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Part II:

MARC CONCEPTUAL



En la definicié de biblioteca per a pacients intervenen tres conceptes fonamentals: els malalts (el
qui), els hospitals (I'on) i les biblioteques (el que). Al voltant d’aquests tres eixos fonamentals hem
estructurat el marc conceptual d’aquest treball.

Els malalts son la raé désser d’aquestes biblioteques; és pels beneficis terapéutics de la lectura
i pel fet de poder exercir el seu dret a 'accés a la informaci6 i la cultura que es creen. Avui en dia,
gairebé tothom neix i mor en un hospital i el visita en diverses ocasions al llarg de la seva vida,
ja sigui per curar-se o per acompanyar a algua altre; per tant, tots els ciutadans esdevenen usuaris
potencials d’aquestes biblioteques en algun moment més o menys perllongat de la seva existéncia.
A partir daquesta premissa basica, hem identificat els trets essencials que defineixen els malalts
hospitalitzats, com viuen el seu internament, quines necessitats tenen i en quina mesura una
biblioteca pot arribar a satisfer-les. Aquest estudi ens ha permeés detectar un altre gran col-lectiu
beneficiari d’aquest servei: els acompanyants, els qui tenen cura del malalt i conviuen amb ell i la
seva malaltia durant tota 'hospitalitzacié. Aquest grup esdevé, de retruc, també beneficiari de la
biblioteca per a pacients.

De totes les possibles situacions de malaltia ens hem centrat en la que es viu en un hospital
i implica ingrés tot i que hem tingut presents altres escenaris d'una manera més tangencial.
L'hospital és el lloc a on s’insereix i es desenvolupa el servei bibliotecari, l'entorn fisic perd també
organitzatiu i social en que el malalt ha de curar-se i la biblioteca ha d'oferir els seus serveis.
L'aproximacié al moén hospitalari ens ha permes detectar una serie de fonts d'informacié emprades
per a la planificacié hospitalaria que alhora sén essencials per a la planificacié d'un bon servei
bibliotecari com sén les franges d’edat o el sexe i la procedéncia geografica de la poblacié que
atenen o les malalties més freqiients i la mitjana d’estada de cadascuna, entre altres. Hem volgut
demostrar que '’hospital no només no és un entorn hostil en el qual ubicar la biblioteca per a
pacients siné que la presencia d’aquesta biblioteca millora i déna qualitat al servei que els malalts
ingressats i els seus acompanyants reben.

Les biblioteques per a pacients sén un servei que ha d’ajudar a millorar la qualitat de vida dels
malalts hospitalitzats. No hi ha consens ni en la designaci6 del servei ni en les funcions que se li
atribueixen (terapéutica, d'entreteniment, educativa i informativa segons I'lFLA). Aquest confusid
és simptomatica i evidencia una certa indefinicié i una gran desconeixenca del que sén aquestes
biblioteques no només per part dels qui en sén els principals beneficiaris sin6 també de les propies
persones que en sén promotores. D’entre els diferents models de dependeéncia organica possible
que proposa I'TFLA, preferim el que dona un paper preponderant a la biblioteca publica pel que
té de coherent respecte de les obligacions que des de la Unesco i des de les lleis bibliotecaries se li
assignen en relacié amb l'accés a la cultura i a la informacid a tots els ciutadans.

Aquests tres eixos argumentals, malalts, hospitals i biblioteques, tenen cadascun un marc legal
i normatiu que justifica la col-laboracié que nosaltres proposem entre ells a partir d'una concepcid
amplia i enriquida dels conceptes. Es tracta destablir sinergies que serveixin per utilitzar els
recursos a ple rendiment, tant hospitalaris com bibliotecaris, per beneficiar els malalts, en darrer
terme ciutadans de ple dret, malgrat la situacié de malaltia que pateixen. Aquesta proposta és
especialment significativa en un context de lectura i de sanitat piblica perque es comparteixen
recursos proporcionats per la mateixa administracié i perque en tant que entitats publiques que
son tenen l'obligacid ética i material de complir amb alld que prescriuen lleis i normes.
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Aquests elements configuren el que hem anomenat marc conceptual del treball perqué senten
les bases sobre les quals analitzarem les experiéncies identificades. Encara que el treball s’ha
cenyit a Catalunya i, concretament, a la Regi6 Sanitaria Barcelona, calia conéixer altres realitats
per poder realitzar una millor analisi de l'estat de la qiiestié descrita. Es per aixd que, encara
dins d’aquest marc conceptual, hem fet una panoramica tot descrivint, de 'ambit internacional,
el que hem considerat exemples de bones practiques i, en el context espanyol, alguns casos de
biblioteques en funcionament actualment. Uns i altres han servit per corroborar els plantejaments
proposats en el marc teoric i de contrapunt al resultat identificat en el treball de camp posterior.
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4 ELS MALALTS

Tal i com hem plantejat el capitol, la visié integral del malalt i una concepcié més humanitzada de
la sanitat marcaran el fil argumental del que aqui presentem. En aquest capitol ens centrem en el
malalt en tant que individu i objectiu principal del nostre estudi. De primer definirem els conceptes
basics que s’utilitzaran de manera recurrent al llarg de tot l'apartat; es tracta dels binomis malalt-
pacient i malaltia-salut. Tot seguit proposarem una aproximacié a com l'individu viu la malaltia
i la seva consegiient hospitalitzacio, tenint en compte els diversos perfils dels malalts classificats
segons l'ordre de prioritats que estableix la bibliografia. A continuacié, tractarem el paper de la
familia i de la relaci6 pacient-metge. Finalment, apuntarem quin hauria de ser el rol de la biblioteca
en aquest context.

