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Resumen

Este articulo es fruto de un estudio realizado por GRITS? a partir de la obtencién de un premio a proyectos
de investigacion otorgado por la Fundacion Victor Grifols Lucas en el afio 2009°. La investigacion, publicada en
catalan con el titulo "El trabajo social con las familias: la responsabilidad de los trabajadores sociales en la
autodeterminacion de los colectivos mas vulnerables”, se planteé para conocer el nivel de contribucion que
tienen los trabajadores sociales en los procesos relacionados con la bioética y para ello se abordé directamente
el principio de la autodeterminacion de dos colectivos considerados vulnerables como son los nifios y nifias y las
personas mayores y sus familias. El estudio se ha basado en tres conceptos teoricos basicos: ética y trabajo
social, autodeterminacion y vulnerabilidad realizando un andlisis de dichos conceptos asi como la legislacion
sobre bioética desarrollada especialmente en las dos Ultimas décadas relacionandola con los principios basicos
del trabajo social. Los resultados del estudio, realizado con la participacion de trabajadores sociales de nueve
hospitales de Catalunya de tercer nivel, muestran un buen nivel de implicacion de estos profesionales en los
procesos relacionados con la toma de decisiones a partir de situaciones relacionadas con la salud y como estos
tienen como principio fundamental de su ejercicio profesional la autodeterminacion, actuando con frecuencia

como mediadores entre las personas vulnerables y sus familias y los otros profesionales de la salud.

Palabras clave: bioética y trabajo social; trabajo social con las familias; autodeterminacion;

vulnerabilidad; ética y trabajo social; infancia; personas mayores.

Abstract

This article comes from a research done by GRITS? as a result of the award obtained to research
projects by the Victor Grifols Lucas Foundation in the year 2009*. The research was published in Catalan
with the title: “Social Work with families: Social workers’ responsibility in the self-determination of vulnerable
people” and was meant to know what is the contribution of social workers in processes related to bioethics.
The self-determination principle was considered in relation to groups of vulnerable people like children, the
elderly and their families. The research analyzed three main concepts: social work and ethics, self-
determination and vulnerability. Bioethics’ laws were also analyzed and related to social work basic
principles. The results of the study which was done with the participation of social workers from nine high
technology hospitals showed that they were very much involved in decision making processes related to
health. They had self-determination as a fundamental principle and they acted as mediators between

vulnerable people and their families and with other health professionals.

Key words: bioethics and social work; social work with families; self-determination;

vulnerability; social work and ethics; childhood; the elderly.

% Grup de recerca i innovacié en treball social (Grupo de Investigacién e Innovacién en Trabajo Social). Departament
de Treball Social i Serveis Socials de la Universitat de Barcelona, correo electrénico: grits@ub.edu
3 El informe completo del estudio puede consultarse en:

http://www.fundaciongrifols.org/collage/images/potter/tempFiles/potterTmpFile _uuid_238102/beca0409.pdf

4 The research can be consulted in:

http://www.fundaciongrifols.org/collage/images/potter/tempFiles/potterTmpFile_uuid_238102/beca0409.pdf
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Introduccion

El objeto de este articulo es presentar los resultados de la investigacion realizada en el afio
2010 titulada: "El trabajo social con las familias: la responsabilidad de los trabajadores sociales en la
autodeterminacion de los colectivos mas vulnerables". Su principal objetivo es contribuir en la
generacion de conocimiento sobre la relacion entre el trabajo social y la bioética. Para ello, se
presenta el marco conceptual principal que se ha utilizado, el marco legal, la metodologia seguida en
la investigacion y los principales resultados del andlisis relacionado con la bioética y el trabajo social.

Finalmente, se presentan algunas conclusiones y propuestas.

La investigacion se encuadra en tres conceptos: ética y trabajo social, autodeterminacion y
vulnerabilidad. El término ética es genérico tiene, sin embargo, espacios de concrecion, en este caso
la préactica del trabajo social. En tal sentido, una investigacién referida a conflictos éticos de la
profesion (Fuentes, 2004) indica, entre otros aspectos, que la deontologia profesional debe tener en
cuenta el contexto donde la practica se verifica y como el profesional es determinado o condicionado

por tal contexto: en nuestro caso el marco hospitalario.

La autodeterminacion, por su parte, no puede deslindarse de la nocion de autonomia del
usuario, del cliente o, de manera mas proxima a la investigacion en que se basa este texto, el
paciente. Para algunos autores la autodeterminacién o autonomia es finalidad ultima del trabajo social
(Salcedo, 1993), para otros no es un fin en si mismo ligado a los usuarios, sino un derecho de estos
(Bermejo, 2002). Para el Col-legi Oficial de Diplomats en Treball Social i Assistents Socials de
Catalunya, una de las funciones del profesional del trabajo social es promocionar la facultad de elegir
libremente (CODTS 2000).

