilitin una veritable presa de decisions, conscients i responsables.

2. Es necessari vetllar per la formacié de tots els professionals de 'ambit de la salut pel
que fa als temes relacionats amb la bioética. Es important que aquesta es faci des
dels mateixos hospitals, i s'incentivi i faciliti la participacié a la formacié de postgrau
sobre ética i bioética que es duen a terme en les universitats i centres especialitzats.
Alhora cal oferir als professionals espais de cura i de suport per poder fer front a les

situacions de pressio i patiment.

3. Els centres hospitalaris han de tenir espais fisics adients per treballar tot el que té a
veure amb l'autodeterminacié i afavorir que es respectin els ritmes i temps dels
pacients i les families per treballar els processos de presa de decisions. Aixo implica
la humanitzacié dels hospitals, tot vetllant per la intimitat de les persones que hi

acudeixen.
9.2. Treball social hospitalari

4. Es important vetllar per la visibilitat de la figura del treballador social als hospitals com
a professional que fa de pont entre el pacient, les families, els serveis socials externs i
el mén social en general que envolta el pacient. Cal que aquests professionals tinguin
el suport adient per poder exercir les funcions que fan en relacié a I'autodeterminacié

dels pacients i les seves families.
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S'ha de garantir que en tots els comités d'ética assistencial dels diversos hospitals es
compti amb la participaci6 com a minim d’un treballador social, per l'aportacié
fonamental de la visi6 personal i social del pacient atés dins de I'hospital i

especialment de la perspectiva de les families.

Cal que els treballadors socials vetllin i continuin vetllant per les families i els mateixos
pacients pel que fa als temes relacionats amb la bioética, donant-los suport,
fomentant el seu protagonisme, fent una escolta activa, donant informacié sobre els
seus drets i deures i treballant tematiques especifiques amb la realitzacié de grups de

families.

Cal continuar fomentant els espais de contacte més enlla de I'hospital entre el
diversos professionals. La coordinacié entre professionals dels diferents dispositius
ajuda a plantejar i seguir una mateixa linia d'intervencié que ha de vetllar per la
confidencialitat de les actuacions i facilitar per escrit els continguts de la informacio
social que puguin ser d'utilitat per al pacient o les seves families quan aquestes

actuen en el seu nom.

Es important afavorir I'enfortiment del treball en xarxa i comunitari i potenciar i facilitar
els serveis d'ajuda a domicili, els centres de dia i I'accés als recursos socials en
general. En aquest sentit, cal que l'implementacié de la Llei 39/2006, de 14 de
desembre, de promocié de 'autonomia personal i atencié a les persones en situacié
de dependéncia i la Llei 12/2007, d'11 d'octubre, de serveis socials s'apliquin en la

seva maxima extensio.

S'ha d'incentivar la formacié permanent dels treballadors socials en matéria de
bioética i aquests s'hi han d'implicar activament. Per aixd cal afavorir la supervisi6 i
potenciar espais de reflexio, jornades, forums de debat entre el col-lectiu professional i
d'altres per tal dintercanviar experiéncies i metodologies d'intervenci6 amb les
persones grans, els infants i les seves families en els processos d'autodeterminacio i

presa de decisions d’aquests col-lectius.

En el marc actual de desenvolupament dels titols de grau en Treball Social, cal
desenvolupar una formaci6 més amplia en matéeria d'etica i bioética en els plans

d'estudis de les diverses universitats catalanes.

La recerca que es presenta obre un debat sobre les actuacions dels treballadors
socials en relacié amb la bioética. Cal continuar fent recerca sobre aquests temes i

afavorir les investigacions per part del col-lectiu de treballadors socials dels hospitals.
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Promoure espais de col-laboracio entre les unitats de treball social dels hospitals i les
universitats implicades en la formaci6 de treballadors socials, pot garantir la

continuitat de la recerca.



El treball social amb families: la responsabilitat dels treballadors socials en I'autodeterminacié dels col-lectius més vulnerables

10 Referéncies bibliografiques

Alvarez Uria, F. (Ed.) (1992). Marginacion e insercion. Madrid: Ediciones Endymién

Arriba, A. (2008). Politicas y bienes sociales. Procesos de vulnerabilidad y exclusion
Sociales. Madrid: Fundacion Foessa.