4.1 Malalt-pacient i salut-malaltia’

Tothom, en algun moment o altre de la seva vida ha estat malalt; malgrat aquesta situacio vital
compartida, cal definir els conceptes malalt-pacient i salut-malaltia per prendre consciencia del
seu veritable significat i abast.

En primer lloc, i en un sentit estricte si seguim les definicions consultades, hi ha una diferéncia
de matis entre malalt i pacient. El que diferencia un malalt d'un pacient és la intervencié d’'un
professional que amb la seva actuacio intenta guarir a la persona que pateix la malaltia, que no té
salut. En aquest sentit, utilitzarem principalment la forma “malalt” perque creiem que prioritza, ni
que sigui d'una manera subtil, al'individu com a tal; el terme “pacient” el reservarem exclusivament
per a aquells usos en que entri en joc '’hospital i la relacié del malalt amb el metge.

A partir de finals dels anys noranta del segle passat, es va introduir una nova manera de
concebre els serveis sanitaris en la qual es tenia en compte, seguint les tendéncies de marqueting
del moment, la satisfacci6 del malalt en relacié amb els serveis rebuts. Aquest canvi de parametre
va comportar, simultaniament, un important canvi lexic a I'’hora de definir el malalt en relacié
amb els serveis sanitaris. S’ha passat d'anomenar-lo pacient a usuari per, finalment, dir-ne client
(Dovigo, 2004, p. 100).

El pacient es concep com un malalt passiu, gairebé com un objecte sense voluntat ni criteri,
que accepta tot allo que diu el metge; no intervé en les decisions que s’han de prendre en relacié
amb la seva curacid, i fomenta una relacié molt desigual entre metge i pacient tal i com s’ha
establert tradicionalment al llarg de la historia. L'usuari, en canvi, sentén com una persona
usuaria, beneficiaria d’'un servei, normalment ptblic. Finalment, el client es veu com un individu
amb drets que intervé directament en el seu procés de cura (més enlla del mer usuari) i que
manté amb el metge una relacié de major igualtat; es tracta d’'un ciutada amb drets i deures que
paga uns impostos i ha de poder exigir un bon servei alhora que I'administracié té l'obligacié de
proporcionar-li-ho.

! Les fonts consultades per a aquest apartat han estat, basicament, de tres tipus: diccionaris generals de llengua
(Diccionari de la llengua catalana; Gran diccionari de la llengua catalana; Diccionario de la lengua espariola;
diccionaris i fonts terminologiques especialitzats (Diccionari enciclopédic de medicina; TERMCAT-CERCATERM;
Glossari de termes técnics de salut publica (1996?). European Comission) i, finalment, bibliografia especialitzada
utilitzada per a l'elaboraci6 del marc teoric.
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PART II. Marc conceptual

Malgrat la voluntat de certs teorics de considerar el malalt com a client, la realitat que es pot
trobar a molts hospitals ho contradiu. Per una banda, el malalt i la seva familia no es dediquen
unicament a fruir del tractament que els ofereix 'hospital; en la majoria dels casos s6n part activa
de la curacié i els serveis tot collaborant de diferents maneres (portant analisis al laboratori,
vigilant que no s’acabi el serum, vetllant pel malalt, etc.). Per laltra, els mateixos hospitals, a
I'hora de denominar el servei d’atencid als seus pacients, no utilitzen una forma consensuada i
que reflecteixi aquest nou paradigma; conviuen noms com: Unitat d’atencié al client, Atencié al
malalt, Servei d’atenci6 a l'usuari o Servei d’atencio6 al pacient, entre altres férmules.

Per tant, ens trobem en un moment de canvi conceptual en que progressivament i lenta es va
abandonant la idea de pacient entés com a aquell que només obeeix, i va guanyant forca el model
del malalt col-laborador, coneixedor i actiu. El canvi terminologic, perd, més enlla d'una voluntat
més teorica o, fins i tot, comercial i propagandistica dels propis hospitals és ara per ara només un
canvi formal perque conceptualment encara no esta consolidat.

Durant mil-lennis, els metges no van definir ni la malaltia ni la salut. L'interés de la malaltia com
a entitat s’inicia al segle XVIII, en un context cultural en que comencaven a tenir certa importancia
les classificacions biologiques. Només des de fa poc més de cinquanta anys, amb la creaci6 de
I'Organitzacié Mundial de la Salut (OMS), que els metges han comencat a definir la malaltia per
poder definir la salut (Gérvas; Pérez, 2008, p. 10-11).

La malaltia s’entén, en un sentit general, com una “alteracid’, “pertorbacié” o “procés morbos”
del cos o de la salut.? Ara bé, cal tenir en compte que, a banda d’aquests aspectes fisiologics
purament objectius, la malaltia no és percebuda per tothom de la mateixa manera. Cada individu
interpreta, sent i viu la malaltia a partir de la seva experiéncia personal, el seu coneixement, la
seva cultura o el seu estatus social, entre altres. Sovint succeeix que el patiment del malalt (fisic i
psicologic, cadascun en el seu lloc) passa a un segon terme i es margina perque forma part de la
subjectivitat del malalt. Aquest comportament implica, inevitablement, una deshumanitzacié de
la medicina.