El tercer término comprometido es la nocidon de vulnerabilidad asociada a menudo al de
exclusién, no en relacion de sinonimia, sino en un continuo dimensional en uno de los extremos del
cual se ubica la exclusion, marginacion o desafiliacion y en el otro la insercion (Alvarez-Uria, 1992;
Castel, 1997; Estivill, 2003; Arriba, 2008).

Etica y trabajo social

Cuando hablamos de ética nos referimos al estudio de la moral, aquello que deviene correcto o
incorrecto. A menudo, ética y moral son entendidos como sinénimos, a su vez ambos conceptos
estan impregnados por la nocién de valores, término, este Ultimo que acoge en su seno actitudes,
creencias y principios, ya sean morales, religiosos politicos e ideologicos que comprometen a
diversas profesiones, entre las cuales esta el trabajo social (Caceres et al. 2009). De hecho,
siguiendo a Victoria Camps (1990), los principios éticos se mantienen pese a ser conculcados y por

ello, una préactica profesional responsable no puede eludirlos.

Conviene también deslindar las nociones problema y dilema ético. El primero nos sitla ante
una decision profesional dificil, el dilema, sin embargo, implica dos alternativas posibles, susceptibles

de causar un conflicto moral cuya delimitacion resulta poco clara (Uriz, 2006).
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Es interesante también resaltar los principios éticos propuestos por Biestek (1966), caros al
trabajo social, ya que pese a su distancia en el tiempo, tienen plena expresion en nuestra
contemporaneidad: individualizacion, expresién de sentimientos sin censura, implicacibn emocional
controlada, aceptacion del usuario o cliente, no emitir juicios, derecho a la autodeterminacion
(aspecto este que afecta de manera directa a la investigacién que confiere sentido a este texto) y

finalmente, derecho a la confidencialidad.

Para Sarah Banks (1997) los principios son: autodeterminacion (nuevamente se resalta uno de
los conceptos axiales de la investigacion), promocion del bienestar, igualdad y justicia distributiva. Por
otra parte, la autora clasifica los dilemas éticos en tres categorias: referidos a los derechos de los
individuos al bienestar, el bienestar publico y las opresiones derivadas de la estructura. Por su parte,
Josefina Ferndndez (2000) indica como aspectos éticos vinculados al trabajo social, los derechos de
los individuos, entre los cuales se encuentra el derecho a decidir y por ello el derecho a la
autodeterminacién o autonomia, el bienestar social o politica social y la lucha contra la desigualdad y

opresion, aspecto, este Ultimo, relacionado estrechamente con el concepto de vulnerabilidad.

Entre cédigos de ética que enmarcan el desarrollo profesional del trabajo social cabe destacar
por su proximidad el codigo de ética del CODTS, dividido en siete capitulos relacionados con
principios generales del trabajo social: actuaciones profesionales, responsabilidad ante los usuarios
ylo clientes, responsabilidad respecto a la entidad para la cual se presta servicios, relacién con
compafieros y otros profesionales, responsabilidad respecto la sociedad y la confidencialidad

denominada como secreto profesional (CODTS 2000).

Maria Jesus Uriz (2004, 2006) destaca como herramienta de gran utilidad el Social Works
Ethics Audit de Frederic G. Reamer. Este Ultimo configura su protocolo para las decisiones éticas a
partir de la jerarquia de valores de Alan Gerwith ligadas a las nociones de libertad y bienestar,
estableciendo con ello una serie de reglas entre las cuales destaca la autodeterminacion en las
citadas reglas, situandose esta, a nivel jerarquico, por delante del bienestar del usuario, cliente o
paciente. A partir de lo anterior, Reamer elabora un protocolo para las decisiones éticas que pretende
identificar el asunto ético en conflicto y a quien afecta este, pensar las acciones posibles y sus
circunstancias, tomar la decisién necesaria y valorar el proceso. El mismo autor establece asimismo
17 éareas de riesgo en las que puede centrarse la auditoria ética, de las cuales destacamos: derechos
de los usuarios y consentimiento informado (Uriz, 2006), ambas estrechamente ligadas a la
investigacion llevada a término por los autores del presente articulo. También Fernandez (2000)
plantea determinadas fases delante del dilema ético, entre las cuales menciona: el conocimiento de
valores del trabajo social y, evidentemente, el conocimiento y comprensién del cédigo de ética de la

profesion.

Autodeterminacién

Para el trabajo social el concepto de autodeterminacion significa uno de sus pilares basicos. El
antes mencionado Biestek (1966) define autodeterminacion en tres proposiciones: derecho a la toma
de decisiones y libertad de elegir del usuario, obligacién del trabajador social de respetar este

derecho y limitaciones legales e institucionales que obligan al trabajador social y al usuario. Salcedo
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(1993) destaca tres ejes fundamentales de este concepto: autonomia como independencia, como
derecho y como competencia. La autodeterminacién es, para este autor, el ejercicio competente de la

autonomia.