Assemblea General de la FITS-IFSW, Montreal (Canada). Juliol 2000. [en linia] Consulta
16 novembre 2008 ,a: http://www.ifsw.org/p38000377.html

Azétsopt, J., i Rennie, S. (2010). Principlism, medical individualism, and health
promotion in resource-poor countries: can autonomy-based bioethics promote social
justice and population health?, a Philosophy, Ethics, and Humanities in Medicine, 5 (1).

Banks, S.; i Gallagher, A. (2008). Ethics in Professional Life: Virtues for Health and Social
Care. Palgrave Macmillan.

Banks, S. (1997). Etica y valores en el Trabajo social. Barcelona: Paidés.

Beder, J. (2008). Evaluation Research on Social Work Interventions: A Study on the
Impact of Social Worker Staffing, a Social Work in Health Care, 47(1).

Bermejo, F. J (2002). La Etica del Trabajo Social. Bilbao: Desclée de Brouwer.

Bermejo, F. (1996). Planteando y tratando de resolver dilemas morales, a Trabajo Social
Hoy, 14, p. 67-78.

Bermejo, J. et al. (1996). Etica y Trabajo Social. Madrid: Universidad Pontificia de
Comillas.

Biesteck, F. (1966). Las relaciones de Casework. Madrid: Aguilar.

Boland, K. (2006). Ethical Decisién-Making Among Hospital Social Workers, a Journal of
Social Work Values and Ethics,(3).

Broggi, A. (1999). ¢, Consentimiento informado o desinformado?: el peligro de la medicina
defensiva, a Medicina Clinica,112, p. 95-96.

- (1995). La informacién clinica y el consentimiento informado, a Medicina Clinica, 104
(6), p. 218-220.

Busquets, M.; i Cais, J. (2006). La informacion sanitaria y la participacion activa de los
usuarios. Barcelona: Fundacio Victor Grifols i Lucas.

Céceres, C; Civicos, A; Hernandez M; i Puyol, B. (2009). La Etica del Trabajo Social. A
Fernandez, T (coord.) Fundamentos del Trabajo Social. Madrid: Alianza Editorial.

Camps, V. (2005). La voluntad de vivir: las preguntas de la bioética. Barcelona: Ariel.
- (2001). Una Vida de calidad: reflexiones sobre bioética. Barcelona: Ares y Mares.

- (1990). Virtudes Publicas (32 Edici6 ).Madrid: Ed. Espasa- Calpe.


http://www.ifsw.org/p38000377.html

El treball social amb families: la responsabilitat dels treballadors socials en I'autodeterminacié dels col-lectius més vulnerables m

Carta dels drets fonamentals de la Unié Europea, aprovada el 7 de desembre de 2000,
per la Comissié Europea a Nica.

Castel, R. (1997). Las metamorfosis de la cuestidon social. Una crénica del salariado.
Buenos Aires: Paidos

- (1992). La insercién y los nuevos retos de las intervenciones sociales. A Alvarez Uria,
F. (Ed.). Marginacion e insercion. Madrid: Ediciones Endymion.

Colom, D. (2003). El Trabajo Social Hospitalario en transformacién: hacia nuevos retos y
la mejora de competencias, a Revista Servicios Sociales y Politica Social, 64 (1), p.
75-102.

- (1993). L’alta hospitalaria. Barcelona: Euge. La Llar del Llibre.

Col-legi Oficial de Diplomats en Treball Social i Assistents Socials de Catalunya. (2000).
Codi d'Etica i Deontologic. Barcelona: Col-legi Oficial de Diplomats en Treball Social i
Assistents Socials de Catalunya.

Comité de Bioetica de Catalunya. (2003). Guia de recomanacions sobre el consentiment
informat. Barcelona: Generalitat de Catalunya, Departament de Salut. [en linia]
Consulta 23 marg¢ 2009, a: http://www.gencat.cat/salut/depsalut/consentiment.pdf

Comité d’Etica Assistencial de la FCCSM.(2008). Protecci6é de drets i dignitat: legislacié
en salut mental. Barcelona: Fundacié Congrés Catala de Salut Mental.