La salut, des de la perspectiva del léxic comd, s’entén com l'abséncia de malaltia, si bé, en un
context més especialitzat, la tendencia generalitzada és partir de la definicié que 'OMS fa de
salut en la seva Constitucié de 1946:° La salud es un estado de completo bienestar fisico, mental y
social, y no solamente la ausencia de afecciones o enfermedades. Es una definicié que transcendeix
el plantejament biologista tradicional i fa referencia a un equilibri entre ’home-organisme i
el medi que l'envolta; és a dir, es planteja 'home, l'individu, com una confluéencia de diferents
dimensions (fisica, psicologica i social) i, per tant, el concep d'una manera més integral. Molts
autors consideren que es tracta d'una definicid excessivament optimista perque el que en podriem
dir la medicina més “oficial’; sovint no té en compte aquesta interrelacié de factors i contempla

2 Es important tenir present, sobretot a 'hora de llegir bibliografia en anglés que els conceptes anglesos de disease,
illness i sickness no estan diferenciats en catala. Amb el terme malaltia ens referim (amb matisos) a aquestes tres
dimensions. Dovigo (2004, p. 128), intenta explicar les diferents accepcions de malaltia a partir d’aquesta triada: disease
planteja la malaltia des de la perspectiva medica (el cos com a objecte d’estudi i analisi); illness expressa I'experiéncia
personal de la malaltia i implica un component subjectiu, i sickness fa referéncia a la malaltia com un esdeveniment
que té un impacte en l'estructura social i economica de la col-lectivitat (afecta la planificacié i lorganitzaci6 de les
politiques per a la salut).

3 La definicié apareguda a la Constitucié de 1946 continua sent vigent en el text esmenat del 2005: OMS (2005).

Constitucién de la Organizacion Mundial de la Salud <http://www.who.int/governance/eb/who_constitution_
sp.pdf>. [Consulta: 14/04/2009].
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Capitol 1. Els malalts

I’home des d’'una perspectiva purament fisica: No ve enfermos, sino enfermedades, y el resto de los
aspectos los considera de poca entidad. (Cornago Sanchez, 2007, p. 31).*

Tot i que és evident que existeix una estreta relacié entre malaltia i salut, situacions com
la discapacitat o la malaltia cronica no els podriem encabir en cap dels dos conceptes. Cada
cop més, la salut i la malaltia es plantegen com els dos extrems d'un continuum en la part
mitjana del qual es trobaria la majoria de la poblaci6 on la separaci6 entre salut i malaltia no
és absoluta.

Els avencos técnics i economics que ens proporciona la societat del benestar, sobretot en aquests
darrers temps, impliquen un canvi d’actitud davant de la malaltia i una reinterpretacio de la salut.
Es treballa, sobretot, en la prevencié pero, paradoxalment, cada cop més es cau en l'exageracid
i la malaltia comenca a veure’s com un fracas d’aquesta prevencid: La enfermedad empieza a
verse como el fracaso de la prevencion, y en este movimiento todo vale. La prevencion se vuelve
omnipotente, y si hay cdncer tiene que existir una vacuna contra él, por ejemplo. (Gérvas, 2009,
p. 11). Malgrat tot, hi ha una important linia de treball relacionada amb la prevenci6 que afecta a
I'educacié en la salut i en els habits saludables dels ciutadans. A banda, el fet que la medicina sigui
tant eficac i que, per tant, cada vegada es redueixi més la mortalitat infantil i la vida s’allargui,
implica que les malalties croniques siguin més freqiients.

La bibliografia recull una serie de premisses que caldra tenir en compte a 'hora de descriure
el perfil del malalt i en el moment de planificar un servei bibliotecari que doni resposta a les
necessitats dels usuaris potencials:

— Una persona malalta no es troba en la plenitud de les seves facultats i, per tant, necessita ajuda.
— Cada persona viu la malaltia de manera diferent per raé de l'edat, I'experiencia, la cultura i la
seva formacio, entre altres, i conseqiientment, les seves necessitats seran també diferents.

— Un malalt no acostuma a ser un individu sol si no una persona amb familia o acompanyants
que viuen i comparteixen la malaltia amb ell, sobretot en el cas dels infants-adolescents i de la
gent més gran.

— Cadadiahihamés malalts cronicsamb llargues convalescéncies hospitalariesi/ o domiciliaries.

— Les necessitats intrinseques a les malalties croniques juntament amb nou model de sanitat
emergent impulsen l'educacié en la salut dels ciutadans.

* En la mateixa linia humanista pero amb un plantejament menys cristia, trobem: El médico del futuro. Pardell, H.
(coord.). Barcelona: Fundacién Educacién Médica, 2009. <http://www.equipocesca.org/wp-content/uploads/2009/04/
el-medico-del-futuro-libro-2009.pdf>. [Consulta: 14/04/09].
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PART II. Marc conceptual

4.2 ’'individu davant de la malaltia

Vulnerables somos los seres humanos cuando se presenta la enfermedad y

mella nuestra resistencia fisica, nuestra capacidad de juicio, nuestra autonomia, y

nos obliga a depender de otras personas, a tener que confiar nuestro cuidado, nuestra intimidad y,
en definitiva, nuestra vida, a los profesionales sanitarios.

La enfermedad produce incertidumbre, angustia, miedo, dolor.

Angel Cornago Sanchez (2007, p. 22)

EnT’home, la vulnerabilitat que li genera la malaltia afecta tota la seva dimensié (fisica, psicologica
i social). La malaltia converteix la normalitat de I'existéncia en una situacié extraordinaria de tal
manera que els esquemes habituals es qiiestionen profundament i es produeix una situacié de
crisi en la que les certeses que configuren el dia a dia trontollen. Les primeres preocupacions que
s’acostuma a plantejar l'individu quan apareix una malaltia estan relacionades amb el perill per la
vida (i la por a la mort), la perdua del benestar fisic, les repercussions economiques, els canvis en
la dinamica familiar i la perdua d’autonomia, principalment. La malaltia li genera estres perque es
veu sotmes a una situacid de perdua, d'amenaca, de dolor.