Los fundamentos de la Bioética establecidos en el Informe Belmont (1979) estan plenamente
relacionados con este principio de autodeterminaciéon que a su vez esta vinculado al concepto de

autonomia. Los principios basicos que, se establecen en dicho informe son los siguientes:

¢ El respeto a las personas, que acoge dos principios basicos: autonomia de los individuos y

necesidad de proteccién de esta autonomia a personas que puedan tenerla menguada.
+ El principio de beneficencia. La actuacion médica busca siempre el beneficio del paciente.
+ El principio de justicia. Referido a la correcta asignacion de recursos.

JA qué se refiere la autonomia? Es la capacidad de reflexionar, de tomar decisiones y de
actuar. Vulnerarla significa impedir que una persona actie libremente o negarle la informacion que le
permita hacerlo. La evolucion cientifica en las Ultimas décadas ha planteado dilemas cada vez mas
complejos, convirtiéndose la bioética en una rama institucionalizada del saber (De Vries et al. 2009).
El progreso que esta nueva disciplina ha ocasionado en la defensa de los derechos de los
ciudadanos, en las relaciones con los profesionales y, en las instituciones sanitarias, es indudable.
Pero los principios que la bioética plantea han sido también blanco de criticas. La misma nocion de
autonomia es cuestionada por Jukka Varelius (2006) quien discute el valor intrinseco de este
concepto y su capacidad de mejorar el bienestar de las personas. Otras criticas remiten el abordaje
bioético actual a un supuesto fundamento liberal, que olvida aspectos colectivos de la salud de gran
relevancia en paises en vias de desarrollo. Asi, considera que estos principios no pueden contribuir a
promover la justicia social y la salud de la poblacién (Azétsop, J., Rennie, S., 2010). Pese a las
criticas, los principios de autonomia, beneficencia y justicia han llegado a la propia jurisprudencia
cuando estan en juicio actuaciones médicas. Por otra parte, es indiscutible el papel de los Comités de

ética institucionales.

Una de les cuestiones mas debatidas, en relacion a la autonomia (autodeterminacion) de los
pacientes es el hecho de saber hasta qué punto pueden o quieren decidir. Flyn et al. (2006)
analizaron las preferencias de 5.199 personas aprovechando una encuesta estatal de salud en
Wisconsin (EUA). El 57% de las personas encuestadas deseaban controlar las decisiones médicas
importantes, mientras el 39% esperaban que fuera su médico quien las tomara. Sin embargo, en
ambos grupos un porcentaje elevado de personas (81% y 41% respectivamente) querian discutir la
eleccion del tratamiento con su médico. Pese a ser mayoritario el porcentaje de personas con
voluntad de decidir, un grupo importante de pacientes preferia que fuera el médico quien tomara la
decision, sin manifestar interés en discutirla, ello daria cuenta de la dificultad que el ejercicio de la
autodeterminacién comporta para muchas personas. De hecho, no todos los pacientes desean
participar en las decisiones importantes que les implican, e incluso hay pacientes que consideran su
participacion muy superior a la deseada (Perneger et al. 2008). Podriamos decir que haria falta una
verdadera democracia cognitiva para que todo el mundo se sintiera con la capacidad de decidir en

estas circunstancias (Edgar Morin, 2006).
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Si podemos considerar la demanda de cierto paternalismo por parte de algunos pacientes, no
puede obviarse también el paternalismo del lado profesional. En un estudio sobre una muestra
estratificada de 1000 médicos de familia americanos, so6lo el 40% consideraba los valores y deseos
expresados por el paciente como elemento de mayor peso entre los que se le proponian: criterio
médico sobre lo que conviene al paciente, guias de actuacion profesionales, principios morales de
caracter religioso del propio médico. Asi, segun datos de este estudio, un grupo relevante de médicos
desatendia el principio de autonomia del paciente (Lawrence, R. E., Curlin, F.A. 2009). Obviamente,
los médicos no tienen la exclusiva de las actitudes paternalistas, Damian Salcedo (1993) identifica un

tipo de trabajo social de corte paternalista que no entiende la autonomia como derecho a defender.