Convencio6 de les Nacions Unides de drets de l'infant de 20 de novembre de 1989. [en
linia] Consulta 16 novembre 2008, a:
http://www.unhchr.ch/spanish/html/menu3/b/k2crc_sp.htm

Conveni per a la proteccié dels drets humans i la dignitat de I'ésser huma en relacié a les
aplicacions de la biologia i la medicina (1997). [en linia] Consulta 26 maig 2009, a:
http://www.coe.int/t/dg3/healthbioethic/texts and documents/ETS164Spanish.pdf

Cunningham, M; i Robert A. (2008). Practice with Children and Their Families: A Specialty
of Clinical Social Work, a Child Adolescent Social Work Journal, 25.

Declaracion de Ménaco, sobre Bioética y derechos del nifio (2001). [en linia] Consulta 27
de juliol de 2010, a:
http://www.sld.cu/galerias/pdf/sitios/prevemi/declaracion_monaco.pdf

Declaracion Universal de los Derechos Humanos (1948). [en linia] Consulta: 16 marg
2009,a:
http://www.pactomundial.confiep.org.pe/facipub/upload/publicaciones/1/103/dec
laracion universal derechos humanos.pdf.

De Bray, L., i Tuerlinckx, J. (1961). La asistencia social individualizada (social casework):
principios, ensefianza, supervision. Madrid: Ed. Aguilar.

De las Morenas, P. (1999). Bioética, a Cuadernos de Trabajo Social, 12, p. 245-260.
Departament de Sanitat i Seguretat Social. (2001). Carta de drets i deures dels ciutadans

en relacié a la salut i a I'atencid sanitaria. Barcelona: Direcci6 General de Recursos
Sanitaris.


http://www.gencat.cat/salut/depsalut/consentiment.pdf
http://www.unhchr.ch/spanish/html/menu3/b/k2crc_sp.htm
http://www.coe.int/t/dg3/healthbioethic/texts_and_documents/ETS164Spanish.pdf
http://www.sld.cu/galerias/pdf/sitios/prevemi/declaracion_monaco.pdf
http://www.pactomundial.confiep.org.pe/facipub/upload/publicaciones/1/103/declaracion_universal_derechos_humanos.pdf
http://www.pactomundial.confiep.org.pe/facipub/upload/publicaciones/1/103/declaracion_universal_derechos_humanos.pdf

El treball social amb families: la responsabilitat dels treballadors socials en I'autodeterminacié dels col-lectius més vulnerables m

De Vicente, |. (2009). El Lugar de la Supervision Educativa en la Formacion de Grado en
Trabajo Social. Barcelona:Tesis doctoral.

De Vicente, 1., i Tabuefia, M. (2005). Instruments i Tecniques: Aplicacié en el Treball
Social Gerontologic” En Casals, A. : Intervencié Social en |"atencié sociosanitaria i
residencial. Barcelona: Servei de publicacions Universitat Autonoma de Barcelona.

De Vries, R., Dingwall, R.,i Orgali, K. (2009). The moral organization of the professions:
Bioethics in the United States and France. Nova York: National Institut of Health Public
Access.

Dictamen del Comité Econdmic i Social Europeu sobre els “Maltractaments infringits a les
persones d’edat avancada”. Aprovat el 24 d'octubre de 2007 (Diari Oficial de la Uni6
Europea, 2008/C 44/24).

Document Sitges (2005). Analisi i reflexions sobre la capacitat de prendre decisions
durant l'evolucié d’'una deméncia. Barcelona: Ed. Glosa.

Document Sitges (2009). Capacitat per prendre decisions durant [l'evolucié d’una
demencia: reflexions, drets i propostes d’avaluacié. Barcelona: Ed. Glosa .

Dolto , F. (1996). La causa de los nifios . Barcelona: Paidos.

Drane, J. (1995). Los componentes legales y éticos del consentimiento informado. Clinical
Bioethics. Il Simposi sobre bioética.

Dunst, J.; Trivette, M; Davis, M; i Cornwell, J. (1988). Enabling and Empowering Families
of Children With Health Impairments, a Children's Health Care, 17(2).

Informe Belmont (30/09/1978): Principios y Guias éticos para la proteccion de los sujetos
humanos de investigacion. Comisién Nacional para la proteccion de los sujetos
humanos de investigacion biomédica y del comportamiento. [en linia] Consulta 16
marg 2009, a: http://www.censida.salud.gob.mx/descargas/etica/Informe Belmont-11-

2008.pdf

Escartin, M. J. et al. (1997). Introduccion al Trabajo Social Il. Trabajo Social con
individuos y familias. Alicante: Aguaclara.