Ara bé, cada malalt viu la malaltia a la seva manera perque les circumstancies de la malaltia
depenen de diverses variables; és per aixo que cada persona desenvolupa uns mecanismes propis per
protegir-se'n. Cornago Sanchez (2007, p. 50-71) sintetitza les principals variables que condicionen
la vivencia de la malaltia en cada individu a criteri dels experts, dentre les quals destaquem: la
naturalesa de la propia malaltia; la manera individual com es viu la malaltia; la fortalesa psicologica
de cadasct; les circumstancies culturals (La cultura occidental actual estd acostumbrada a aceptar
que el estado natural es la salud, y tolera mal la enfermedad y el dolor, p. 64); l'entorn social, sobretot
'ajuda que representa la familia com a suport durant la malaltia i la soledat que ha d’assumir quan
no se’n té; la relacié amb el personal medicosanitari o les creences personals.

Lestrés que genera la malaltia s’afronta a partir de diversos recursos: personals (intentar
controlar la situacid: canviar els habits de vida o aconseguir molta informacié per participar
activament en la cura), psicologics (buscar causes), cognitius (mantenir, augmentar i restaurar
l'autoestima) i culturals (creences sobre la salut i la malaltia: els que creuen que la malaltia s’ha de
poder dominar i els que s’hi resignen).

A aquesta vivencia més individual que és la relacié home-malaltia, cal afegir un nou element
estressor: 'hospitalitzacié.

4.2.1 L’individu davant de Uhospitalitzacio

Lindividu necessita pertanyer a un lloc, sentir afecte, percebre que és acceptat i estimat. En un
context de salut, aquestes necessitats ja queden cobertes per la familia, els amics o 'entorn laboral,
entre altres. La malaltia i 'hospitalitzacio, sovint accentuen aquestes necessitats degut a la situacio
d’aillament relacional i social a qué es veu sotmesa una persona malalta. L'ingrés a I'hospital
significa arrencar el malalt del seu entorn vital i ubicar-lo en un context estrany, sense els referents
i l'afecte que habitualment té (Sandrin; Brusco; Policante, 1992, p. 21).

Aixi doncs, quan un malalt entra en un hospital deixa els seus rols habituals i esdevé un pacient
que ha perdut la capacitat d’actuar, triar, opinar, etc.; se sent desorientat i perdut i es produeix
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Capitol 1. Els malalts

aixi una nova situaci6 d’estres. Els estressors hospitalaris, segons Méndez; Ortigosa (1997, p. 527-
542), es poden agrupar en: estressors relacionats amb la salut (malaltia, dolor, risc de mort), amb
els procediments medics, amb I'hospital (entorn desconegut, trencament amb la quotidianitat,
pérdua d’autonomia i intimitat, incertesa sobre la conducta apropiada) i, finalment, amb les
interaccions personals (separaci6 de la familia i els amics, relacié6 amb persones desconegudes,
ansietat de la familia).

A partir del moment en que es declara una malaltia, I'individu es converteix en malalt primer
i en pacient després. Lassumpci6é d’aquest nou estat 'obliga a assumir un determinat rol social
caracteritzat, segons la literatura especialitzada, per un important grau de dependencia legitimada
per la confirmacié medica de la malaltia. Els teorics han establert diferents perfils per a aquest rol
que ha anat evolucionant amb el temps.

Quan aquest malaltingressa a 'hospital acostuma a seguir un dels dos models basics de resposta
habituals: el del “bon pacient” (col-laborador, submis, passiu, no pregunta, no molesta) o el del “mal
pacient” (queixds, sempre pregunta, sempre reclama l'atencio, inconformista). L'hospital, tal i com
esta plantejat avui en dia, fomenta els “bons pacients’, malalts forcats a perdre el control de les
seves activitats quotidianes que habitualment depenen d’ells mateixos, perque aixo facilita la feina
diaria del personal i la bona marxa de la vida hospitalaria. Amb tot, aquesta submissié no significa
pas que els "bons pacients” estiguin sempre i completament dacord amb el que viuen durant
I'hospitalitzacid. L'aspecte que es demostra més conflictiu és el de la informacié: tant la seva falta
com els problemes per a la seva comunicacié, la terminologia emprada o les dificultats per a la
seva completa comprensi6. Es produeix aixi una curiosa paradoxa: per una banda la institucid
sembla que promogui els “bons pacients” pero, per l'altra, com que el sistema de comunicacié no
és 'adequat, acaba generant estres en el pacient i afectant-lo negativament.

Fins ara només hem destacat allo que d’estressant pot tenir 'hospitalitzacié i els efectes negatius
en el pacient. Ara bé, no hem de menystenir el fet que '’hospital, en la majoria dels casos, és el
millor recurs que un malalt té al seu abast per superar la malaltia i recuperar la salut; és el lloc
a on acostuma a trobar-se més segur perque té la certesa que alla faran tots els possibles per a
la seva curaci6 i, en definitiva, per solucionar el seu problema i poder retornar a la normalitat
i la quotidianitat anteriors a la malaltia. En aquest sentit, Sandrin; Brusco; Policante (1992), tot
seguint la teoria de Maslow sobre la jerarquia de les necessitats, proposen tres aspectes que donen
confianca i seguretat al malalt en aquest context hospitalari:

— Tenir una informacié creible i comprensible sobre la propia malaltia i les possibles
conseqiiencies.

— Tenir confianca en 'equip médic i en tots els professionals en general que l'envolten a 'hospital.

— Constatar que no es troba sol i que passi el que passi no 'abandonaran.

Es per aixo que 'hospital és un lloc que genera reaccions ambivalents: desagradables pel dolor
i la por; tranquil-litzadores en la mesura que és el millor lloc a on es pot acudir per sanar.