Como se puede deducir de lo anterior, pese al caracter paradigmatico que la autodeterminacion
ha adquirido en la ética y la legislacién, no puede menospreciarse el riesgo a que pueda ser
vulnerada, especialmente en sujetos con autonomia limitada por la propia enfermedad o por déficits
cognitivos. Es en este contexto que las competencias de los profesionales del trabajo social de los
hospitales deben asumir una posicién de liderazgo en la ayuda a pacientes y familias para habitar y
desplazarse por el sistema de salud, asi como para afrontar la incertidumbre que el desarrollo
tecnoldgico genera de manera creciente (Snow et al. 2008). La capacidad de los trabajadores
sociales para influir en el bienestar de los pacientes ha sido demostrada en trabajos como el de Beder
(2008) con pacientes en tratamiento de didlisis. Su capacidad para sostener a largo plazo a pacientes
y familias también ha sido evaluada en pacientes de edad infantil sometidos al transplante de células
madre por tratamiento de leucemia (Forinder et al. 2008). Pese a ello, algunos investigadores se
interrogan sobre la capacidad de identificar y abordar conflictos éticos por parte de trabajadores
sociales. Dicho interrogante se plantea en el estudio de Boland (2007), en el cual se remite un
cuestionario a servicios sociales de 800 hospitales americanos. En el cuestionario se presentan
cuatro casos y se analiza el modo como los profesionales los enfocan y se relaciona el abordaje de
casos con la experiencia y formaciéon de los profesionales. La autora consideré 238 respuestas
validas para el analisis (de 282 recibidas). En las respuestas se identifican claramente los dilemas
éticos cuando atafie a los médicos y muy poco cuando estan ligados a situaciones de contencién de
costos. De los cuatro casos propuestos, en tres se utiliza un razonamiento basado en normativas el
cincuenta por ciento de veces y, en el cuarto, un tercio de los encuestados identifica el conflicto de
valores. La identificacién de los dilemas se bas6 mas en habilidades y reglas que en un proceso
sistematico. El estudio muestra una correlacion significativa entre afios de experiencia e
internalizacion de valores de la profesion. Este estudio confirma el criterio de De las Morenas (1999)
cuando aboga por la necesidad de adquirir habilidad metodoldgica en la identificacién y andlisis
riguroso de problemas y, por otra parte, formacién y entrenamiento especificos. Este proceso de
maduracion profesional es necesario para valorar con mayor idoneidad las situaciones que plantean

dilemas éticos.
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Vulnerabilidad

Corresponde a Robert Castel (1992), socidlogo y analista de la cuestion social, la formulacién
de tres zonas en las que se distribuye el espacio social, las cuales pueden resultar Utiles para centrar

la nocién de vulnerabilidad:

+ Una zona de integracion o insercion caracterizada por una situacién laboral estable y la existencia
de una red relacional (familia, amigos o contactos en general) que puede servir de sostén. El autor

también denomina a esta franja zona de afiliacion.

¢ Una zona de exclusion, marginalidad o desafiliacion, que tiene las caracteristicas opuestas a la

anterior.

+ Una zona de vulnerabilidad situada entre las dos anteriores y caracterizada por una situacién

laboral incierta y la posible quiebra del entorno relacional.

Las tres zonas son dindmicas y los sujetos no estan en una u otra por la impronta del destino,
sino por los sucesos en que se desarrolla su existencia. En palabras del propio autor: “...el modelo
propuesto no es estatico. Se trata menos de ubicar a los individuos en estas “zonas” que de aclarar
los procesos que les llevan de una zona a la otra: por ejemplo, pasar de la integracion a la

vulnerabilidad, o caer desde la vulnerabilidad a la inexistencia social” (Castel, 1997: 16).

Jordi Estivill también sitla el concepto de vulnerabilidad en un plano dimensional y toma como
ejes la idea de proceso y factores que se van adiciona ndo: “La exclusién social puede ser entendida
como una acumulaciéon de procesos confluyentes con rupturas sucesivas que, arrancando del
corazén de la economia, la politica y la sociedad, van alejando e «inferiorizando» a personas, grupos,
comunidades y territorios con respecto a los centros de poder, los recursos y los valores dominantes.
(2003:19).

Por lo que se refiere a los indicadores de exclusion, Esther Raya (2007) menciona los
siguientes: situacion econdmica, vivienda, salud (incluido el acceso al sistema sanitario), relaciones

sociales, educacion y finalmente, lo que denomina ranura digital.

O. Romani y |. Gonzalez, definen vulnerabilidad como “aquel estado en el cual algunos
individuos y/o grupos sociales disponen de pocos recursos sociales, culturales, econémicos y
personales para moverse en el mundo en el que viven, para negociar su salud, para negociar su vida
y su posicion...” (2002: 153). Esta definiciébn contiene elementos muy ligados al marco de la
investigacion cuyos resultados exponemos en este articulo, dado que los colectivos en que se centra
se ven, a menudo, carentes de recursos para negociar y moverse en los ambitos que les toca vivir,

particularmente en el marco hospitalario.

El estudio Politicas y bienes sociales utiliza el término en plural ‘vulnerabilidades’ e indica que
tales vulnerabilidades no comportan o no son, necesariamente, exclusién social, sino una serie de
factores que atraviesan e interaccionan en procesos de exclusién social (Arriba, 2008: 15). En este
sentido la vulnerabilidad o exclusién educativa, por ejemplo, son “aquellas situaciones que ubican a
las personas en posiciones de desventaja dentro del sistema social vigente y tienen que ver con lo

gue se aleja de lo ‘normalizado’ o de los estandares socialmente establecidos. Hoy en dia estas
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situaciones se refieren, por un lado al analfabetismo y carencia de estudios si hablamos de la
poblacién en general y, por otro, al abandono y las dificultades de acceso y mantenimiento en el

sistema educativo reglado si nos referimos a los menores y jovenes” (Lépez de la Nieta, 2008: 341).