Estivill, J. (2003). Panorama de la Lucha contra la exclusion social. Conceptos y
Estrategias. Ginebra: Oficina Internacional del Trabajo.

Faust, R. (2008). Clinical Social Worker as Patient Advocate in a Community Mental
Health Center, a Clinical Social Worker Journal, 36.

Federaci6 Internacional de Treball Social .(2004). Codi Internacional d’Etica Professional
per al Treballador Social. http://www.ifsw.org/p38000324.html

Ferndndez Nufez, L. (2005). ¢(Como se lleva a cabo una investigacion?. En: Butlleti La
Recerca, fitxa 2. Barcelona: Universitat de Barcelona. Institut de Ciéncies de
I'Educacié. Secci6 de Recerca

Fernandez, J. (2007). La ética y el trabajo social hospitalario, | Congreso nacional.
Trabajo Social hospitalario. Trabajo social hospitalario en los nuevos tiempos:
hablemos de ello, a Revista Servicios Sociales y Politica Social, 78, p. 155-164.


http://www.censida.salud.gob.mx/descargas/etica/Informe_Belmont-11-2008.pdf
http://www.censida.salud.gob.mx/descargas/etica/Informe_Belmont-11-2008.pdf
http://www.ifsw.org/p38000324.html

El treball social amb families: la responsabilitat dels treballadors socials en I'autodeterminacié dels col-lectius més vulnerables

- (2000). Etica y responsabilidad profesional, a Relaciones humanas. Nuevas
tecnologias. Zaragoza: Mira Editores, p. 429-436.

- (1997). La supervisién en el trabajo social. Barcelona: Paidés

Flaquer, L. (2000). Las politicas familiares en una perspectiva comparada. Barcelona:
Fundaci6 La Caixa.

Flynn, K., Smith, M., i Vaness, D. (2006). A typology of preferences for participation in
healthcare decision making. Nova York: National Institut of Health Public Access .

Forinder, U; Posse, E; i Winiarski, J. (2008). Long-Term Psychosocial Support for
Families of Children Who Have Undergone Allogeneic Stem Cell Transplant, a Social
Work in Health Care, 47(2).

Fuentes, M. T. (2004). Los conflictos éticos en la practica de los trabajadores sociales.
Una experiencia de sistematizacion, a Revista de Servicios Sociales y Politica Social,
68.

Fundacié Congrés Catala de Salut Mental — Comité d’Etica Assistencial (2008). Proteccio
de drets i dignitat: legislacio en salut mental. A www.fccsm.net

Garcia, M. Paz; i Sanchez, A. (2004). La Mediacién Familiar como forma de respuesta a
los conflictos familiares, a Portularia. Revista de Trabajo Social. 4, p. 261-268.

Gracia, D. (1991). Procedimientos de decision en ética clinica. Madrid: Edeuma.

Gruber, P. et al. (2008). Changes in Medical Students’ Attitudes Towards End-of-Life
Decisions Across Different Years of Medical Training. Hong Kong: Department of
Anaesthesia and Intensive Care, The Chinese University of Hong Kong.

Guillén, B.; Fuster, C.; Vinzia, G.; Borras, M.; i Algué, F. (2004). Enfermedad y familia: El
Servicio de Trabajo Social en un Hospital Materno-Infanto-Juvenil, a Revista Servicios
Sociales y Politica Social, 65 (lI), p. 21-32.

Hamilton, G. (1951). Teoria y practica del trabajo social de casos (2a ed. rev.). México :
La Prensa Médica Mexicana.

Hobart, R. (2001). Death and Dying and the Social Work Role, a Journal of Gerontological
Social Work, 3-4( 36).

Jackson, C.; Enderby, K.; O'Toole, M.; Thomas, H.; Ashley, D.; Rosenfeld, V.; Simos, E;
Tokatlian, N; i Gedye, R. (2009). The Role of Social Support in Families Coping with
Childhood Brain Tumor, a Journal of Psychosocial Oncology, 27.