75



PART II. Marc conceptual

4.2.2 Els perfils dels malalts

En la atencion integral al enfermo
—él, y no la enfermedad, constituye el niicleo de todo el sistema de salud-—...
Ramoén Bayés (2007, p. 9)°

Els perfils dels malalts sén una dada basica i essencial a 'hora d’establir els serveis bibliotecaris
més adients a cada grup.

El fet que tinguem en compte el perfil del malalt s’ha d’entendre seguint la linia de la definici6
de salut que fa 'OMS en que la salut es concep com un equilibri entre I'’home i el seu entorn tot
tenint en compte les seves diferents dimensions: la corporal (inherent a I'assisténcia sanitaria),
la psicologica (comprendre a la persona i fer 'acompanyament necessari), la social (coneéixer el
seu entorn i ajudar-lo davant de situacions de rebuig o exclusi6 social per raé de la malaltia)
i la transcendental (atencié a la dimensié espiritual de l'individu). Aquesta concepcié implica
promoure una atencié integral del malalt i, en definitiva, procurar una assisténcia sanitaria més
humana (Larranz Romero, 2002).

En aquest marc de l'atencié integral, cal entendre que l'ajuda que es pot proporcionar a un
malalt, sobretot tal com es planteja en el nostre treball, només té sentit en la mesura que el malalt
estigui estabilitzat fisicament per poder atendre les altres necessitats que conformen aquesta visid
global del malalt-individu.

Cada pacient viu la malaltia a la seva manera. Ara bé, hi ha certs factors determinants en relacié
amb el perfil de I'individu que condicionen de manera especial tant la percepci6 de la malaltia com
la vivencia de I'hospitalitzacid. Aquests mateixos factors condicionants fan que les necessitats del
pacient durant 'hospitalitzacié també siguin diferents.

Els factors essencials, al nostre entendre, son: l'edat, el tipus de malaltia (sobretot en relacid
amb la durada de I'hospitalitzacié i les implicacions que la malaltia pot tenir en la vida futura,
fora ja de 'hospital) i la procedencia geografica i cultural dels malalts ingressats. La importancia
d’aquests aspectes es fa evident en la incidéncia que tenen a '’hora de definir, en part, la naturalesa
de 'hospital o bé la seva organitzacié (distribucié de l'espai, establiment de les rutines, oferta de
serveis, etc.); parlem, per exemple, d’hospitals psiquiatrics o d’hospitals amb serveis de pediatria
o geriatria. La procedencia dels pacients afecta més a la vida diaria perque en la majoria dels casos
implica dificultats en la comunicacio, pero també diferents comportaments davant de la malaltia
i 'hospitalitzacié per rad de la propia cultura.

Malalts segons ledat

Des del punt de vista de l'edat dels pacients, distingirem quatre grans grups: infants, adolescents,
joves i adults i gent gran.® Aquesta divisid té a veure, de manera especial, amb un diferent nivell de

® Bayés, Ramon (2007). “Psicologia y cuidados paliativos”. Infocop: suplemento informativo de Papeles del psicélogo, n°
[?] (2007), p. 8-10. Accessible també en linia a: <http://www.cop.es/infocop/pdf/1617.pdf>.

¢ Per a tot aquest apartat seguirem, essencialment, Dobbs i Poletti, 1981. La bibliografia més actual manté aquesta
mateixa divisio i segueix, en linies generals, el que en aquesta monografia es plantejava ja fa gairebé trenta anys.

76



Capitol 1. Els malalts

desenvolupament personal que condiciona tant la manera com es viu la malaltia com les necessitats
que tindran durant 'hospitalitzacid, al marge de les estrictament médiques i terapéutiques. A
continuacié donem una breu pinzellada dels trets caracteristics de cada grup dedat:

- Infants: sén individus en ple desenvolupament fisic, emocional i intel-lectual; la malaltia
i 'hospitalitzacié s’han de plantejar de manera que afavoreixin la continuitat d’aquest
desenvolupament de la millor manera possible i amb els recursos més adequats en cada
moment. La presencia dels pares s’ha demostrat essencial.

- Adolescents: els adolescents també es troben en ple desenvolupament pero es tracta d'un
periode de transici6é en que s’inicia un procés de maduracié tant fisica com emocional i
intel-lectual. El principal problema és que els conflictes propis de I'edat han de conviure
amb la malaltia i 'hospitalitzacio.

- Jovesiadults: encara que es tracti d'individus amb més recursos, l'evolucio fisica, emocional
i intel-lectual continua. Cal que durant '’hospitalitzacié puguin continuar creixent com a
persones.

- Gent gran: tenen habits molt fixats. Cal tenir en compte aspectes de salut previs a
I'hospitalitzacié (problemes relacionats amb la sordesa, la mobilitat, la visio, etc.) que
poden condicionar la comunicacio i la comprensio i, de retruc, la seva socialitzacié.

Tot i que cada franja d’edat té unes necessitats concretes en relacié amb el seu desenvolupament
personal i que totes han de tenir-se en compte en tant que parlem de persones, d'individus i, en
darrer terme, de ciutadans, la realitat és ben diferent. L'atenci6 se centra principalment en els
infants, seguida de la gent gran; adolescents, joves i adults gairebé no es tenen en compte a I’hora
d’intentar millorar la seva estada a 'hospital. La raé a aquesta situacié ve donada pel fet que els
infants i la gent gran sé6n considerats un grup molt vulnerable pel poc control que poden exercir
sobre el seu entorn. Es per aixd que en un context hospitalari es vetlla d'una manera especial pel
seu benestar, sobretot en el cas dels més petits, amb més o menys éxit segons les circumstancies
i els recursos disponibles (una decoraci6 especial, preséncia de voluntaris per a atendre el seu
lleure, les aules hospitalaries, etc.).