Pese a estar centrada en el contexto educativo, esta Ultima definiciébn nos permite construir la
nocién de vulnerabilidad: convergencia de factores como son la salud, la ausencia o alejamiento de
referentes familiares, la alteraciébn de las capacidades cognitivas para decidir, la falta de
reconocimiento por parte del entorno de dichas capacidades cognitivas, y los estadios de deterioro
psiquico sitdan al paciente en situacion de desventaja respecto del sistema de salud o marco
hospitalario y traban la posibilidad de tomar decisiones o desenvolverse en el mismo de manera

autonoma.

Marco legal y normativo

Evolucién legislativa en relacion con el objeto de estudio®

El primer documento que establece una perspectiva ética internacional es la Declaracion de los
Derechos Humanos de 1948. Asimismo, uno de los informes pioneros es el antes mencionado
Informe Belmont, sobre los principios éticos y orientadores para la proteccién de los seres humanos

en la experimentacion, del afio 1979.

Debe destacarse también el Convenio para la Proteccion de los Derechos Humanos y la
Dignidad del Ser Humano relativo a las aplicaciones de la Biologia y la Medicina. Este convenio,
elaborado en Oviedo el 4 de abril de 1997 establece que el interés y el bienestar del ser humano
deben prevalecer sobre el interés exclusivo de la sociedad o de la ciencia. Asimismo establece que
debe promocionarse un acceso equitativo a la medicina. Otro aspecto importante del Convenio es la
ratificacion del consentimiento informado y la regulacién de la presencia de un representante cuando
la capacidad para expresar tal consentimiento no sea plena. El sentido de esta norma reside en la
posibilidad de que las personas afectadas puedan ser consultadas siempre en la medida de sus

posibilidades.

Importante asimismo resulta la Declaracion de Ménaco del 2000, ya que su referente son los
derechos de los menores. Se regulan los origenes del nifio, sus vinculos y su cuerpo, la informacién y

el consentimiento.

En el ambito catalan destaca la Llei 21/2000, de 29 de diciembre, sobre los derechos de
informacidn concernientes a la salud y la autonomia del paciente y la documentacion clinica. (DOGC
nam. 3303, de 11 de enero de 2001). Regula el derecho del paciente a la informacién asistencial, la
validez del documento de voluntades anticipadas y el contenido de la historia clinica. En el ambito

estatal esto se regula en la Ley 41/2002, de 14 de noviembre, de la autonomia del paciente y

5 Basado en Fernandez i Barrera, J. (2007) del documento Protecci6 de Drets i Dignitat del Comité de Etica

Asistencial de la Fundacié Congrés Catala de Salut Mental (FCCSM), 2008.
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derechos y obligaciones en materia de informacién y documentacion clinica (BOE nim. 274, de 15 de
noviembre de 2002), la cual regula el derecho a la informacion sanitaria y epidemiolégica, a la

intimidad, la confidencialidad, el consentimiento informado y la historia clinica.

La legislacibn mencionada en el anterior parrafo es un punto de inflexion substancial: el
consentimiento informado debe entenderse como la aceptacién, por parte de un enfermo competente,
de un procedimiento diagnostico o terapéutico, después de tener informacién adecuada para
implicarse libremente en la decision clinica. El procedimiento debe aunar tres elementos: informacion,
comprension y voluntad. En cuanto a la informacién, esta debe ser la suficiente para poder decidir,
por ello es relevante conocer ventajas, consecuencias y riesgos tipicos e inherentes al procedimiento.
Pero no sélo la informacién es necesaria, concurre también la garantia de su comprensién por parte
de la persona. En tal sentido la transmision de la informacién y un marco temporal que permita a la
persona expresar sus dudas son elementos primordiales. Ello exige unas condiciones libres de
coercion e influencia indebida. La coercion puede aparecer cuando es presentada intencionadamente
una exageracion del peligro con el fin de obtener el consentimiento. En la influencia indebida, en
cambio, se ofrece una recompensa excesiva, sin garantia, o se realiza cualquier tipo de ofrecimiento

con el fin de conseguir el consentimiento (Tabuefia, 2010).

En relacién a la Llei 21/2000, quisiéramos igualmente referenciar la regulacién de las
voluntades anticipadas. Estas Ultimas se basan en la capacidad de las personas para tomar
decisiones sobre su estado de salud. El documento de voluntades anticipadas (DVA) es una
declaracion personal donde la persona que lo suscribe deja instrucciones al médico que le atendera.

Puede ser revocado o modificado a voluntad del firmante.

La Ley 39/2006, de 14 de Diciembre de Promocién de la Autonomia Personal y Atencion a
Personas en Situacion de Dependencia, de caracter estatal, implica un cambio cualitativo y
cuantitativo relevante, al establecer las bases para la creacién de un modelo homogéneo de atencion

a las personas en situaciéon de dependencia en todo el territorio espafiol.