Johns, R. (2007). Who Decides Now? Protecting and Empowering Vulnerable Adults Who
Lose the Capacity to Make Decisions for Themselves, a British Journal of Social Work,
37.

Lawrence, R.A.,i Curlin, F.A. (2009). Autonomy, religion and clinical decisions: findings
from a national physician survey. Nova York: National Institut of Health Public Access.

Leonardsen, D. (2007). Empowerment in social work: an individual vs. a relational
perspective, a International Journal of Social Welfare, 16.

100


http://www.fccsm.net/

El treball social amb families: la responsabilitat dels treballadors socials en I'autodeterminacié dels col-lectius més vulnerables

Lépez, L. (2004). Las voluntades anticipadas en el ambito de la salud: opiniones y
actitudes de la poblacion de la zona de salud urbana Torre Ramona de Zaragoza, a
Trabajo Social y Salud, 49,p.83-122.

Lopez de la Nieta, M. (2008). Sistema educativo y desigualdad. Un estudio sobre los
logros educativos de la poblacion y algunos aspectos del fracaso escolar. A Arriba, A
(Coord.), Politicas y bienes sociales. Procesos de vulnerabilidad y exclusion Sociales.
Madrid: Fundacion Foessa

Lupton, C. (1998). User Empowerment or Family Self- Reliance? The Family Group
Conference Model, a British Journal Social Work, 28.

Macias, A. (2006). El consentimiento informado en Pediatria, a Revista cubana de
pediatria, 1 (78).

Marzano, M. (2009). Que és l’etica aplicada?. Barcelona: Proteus.

Martinez, C. (1996). El consentimiento informado. Una nueva forma de entender la
relacién clinica, a Revista Sociedad Espafiola de Atencion al Usuario (SEAUS).

Mattison, M. (2000). "Ethical Decision Making: The person in the Process", a Social Work,
3(45), p.201-212.

Miller, J.; Frost, H.; Rummans, A.; Huschka, M.; Atherton, P.; Brown, P.; Gamble, G.;
Richardson, J.; Hanson, J.; Sloan, A.; i Clark, M. (2007). Role of a Medical Social
Worker in Improving Quality of Life for Patients with Advanced Cancer with a
Structured Multidisciplinary Intervention, a Journal of Psychosocial Oncology, 4 (25).

Monés, J. (2008). La confidencialitat i el secret médic en el menor madur. Reflexions dels
aspectes eétics i legals, [en linia]. Consulta 28 juliol 2008, a:
http://www.gencat.net/salut/depsan/units/sanitat/pdf/menor2006madur. pdf

Morin, E. (2006). El método.VI. La Etica. Madrid: Catedra.

Naik, A.D., Dyer, C.B., Kunik, M.E., i McCullough, L.B. (2009). Patient Autonomy for the
Management of Chronic Conditions: A Two-Component Re-conceptualization. Nova
York: National Institut of Health Public Access.

National Association of Social Workers (1996, revisat el 2008). Code of Ethics.

Nicholas, B.; Gearing, E.; Mcneill, T; Fung, K.; Lucchetta; i Selkirk, K. (2009). Experiences
and Resistance Strategies Utilized by Fathers of Children with Cancer, a Social Work
in Health Care, 48.

Nolan, M.T. et al. (2005). When pacients lack capacity: The Roles That Patients with
Terminal Diagnoses Would Choose for Their Physicians and Loved Ones in Making
Medical Decisions. Nova York: National Institut of Health Public Access.

O'Donnell, P.; Farrar, A.; Brintzenhofeszoc, K.; Conrad, P.; Danis, M; Grady, C.; Taylor,
C.; i Ulrich, M. (2008). Predictors of Ethical Stress, Moral Action and Job Satisfaction
in Health Care Social Workers, a Social Work in Health Care, 3 (46).

Perneger, T.V., Charvet-Bérard, A., i Perrier, A.(2008). Patient Assessments of the Most
Important Medical Decision during a Hospitalization. Geneva: Division of Clinical
Epidemiology, University Hospitals of Geneva.

101


http://www.gencat.net/salut/depsan/units/sanitat/pdf/menor2006madur.pdf

El treball social amb families: la responsabilitat dels treballadors socials en I'autodeterminacié dels col-lectius més vulnerables

Pufal, M2 E.(2010). El consentimiento informado en servicios sociales desde la éptica del
Trabajo Social: aplicacién de la normativa de proteccion de datos, a Revista de
Servicios Sociales y Politica Social, 90, p. 133-156.