Malalts segons la durada de Uhospitalitzacio

Si l'edat és un punt fonamental a '’hora d’entendre com es viu l'estada a 'hospital des del punt
de vista de I'individu, la durada de 'hospitalitzacié esdevé un factor clau des de la perspectiva
de la vida hospitalaria.

La tendéncia actual és escurcar al maxim les estades per rad dels costos, la disponibilitat
de recursos i els riscs de contagis, perd també per reduir al maxim l'ansietat que produeix
I'hospitalitzacié. Tota la bibliografia és unanime en aquest sentit: com més llarg és l'ingrés, més
empitjora la situacié psicologica del malalt, augmenta el risc de depressid, és més vulnerable, es
redueixen les seves capacitats, se sent més desemparat, etc.

Lamaximareduccid deles estades implica que el temps d’hospitalitzacié es viu molt intensament
ja que el malalt o bé es troba ocupat fent proves mediques, recuperacié o algun tipus concret
de terapia, o bé el seu estat fisic el té prostrat al llit (dolor, sedants). A més, el fet de tractar-se
I'hospitalitzacié d’'un canvi que requereix per part del malalt 'adaptacié a una nova circumstancia,
implica que sovint es troba desorientat, desubicat i quan comenca a acostumar-se al nou entorn,
ja li donen l'alta. Sigui per una raé o altra, el malalt acaba disposant de poc temps lliure real i la
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majoria de les vegades l'omple amb l'acompanyament familiar, la televisi6é o la relacié amb els
pacients amb qui comparteix 'habitacié.

En el cas d'una hospitalitzacid llarga, la necessitat d'ocupar el temps d'oci esdevé fonamental per
amantenir l'equilibri emocional del pacient. Els aspectes no relacionats estrictament amb la salut de
l'individu, aquells que ens proporcionen una visi6 integral del malalt, sén especialment rellevants
en aquestes circumstancies. Cal preveure i atendre aquestes necessitats amb intervencions que
ajudin a omplir les hores durant les quals no hi ha res més a fer que esperar el pas del temps.

Tot i que els professionals de la salut coneixen aquesta circumstancia, la gairebé nul-la actuacié
dels hospitals en aquest sentit és la pauta generalitzada. Habitualment, l'existéncia d’'un televisor
a les habitacions i, en el millor dels casos, la visita de voluntaris, son tot el que s'ofereix. Ara bé, el
panorama millora quan es tracta de malalts pediatrics ja que es preveuen més serveis, especialment
les aules hospitalaries i la preséncia habitual de voluntaris. Novament ens trobem que la majoria
de la poblacié queda desatesa en relacié amb aquesta necessitat i només els infants, considerats tal
i com passava amb l'edat, un grup de risc en el context hospitalari, reben algun tipus d’assistencia,
independentment de la durada de la seva hospitalitzacié.

Malalts segons la naturalesa de la malaltia

La bibliografia especialitzada no proposa una categoritzacio de les malalties des de la perspectiva
de la seva vivencia per part del pacient hospitalitzat. Els estudis se centren en malalties concretes
i no donen una visi6 de conjunt de la circumstancia.” Amb tot, la bibliografia apunta de manera
dispersa alguns factors que comentem a continuacio i que, al nostre entendre, sén determinants
tant a 'hora de valorar com el malalt viu la seva malaltia i la consegiient hospitalitzacié, com
també en el moment de dissenyar actuacions concretes per a millorar l'atencié d’aquest malalt
durant l'estada a I'’hospital.

Existeixen aspectes purament fisics que determinen de manera fonamental qualsevol actuacid
que es pugui fer des d’'un servei vinculat a l'entreteniment i a l'ocupacié del lleure del malalt.
Concretament, ens referim al dolor (ja sigui el produit per la propia malaltia com el generat per
l'agressivitat dels tractaments que s’apliquen) i a la sedacié (sedants que actuen contra el dolor i
deixen al malalt amb poca consciéncia de la realitat i amb unes capacitats molt reduides). D’altres
factors, en canvi, tenen més a veure amb el que implica la vida hospitalaria com sén el grau de
mobilitat del malalt (desplacament fisic per I'hospital, possibilitat de moure les extremitats), i a la
incomunicacié que suposen certes malalties (I'aillament per contagi, per exemple).

En un altre nivell trobem les malalties croniques i discapacitants que es caracteritzen pel fet de
tenir una llarga evolucié i sovint s’associen a discapacitats o complicacions que afecten la qualitat
de vida del qui les pateix. Tot i que la freqiiencia de la majoria de les malalties croniques augmenta
amb l'edat, també n’hi ha que afecten a tots els grups d'edat, fins i tot als infants que poden patir-
les al llarg de tota la seva vida. Dins d’aquesta categoria de malalties trobem la depressié i altres
malalties mentals, les lesions cerebrals, I'esclerosi multiple, la diabetis, 'asma o el cancer, entre
moltes altres.

7 Aix{ doncs, trobem publicacions sobre com afecta la malaltia i I'hospitalitzaci6 a pacients oncologics, ingressats
d’urgéncia, intervinguts quirurgicament, amb problemes cardiorespiratoris, amb llargues estades a I'UCI o
trasplantats, entre moltes altres possibilitats.
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Segons Perles; Martimportugués (1997, p. 450), la malaltia cronica suma, al fet d’estar malalt,
la caracteristica de la permanencia que esdevé una altra causa d’estres a la situacié. A més, cal
afegir-hi altres factors negatius com sén el dolor, un procés degeneratiu o els tractaments dificils
i continuats, entre altres, que agreugen la situacid i la fan encara més estressant. En els casos
de les malalties croniques, el suport social que pot oferir tant 'entorn familiar directe com les
institucions, és especialment important.