En Catalufia la Ley 12/2007, de 11 de Octubre, de Servicios Sociales reconoce el derecho a los
servicios sociales en una doble direccién: el derecho a la igualdad de acceso, configurandose la
igualdad de oportunidades en el acceso a los servicios sociales como un instrumento de la autonomia
para gozar de una integracion real en la sociedad y, en segundo lugar, la atencién solidaria y
prioritaria a personas que, por su situacién de vulnerabilidad necesiten los servicios sociales para

compensar los déficits en su calidad de vida.

Para finalizar esta mirada longitudinal a los diferentes movimientos legislativos, resefiamos
normativas mas recientes, vinculadas de manera significativa a los objetivos de la investigacion: Ley
14/2010, de 27 de mayo de los derechos y oportunidades en la infancia y adolescencia, cuyo capitulo
IV esta totalmente dedicado al derecho a la salud; Ley 25/2010 del Libro segundo del Cédigo Civil de
Catalunya, relativo a persona y familia, aprobada el 14 de julio en la que debe destacarse la

incorporacion del consentimiento informado y el reconocimiento de la capacidad de los menores para
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prestarlo6 y la voluntad anticipada de personas con enfermedades degenerativas o terminales, que
podran indicar como quieren ser tuteladas sin necesidad de autorizaciones judiciales para algunos
tratamientos y, finalmente, la creacién del Comité de Etica de los Servicios Sociales de Catalunya,
mediante la Orden ASC/349/2010, de 16 de junio con el objetivo de garantizar la mejora de la calidad

y constituirse en foro de referencia en el debate ético de servicios sociales.

Metodologia

Disefio del estudio. Poblacion objeto de estudio

Esta investigacion se inscribe en una perspectiva cualitativa utilizando para la obtencién de
informacion la entrevista en profundidad. Se considera que esta técnica permite captar mejor las
situaciones de interaccién experimentadas por los trabajadores y trabajadoras sociales asi como el
sentido que atribuyen a su experiencia profesional respecto a la autodeterminacion de las personas
de edad avanzada y de los/as nifios/as en el ambito hospitalario. El analisis pone el acento en la
capacidad de los profesionales del trabajo social de contribuir a garantizar el derecho a la autonomia

y el respeto a las decisiones de los pacientes.

El presente estudio se ubica en el marco hospitalario publico de Catalunya y los profesionales

del trabajo social entrevistados llevan a cabo su tarea en hospitales de alta tecnologia’.

Dado que las unidades de trabajo social de estos centros acostumbran a incluir un nimero mas
alto de profesionales, se ha realizado la eleccién de hospitales de tercer nivel, puesto que en éstos se
favorece muy frecuentemente el trabajo especializado en areas concretas como es el caso de la
atencion infantil o de personas de edad avanzada que, como ya hemos indicado, constituyen las
poblaciones vulnerables escogidas respecto a su autonomia. Dicha eleccion también responde a un
intento de abarcar distintas realidades mas alla de la Barcelona metropolitana y aproximarnos a todo

el territorio de Catalunya, partiendo de los hospitales de la capitalidad de las provincias.

Nuestro objetivo ha sido llegar al maximo nimero de profesionales que trabajan con los
colectivos de infancia y de personas de edad avanzada. Los criterios de inclusién han sido los de
trabajar con los colectivos sefialados y aceptar participar en el estudio y, los de exclusién, llevar

menos de 6 meses en el lugar de trabajo o no aceptar la participacion en el estudio.

El conjunto de trabajadores sociales en los hospitales seleccionados implicados en estas
tareas han sido un total de 48 profesionales, de los cuales 45 han participado en el estudio, lo que

representa un indice de participacion del 93,75%. De estos participantes, 40 son mujeres y 5 son

S Articulo 212-2.1: “Las personas mayores de dieciseis afios y las menores que tengan una madurez intelectual
y emocional suficiente para comprender la repercusion de la intervenci6 en su salud han de dar el
consentimiento por si mismas, excepto en los casos en que la legislacion de ambito sanitario establezca otra
cosa”.

" En la provincia de Barcelona: Hospital de Bellvitge; Hospital Clinic; Hospital del Mar; Hospital de Sant Pau;
Hospital de St. Joan de Déu y Hospital de la Vall d’Hebron. En la provincia de Tarragona: Hospital Joan XXIII.

En la provincia de Lleida: Hospital Arnau de Vilanova y en la provincia de Girona: Hospital Josep Trueta.
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hombres. El 28,9% de los trabajadores sociales entrevistados trabaja con nifios, el 46,7% lo hace con
personas de edad avanzada y el 24,4% interviene con los 2 colectivos. En 8 de estos hospitales, los

trabajadores sociales estan representados en el Comité de Etica.