Randall Curtis, J., i White, D.B. (2008) .Practical Guidance for Evidence-Based ICU
Family Conferences. Nova York: National Institut of Health Public Access.

Raya, E. (2007). Exclusién Social: Indicadores para su estudio y aplicacién para el trabajo
social, a Revista del Ministerio de Trabajo e Inmigracion, 70. Madrid: Ministerio de
Trabajo e Inmigracion.

Reamer, G. (1991). Aids & ethics. New Work: Columbia University Press.

Richmond, E. (1917). Social Diagnosis, New York: Talasa. Rusell Sage Foundation.

Romani, O; i Gonzalez, |. (2002). La salut dels menors: vulnerabilitat, dependéncia i estils
de vida. A La infancia i les families als inicis del Segle XXI. Volum 3. Consorci
d’'Infancia i Mén Urba (CIIMU). Barcelona.

Roses, R. (2004). El Trabajo Social en ancianos afectados por pérdida de autonomia
facial, a Revista Servicios Sociales y Politica Social, 65 (Il),p. 51-53.

Rossell, T. (1999). El equipo interdisciplinari, a Revista de Servicios Sociales y Politica
Social, 46, p. 9-20.

- (1987). L’entrevista en el Treball Social. Barcelona: La llar del llibre.

Sainz, A., Quintana, O.; i Sanchez, J. (1994). La informacién médica: El consentimiento
informado. Fundamentos éticos y legales, a Revista Calidad Asistencial, 2, p. 68-71.

Sainz, A.; i Quintana, O. (1994). Guia sobre la informacion al paciente y la obtencion del
Consentimiento, a Revista. Calidad Asistencial , 2, p. 72-74.

Salcedo, D. (comp.). et al. (1999). Los valores en la practica del trabajo social. Madrid:
Ed. Narcea.

Salcedo, D. (1993). El papel de la autonomia personal en el trabajo social, a Revista de
Treball Social, 130, p. 31-48.

Snow, A.; Warner, J.; i Zilberfein, F. (2008). The Increase of Treatment Options at the
End of Life: Impact on the Social Work Role in an Inpatient Hospital Setting, a Social
Work in Health Care, 4 (47).

Suérez, M.; Garcia, S.; i Santos,M. (2001) Mediacion familiar: Gema y Olivia. Practica
profesional, a Revista Servicios Sociales y Politica Social, 53, p. 41-55.

Tabuefia, C.M. (2010). Les persones grans i 'autodeterminacié. Jornada el dret a decidir:
el Testament Vital. Les persones grans i la dignitat. Barcelona: Caixa Forum.

- (2008). Componentes psicosociales para la intervencion en situaciones de maltrato a
personas mayores, a Revista de Trabajo Social, 183, p.72-83.

102



El treball social amb families: la responsabilitat dels treballadors socials en I'autodeterminacié dels col-lectius més vulnerables

Tengland, A. (2008). Empowerment: A Conceptual Discussion, a Health Care Anal, 16, p.
77-96.

Tizén, J.L. et al. (1997). Protocolos y programas elementales para la atencién primaria a
la salud mental. Barcelona: Herder.

Torralba, F. (2001). Filosofia de la Medicina. En torno a la obra de E. Pellegrino. Madrid:
Ed. MAPFRE

UNESCO (2005). Declaracié Universal sobre Bioética i Drets Humans. Paris: UNESCO
Uriz, M.J. (2006). La auditoria ética en Trabajo social: un instrumento para mejorar la
calidad de las instituciones sociales, a Revista Acciones e Intervenciones Sociales.

NUm. Extra 1.

- (2004). Modelos de resolucién de dilemas éticos en trabajo social, a Revista de
Treball Social, 175,p. 6-27.

Vidal-Bota, J. (2007). Consentiment i confidencialitat en el menor d’edat . Estudi pel Grup
de Treball sobre Autonomia del Menor.

Varelius,J.(2006). The value of autonomy in medical ethics Medicine, a Health Care and
Philosophy. 3(9), p. 377-388.