Les malalties croniques impliquen hospitalitzacions sovint llargues i/o periodiques i, a més,
afecten directament la qualitat de vida de l'individu que ha d’assumir canvis importants en el
seu dia a dia (per exemple, els que es deriven de les malalties degeneratives). Es per aquestes
raons que aquest tipus de malalt té una especial importancia en el context del nostre treball ja
que la seva presencia a 'hospital (sigui per ingrés, sigui per a tractaments ambulatoris com pot
ser la dialisi o la quimioterapia), és facilment identificable, previsible i, per tant, se li pot oferir
serveis d’atencié més personalitzats (enfront dels serveis que es poden proporcionar a malalts
amb perfils molt diversos i amb estades breus a I'’hospital).

La coneixenca de la malaltia que afecta al malalt, més enlla de les informacions més aviat
breus i sintetiques que ofereixen els metges, és un dret i una necessitat que té en tant que
ciutada. En el cas dels malalts cronics, la importancia d’aquest fet creix exponencialment i se li
afegeix un altre component: 'educacié en la salut o I'aprenentatge de la vida en la malaltia. Tots
els pacients d'un hospital haurien de poder rebre I'alta no només amb la salut recuperada (o
amb una recuperacié imminent) si no també amb la formacié necessaria per evitar o aprendre a
conviure amb la malaltia que I'ha dut a I’hospital. Per als malalts cronics, aixo és una necessitat,
una urgencia, un dret que cal vetllar perque es pugui exercir.

La conclusi6é és que les malalties condicionen la percepcidé que té el malalt tant del seu
propi estat de salut com la vivencia de '’hospitalitzacid. Aixi mateix, també determinen el tipus
d’actuacions que es poden fer en relacié a la millora de la qualitat de vida del malalt durant la
seva estada hospitalaria. Reprendrem la casuistica esmentada en aquest apartat quan proposem
algunes actuacions concretes orientades a la reducci6 de l'estrés hospitalari.

Malalts segons la seva procedéncia geografica i cultural

Existeix un darrer element també important pero d'una naturalesa diferent als fins ara descrits. Es
tracta de la procedencia dels malalts ingressats. Aquest fet és determinant ja que en la majoria dels
casos implica diferéncies lingiiistiques i de comunicacié en general (a vegades de dificil solucié),
pero també diferents comportaments davant de la malaltia i 'hospitalitzacié per raé de la propia
cultura.

Ens referim aqui a un collectiu cada vegada més nombroés als hospitals de Catalunya com
és la poblacié6 immigrant. També en formarien part aquells malalts procedents d’altres llocs,
especialment de la resta d’Espanya, de la Comunitat Europea o de Llatinoameérica, que per raé de
la qualitat del servei assistencial que aqui s'ofereix ingressen en hospitals catalans.

La situacié que ha portat a 'hospital a cadascun d’aquests dos grans col-lectius és diferent
pero la sensaci6 d'estranyesa, les dificultats en la comunicacié i la incomprensié en relacié a certs
habits culturals, sén forca coincidents. Cal que es prevegin actuacions concretes en aquest sentit
com poden ser la preséncia d'intérprets, de mediadors culturals o, ja en el nostre ambit concret,
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de materials (tant d'oci com divulgatius en materia de salut) en diferents llengiies, per facilitar-los
I'hospitalitzacio.

4.2.3 El malalt i la seva familia

Les persones, els individus, pertanyen a un grup huma format habitualment pel seu cercle
familiar i d’amistats. Quan s’esdevé una situacié de malaltia, 'entorn del malalt se’n ressent i es
produeixen un seguit de modificacions que obliguen a canviar els costums. Si la malaltia implica,
amés, una hospitalitzacio, les alteracions de l'ordre habitual s6n majors i més profundes; aquests
canvis afecten a la dinamica familiar i aquesta, en darrer terme, també té efectes damunt del
malalt.

La bibliografia és unanime a 'hora de valorar molt positivament el suport familiar sempre que
la familia sigui capa¢ de mantenir-se en el seu lloc, de col-laborar activament amb el personal
medicosanitari durant ’hospitalitzacio, i d’assumir el seu rol mentre dura la recuperacié ja a la
llar. En el cas que aix0 no sigui aixi, la familia es converteix en un factor estressant més a afegir a
la malaltia i a 'estada a 'hospital.

En la bibliografia especialitzada esta molt documentada la reaccié familiar davant de la
malaltia i I'hospitalitzacié d’un fill petit; en canvi, per a la resta de franges d'edat no hi ha estudis
especialment significatius. Amb tot, és possible identificar una serie d’elements recurrents en la
reaccio6 familiar davant tant de la malaltia com de 'hospitalitzacié d’'un dels seus membres.

Els sentiments de por, de pérdua de control de la situacié o d’'incertesa, entre molts altres, sén
bastant els mateixos que sent el malalt quan té coneixement de la propia malaltia. La manera
com reacciona el malalt també té, en linies generals, el seu correlat en I'entorn familiar, ja sigui
de negaci6 o acceptacié de la nova realitat. També hi ha coincidencies importants a '’hora de
necessitar una informacio6 clara i comprensible per part del personal medicosanitari tant de la
malaltia i la seva cura com de les seves conseqiiéncies immediates i futures.