Recogida de informacion e instrumento

La informacién obtenida ha sido mediante una entrevista en profundidad estandarizada con
final abierto. Se ha elaborado un guidn para orientar la conversacion en base a nuestros objetivos de
investigacion y en el marco conceptual elaborado. El guién de entrevista consta de 18 preguntas
abiertas agrupadas en tres apartados. La primera parte se ha dirigido a todos los profesionales
entrevistados y ha explorado las diferentes dimensiones de la autodeterminaciéon en la practica
profesional. La segunda parte so6lo ha sido respondida por aquellos profesionales que forman parte
de los Comités de Etica. Intenta captar la experiencia profesional en las instancias multidisciplinares,
valorar la propia aportacion y la integracion en estos equipos. También se pregunta la opinion de los
trabajadores y trabajadoras sociales de los hospitales que no tienen ningun representante en el
Comité de Etica. Finalmente, el tercer bloque, ha tenido en cuenta la valoracion de los trabajadores
sociales sobre la propia formacién, el conocimiento y el impacto de la legislacién sobre bioética, las
herramientas propias o institucionales que tienen y las propuestas de mejora que incorporarian en la

propia practica y en las dinamicas institucionales.

Procedimientos

Una vez decididos los hospitales que formarian parte del estudio y el guién de la entrevista
empezamos el contacto con el coordinador/a de trabajo social del hospital para iniciar el proceso de
obtencién de informacién y saber qué profesionales tendriamos que entrevistar. A partir de aqui se ha
contactado personalmente con cada trabajador y trabajadora social. A todos ellos antes de realizar la
entrevista se les ha solicitado autorizacion para grabarla a la vez que se les ha asegurado la
confidencialidad de los datos y la no atribucion personal de la procedencia de estos en el analisis del

discurso.

Cada investigador ha revisado y editado las entrevistas realizadas y, al mismo tiempo, una vez
categorizadas, se ha llevado a cabo un trabajo y una revision colectiva a lo largo de todo el proceso

de manera que ha permitido una mayor fiabilidad en la interpretacion de los resultados.

Andlisis de las informaciones

El método utilizado para el andlisis del material obtenido ha sido el analisis de contenidos con
codificacion, asistido informaticamente con el programa ATLAS/ti versién 5. Se trata de un analisis de
datos cualitativos, fundamentalmente de analisis de texto libre producido a través de entrevistas en
profundidad. Este método codifica, en primer lugar, la informacién o, lo que es igual, la agrupa en
categorias establecidas en el modelo de analisis propuesto o bien en otras categorias emergentes
durante el proceso de codificacion. El siguiente paso ha consistido en integrar la informacién con los

conceptos y temas que constituyen los fundamentos teoricos de la investigacion.
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Como consecuencia del proceso, han surgido un conjunto de agrupaciones de categorias
conceptuales (hasta 34 entre categorias y subcategorias). Se han generado grupos de categorias
que se han utilizado para ordenar el analisis de los datos correspondientes comparados
analiticamente con el marco tedrico.

Consideraciones éticas

En esta investigacion se han utilizado las pautas recogidas en el Cédigo de Buenas Practicas
en Recerca de la Universidad de Barcelona. Se ha respetado lo que prevé la Ley Organica 15/1999,
del 13 de diciembre, de proteccion de datos de caracter personal. También se ha tenido en
consideracion los principios éticos de los profesionales y los requisitos juridicos implicitos en las
actuaciones. Por este motivo nos hemos basado en la referencia de los diferentes codigos
deontolégicos. A los trabajadores sociales participantes en la investigacion se les ha identificado con

un cédigo para preservar la confidencialidad de los datos aportados.

Principales resultados

La autodeterminacion

Este concepto se relaciona directamente con el hecho que la persona pueda decidir sobre lo
que quiere y lo que no quiere y lo que desea o no desea saber y también con el derecho a tomar
decisiones con plena libertad. La mayoria de trabajadores sociales consideran que la persona
prioritaria que tiene este derecho es el paciente. Esta capacidad del paciente para decidir se
mantiene y defiende a pesar que se trate de colectivos mas vulnerables y s6lo se pone como limite
cuando existe una incapacidad cognitiva para tomar las decisiones. Frecuentemente esta incapacidad
se presupone precipitadamente y se muestran actitudes paternalistas y proteccionistas hacia los
pacientes. Los trabajadores sociales reconocen que a veces también pueden caer en estas
tendencias pero también defienden estar especialmente alertas a no conculcar el derecho de los
pacientes a ser informados y a decidir. La posicion de las familias puede ser distinta de la de los

pacientes y en ocasiones se debe "mediar" entre las posiciones entre unos y otros.

...Con las personas mayores también pasa a veces - y en ocasiones se hace mas incluso
que con los nifios- confundimos la incapacidad fisica con una incapacidad para decidir y no tiene

nada que ver. Entonces actuamos desde una Optica paternalista y vulneras la autonomia de la

. . . 8
persona, debe discernirse cuando una persona es o0 no capaz de decidir (TS: 4)

La funcién del trabajador social es facilitar la informacion a los pacientes y sus familias para
gue puedan tomar las decisiones mas adecuadas para ellos, especialmente las relacionadas con
aspectos sociales y situaciones de alta hospitalaria. Defienden que pueden tener una funcién de

ayuda y de puente respecto a la informacion relacionada con los aspectos mas clinicos y/o sanitarios.