Witkin, L. (1998). Human Rights and Social Work, a Social Work, 43 (3), p. 197-201.

Normativa

Estat espanyol

Llei Organica 10/1995, de 23 de novembre, del Codi Penal.

Llei Organica 1/1996, de 15 de gener, de proteccio juridica del menor.

Llei Organica 15/1999, de 13 de desembre, de Proteccié de Dades de Caracter Personal.

Llei Organica 2/2010, de 3 de marg, de salut sexual i reproductiva i de la interrupcio
voluntaria de 'embaras.

Llei 14/1986, de 25 d’abril, General de Sanitat.
Llei 1/2000, de 7 de gener, d’Enjudiciament Civil (LEC).

Llei 41/2002, de 14 de novembre, basica reguladora de 'autonomia del pacient i de drets i
obligacions en matéria d’informacié i documentacié clinica. [en linia] Consulta 16
novembre 2008, a: http://www.mad.es/Ficheros/ley41l 2002.pdf

Llei 39/2006, de 14 de desembre, de Promocié de I'’Autonomia Personal i Atenci6 a las
persones en situacié de dependéncia. [en linia] Consulta 16 novembre 2008 , a:
http://www.boe.es/aeboe/consultas/bases datos/doc.php?coleccion=iberlex&id=2006/2
1990.

103


http://www.boe.es/aeboe/consultas/bases_datos/doc.php?coleccion=iberlex&id=2006/21990
http://www.boe.es/aeboe/consultas/bases_datos/doc.php?coleccion=iberlex&id=2006/21990

El treball social amb families: la responsabilitat dels treballadors socials en I'autodeterminacié dels col-lectius més vulnerables

Reial Decret 223/2004, de 6 de febrer, pel qual es regulen els assajos clinics amb
medicaments .

Catalunya

Llei organica 6/2006, de 20 de juliol, de reforma de I'Estatut d'autonomia de Catalunya.
DOGC n° 4680.

Llei 11/1985, de 13 de juny, de proteccié de menors .

Llei 37/1991, de 30 de desembre, sobre mesures de proteccié dels menors desemparats i
de I'adopcio .

Llei 13/1997, de 19 de novembre, de creacié del Institut Catala de I’Acolliment i Adopci6 .
Llei 9/1998, de 15 de juliol, del Codi de Familia .
Llei 21/2000, de 29 de desembre, sobre els drets d’informacié concernent la salut i

'autonomia del pacient i la documentacié clinica. [en linia] Consulta: 16 novembre
2008] a: http://www.gencat.cat/salut/depsalut/pdf/lleidrets1.pdf.

Llei 1/2001, de 15 de marg, de mediacio familiar de Catalunya.

Llei 11/2001, de 13 de juliol, d’acolliment familiar per a persones grans .

Llei 8/2002, de 27 de maig, de modificacié de la llei 37/1991, del 30 de desembre, sobre
mesures de proteccid dels menors desemparats i de l'adopcio, i de regulacié de
I'atencié especial als adolescents amb conductes d’alt risc social .

Llei 18/2003, de 4 de juliol, de suport a les families.

Llei 12/2007, d'11 d'octubre, de serveis socials. [en linia] Consulta: 16 novembre 2008]
a: http://www.gencat.cat/diari/4990/07284064.htm

Llei 14/2010, de 27 de maig, dels Drets i les Oportunitats de la Infancia i Adolescéncia.
Decret 175/2002, de 25 de juny, pel qual es regula el Registre de voluntats anticipades.

Ordre ASC/349/2010, de 16 de juny, del Comité d’Etica dels Serveis Socials de
Catalunya.

104


http://www.gencat.cat/salut/depsalut/pdf/lleidrets1.pdf
http://www.gencat.cat/diari/4990/07284064.htm

105

El treball social amb families: la responsabilitat dels treballadors socials en I'autodeterminacié dels col-lectius més vulnerables

Annexos

Annexo 1. Llistat de treballadors i treballadores socials que han participat a

'estudi
Maria Almirall Codorniu Cristina Macias Borras
Eugenia Alonso Arias Angels Granado Bermejo
Inés Altuna Laiseca Anna Gutierrez Mateu
Maribel Arjona Vera M?2 Teresa Jubero Sancho
Ramon Badosa Pascual Begofia Llorente Ferrero
Agustin Bonifacio Guillén Jordi Martin Procino
Carmen Caballero Lopez Begofia Martinez Galilea
M2 José Cariete Trillo Carolina Martinez Colomer
Ferran Céspedes Laca Isabel Mestres Alcaraz
Rocio Ciudad Padilla Esther Miguel Martin
M.Angels Claramonte Fuster Alicia Moreno Rodriguez
Maribel Coma Pueyo Pilar Naya Soldevila
Charo Cuesta Virtudes Pacheco Galvan
Marina Espuga Vilaginés Conchita Pefa Gallardo
Gemma Fuster Cardona Esther Pérez Alzuria
Fanny Galeano Hernandez Montserrat Roig de Mariana
Pilar Garcia Lopez Isabel Sadurni Sabaté
Marta Gavalda Vinzia Olga Salvat Salvat
Marta Gelpi Dominguez Carme Sin Brualla
Empar Gil Martinez Sandra Soler i Soto
Montse Gonzalez Creus Jordi Valls i Llenas
Rosa Ma. Gonzalez Merino Analba Villegas Gomes

Pilar L6épez Burgos
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Annexo 2: Guié de I’entrevista

GUIO D’ENTREVISTA

A TOTS ELS TREBALLADORS/ES SOCIALS

1. Qué entén per autodeterminacio de I'usuari en la seva practica com a
treballador/a social?

2. Pel que fa a les families de les persones grans o dels menors d’edat, quines
especificitats o diferéncies destacaria en relacié a 'autodeterminacié?

3.Com treballa en relacié a 'autodeterminacié amb les persones grans, els
menors d’edat i les seves families?

4. Com valora la seva funcié i la seva intervenci6 pel que fa als processos de
presa de decisions amb aquests col-lectius i les seves families?

5. Que destacaria respecte a les situacions i problemes vinculats a
I'autodeterminacié?

6. Quins serien les dificultats més importants tant pel que fa als col-lectius, les
families, el propi hospital ...?

7. Quins son els professionals de I'hospital que intervenen en aquests temes
relacionats amb I'autodeterminacio ?

8. Creu que els temes relacionats amb I'autodeterminacié i el dret a la
informacid son propis dels treballadors socials, 0 es correspon més a d’altres
professionals assumir-los ?. Quins professionals?

A TREBALLADORS/ES SOCIALS QUE PARTICIPEN EN ELS COMITES D’ETICA

ASSISTENCIAL

9.Quina és la seva funcié i aportacié en el Comité d’Etica Assistencial?. Com es
sent?

PREGUNTA DIRIGIDA ALS TREBALLADORS/RES SOCIALS QUE NO TENEN

REPRESENTACIO EN ELS COMITES D’ETICA ASSISTENCIAL DE L’HOSPITAL

10. Qué opina del fet que no hi hagi un/a treballador/a social en el Comité d’Etica
Assistencial del seu hospital ?
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OTS ELS TREBALLADORS/ES SOCIALS

11. En relacio a 'autodeterminacio o el dret a la informacié, podria esmentar
alguna situacié que s’hagi donat en la seva practica professional com a
treballador/a social?

12. Pel que fa a 'autodeterminacio , quins aspectes considera que li han estat
especialment (tils en la formacié que va rebre com a treballador/a social?

13. Quines mancances trobaria en la formacié rebuda com a treballador/a social
en relacié a aquests temes concrets?

14. Ha rebut formacio especifica en relacio a aquests temes? (Dins o fora
I'hospital)

15. En relacio a 'autodeterminacio o el dret a la informacié, disposen de
protocols o alguna altra eina de recollida de dades a I'hospital? Algunes
d’aquestes eines son especifiques, en la seva totalitat o parcialment, de la unitat
de Treball Social?

16. Quina opinio té sobre les legislacions vigents sobre bioética i el propi principi
d’autodeterminacio i el dret a la informacioé , en relacié al Treball Social amb les
persones grans, els menors d’edat i les seves families?

17. Quines propostes de millora faria respecte a la intervenci6 tant amb les
families com amb les persones grans i els menors d’edat sobre aquests temes?

18. | a nivell més general, en relacid tant a la institucio on treballa com al propi
paper del Treballador/a Social, quines propostes de millora incorporaria?
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