8 Con la finalidad de preservar la confidencialidad de los datos de los entrevistados, se utilizan las siglas T.S

(trabajador social) acompafiadas por una numeracion aleatoria.
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...Acoger a las personas, darles apoyo, informarles. Considero que un T.S esta preparado y
sabe como hacerlo. Cuando acoges a una persona y la informas bien de todos los procesos esta
mucho mas satisfecha de toda la atencion que recibe. Por mucho que reciba mucha atencién
médica, si no sabe de qué esta pendiente el familiar, si resulta que se lo han llevado y no sabe
donde...si les vas explicando las situaciones es mucho mas tranquilizador y de mejor calidad para
la persona y para la familia. A veces con soélo hablar por teléfono con el familiar resulta ya muy
tranquilizador. (TS: 37)

El tratamiento de la informacion social: la importancia de la confidencialidad

La investigacién ha resaltado la importancia dada a la confidencialidad de los datos. Se
destaca la necesidad de ser cuidadoso con la informacion que los pacientes y las familias han dado al
trabajador social cuando deba trasladarse a otros profesionales o servicios, solicitando siempre la

autorizacion a los afectados y seleccionando sélo la informacion necesaria.

...En nuestro trabajo, las familias, nos expresan o manifiestan aspectos relacionados con su
vida, temas que surgen, aspectos propios de la persona y de las familias. Después debe
plantearse como se traspasa a los equipos y qué informacion es realmente Util que se traspase
para que se pueda comprender la complejidad de aquel caso o para que se puedan comprender

aspectos de la familia que pueden repercutir en su tratamiento...¢;Donde estéa el limite? (TS:9)

La bioética y la organizacion hospitalaria

En los resultados del estudio se ha puesto de relevancia quienes son los principales
profesionales que intervienen en los temas relacionados con la bioética. En este sentido se refuerza
la idea que aunque los médicos son el profesional central, la comunicacion entre todos los
profesionales que intervienen a lo largo del proceso de la enfermedad de una persona es el elemento
fundamental para dar un caracter potenciador a los procesos de toma de decisiones y a la calidad de
la informacion. Se valora el trabajo en equipo y la interdisciplinariedad como valores que permiten que
todos los profesionales implicados aporten su especificidad en un proceso de responsabilidad

compartida.

Otro elemento importante a destacar es la participacién en los Comités de ética asistenciales.
Los trabajadores sociales estan presentes en los CEA de los hospitales estudiados excepto uno. Se
destaca la funcion y su aportacion en los CEA, especialmente la vision de la totalidad de la persona
gue no es so6lo una enfermedad, sino que también es importante su persona y su entorno. Se aporta

la vision desde la perspectiva del conflicto y de la mediacion.

...De dilemas de la vida cotidiana, el trabajador social aporta una visibn muy amplia y
después hay la dimensién de la familia, poder aportar la evidencia de la familia. ¢Qué le pasa?

¢Por qué le pasa? ¢ Como se puede situar? ¢ Como se puede sentir?... (TS: 27)

También se pone de relieve el impacto que ha tenido en la organizacion hospitalaria el marco
legislativo sobre bioética. Se manifiesta que se han realizado avances importantes en el ambito legal
en lo que se refiere a la regulacion del principio de autodeterminacién y el derecho a la informacion.

Ello ha implicado una mejora en la garantia de los derechos de las personas. Se considera que ha
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determinado un cambio de paradigma respecto al posicionamiento de los profesionales y la forma
como ven a los pacientes y a sus familias.

...La institucion intenta formar en temas de bioética,...como institucién tiene incorporados
estos valores. El hospital, también ha vivido momentos distintos y estos valores se han de ir

incorporando. Creo que esta bastante incorporado... (TS: 16).

Como principales conclusiones de dicho trabajo se destacan que el profesional del trabajo
social se hace imprescindible en el ambito hospitalario, debido a su preparaciéon y competencias y
que es capaz de llevar a cabo intervenciones relacionadas con la autodeterminacion de los pacientes
y sus familias. Por ello, es importante que su perfil profesional pueda visualizarse en mayor grado en
los hospitales. Este hecho, podria conseguirse, por un lado, con la potenciacion de las politicas
publicas sanitarias, para que puedan velar por la calidad de los procesos relacionados con la bioética
y el principio de autodeterminacion derivados de las leyes y para que se divulgaran eficazmente entre
los ciudadanos. Por otro, las actuaciones institucionales deberian mejorar las condiciones de sus
centros para trabajar aquello que tiene que ver con la autodeterminacién y favorecer los ritmos y
tiempos de las familias en las tomas de decisiones, asi como para favorecer la coordinacién entre

profesionales de diferentes dispositivos y la formacion e investigacion en el campo de la bioética.
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