Les principals diferéncies les trobem en els canvis de rol que implica la malaltia i la manera
com aquesta s’integra en la vida diaria, especialment durant '’hospitalitzaci6. En relacié a com
I'hospitalitzacié entra a formar part de la vida diaria, l'edat i el grau de dependeéncia del malalt
son especialment significatius. Els menors i els que no poden valdre’s per ells mateixos necessiten
del suport i 'ajuda familiar tant per a la seva propia cura personal com per al seu recolzament
emocional. Per tant, durant '’hospitalitzacio, 'acompanyant es veu abocat a passar llargues hores a
I'’hospital en un entorn ni massa agradable ni massa comode, i sovint percebut com a hostil pel seu
significat (malaltia, dolor, mort); a vegades, I'’hospitalitzacié implica un desplagament geografic
important amb conseqiiéncies diverses (allunyament forcat de la llar i de la resta de la familia, falta
de recolzament, més despeses); amb pocs recursos per al lleure tret dels ja esmentats televisors,
companys d’habitacid i algun diari o revista en el millor dels casos; o amb greus preocupacions
tant en relacié al malalt que acompanyen com a la vida que continua fora de 'hospital (sobretot la
resta d'obligacions familiars i laborals), entre altres factors.

La situacié fins ara descrita s’agreuja considerablement quan es tracta de malalties croniques i

discapacitants i quan, per rad de la cultura i la procedéncia, la familia té dificultats per comunicar-
se (entendre i fer-se entendre).

80



Capitol 1. Els malalts

Aquest panorama ens déna prou arguments com per afirmar que la familia, a ligual que el
malalt que acompanya, té unes necessitats informatives i formatives respecte de la malaltia i
disposa, aixi mateix, de moltes hores desocupades. En la mesura que es planteja una visi6 integral
del malalt i una humanitzacié de l'atencié sanitaria, cal tenir també present aquest col-lectiu. Per
tant, a 'hora de planificar serveis i recursos especifics s’ha de comptar també amb ells (espais
per a la desconnexio i el trencament de l'entorn hospitalari, educacio i formacié en la salut i la
malaltia per millorar la incorporacié a la vida diaria del familiar, etc.). Com diuen Sandrin; Brusco;
Policante (1992, p. 63): Las actitudes de los familiares son determinantes en la estructuracion de los
modos de reaccionar el individuo. Reacciones del enfermo y reacciones de los familiares se influyen
reciprocamente. La enfermedad significa amenaza, frustracion y pérdida no sélo para el enfermo,
sino también para su familia [...]. Por tanto, no se puede ayudar de modo vilido y significativo al
enfermo si no se trabaja contempordneamente con las reacciones y relaciones familiares.

4.2.4 La relacio metge-pacient o com resoldre les necessitats informatives

En qualsevol individu, la desconeixenca d’allo que s’esta esdevenint i la ignorancia del que esta
per venir genera estres i ansietat. Si aquesta situacié de “no saber” es produeix en un context de
malaltia i d’hospitalitzacio, les conseqiiencies negatives es multipliquen fruit de la por al dolor,
al patiment i a la mort. En el marc que promou una visié integral de l'individu, una informacié
adequada i verag al malalt és un factor més a tenir en compte. La bibliografia més recent afirma de
manera unanime que dona seguretat al malalt el fet de rebre una informacié creible i comprensible
sobre la propia malaltia i les conseqiiencies possibles. D’acord amb aquest principi, tal i com
comentarem més a bastament en el capitol dedicat al marc legal i normatiu, cada vegada sén més
els governs que aproven lleis en les quals aquesta necessitat d'informacié es converteix en un dret;
és a dir, lleis que ratifiquen el dret a la informacié (i també el dret a no saber) dels malalts (Vall
Casas; Rodriguez Parada, 2008).

Perque es pugui donaraquestainformacié cal que previament existeixi unasituacié comunicativa
entre el metge que és qui té la informacié i el pacient hospitalitzat (i la seva familia) que és qui I'’ha
de rebre. La comunicacié metge-malalt s’ha estudiat especialment durant aquests darrers temps
ja que el paradigma tradicional assignava al malalt una funcié passiva inicament i al metge activa;
és a dir, es plantejava una relacio6 paternalista en la que el metge era un professional que sabia (era
savi) i el pacient només tenia I'opcié de complir les ordres que se li donaven sense qiiestionar-les
en cap moment. Aquest model es basava en la diferéncia cultural entre metges i pacients, i en el
prestigi social i professional dels metges (Cornago Sanchez, 2007, p. 135).

Actualment, gracies a la profunda evolucié de la nostra societat, els rols estan canviant i es crea
una situacié comunicativa més dinamica perque cada vegada hi ha més malalts informats, amb
més formacié i més coneixements per entendre el que el metge explica i per prendre una actitud
més activa en les decisions relacionades amb la seva curacié. Ara bé, no s’ha d'oblidar que aquesta
relacié metge-pacient ve condicionada per factors externs com sén la tensié que provoca la malaltia,
l'angoixa i les limitacions fisiques i psiquiques conseqiiéncia del malestar del pacient, entre altres.
A més, també 'entorn hospitalari condiciona negativament aquest context comunicatiu per raé del
poc temps que el metge i el personal sanitari en general pot dedicar a cada pacient, a la pressié del
dia a dia, etc. També cal entendre que el dialeg metge-pacient és un enfrontament entre dos sistemes
en el qual el professional medic i el malalt profa parteixen d’interessos i prospectives diferents i
potencialment conflictives; no només es tracta d'una categoria interpretativa diferent si no també
de la diferent manera com parlen de la malaltia (Dovigo, 2004, p. 55). Malgrat tot, és recomanable
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que hi hagi una relacié empatica per part del metge per tal de reduir l'estres; també és necessari que
el metge pugui dedicar el temps que calgui a respondre preguntes, dubtes i ajudar a disminuir la
preocupacié del malalt.

A partir de la premissa plantejada, la necessitat del malalt d'estar informat d'una manera
correcta i adequada per tal de reduir l'estres hospitalari, cal veure algunes qiiestions concretes
sobre quina informacié s’ha de proporcionar i com.

Les noves tendéncies advoquen per una doble linia d’actuacio: la correcta informacié als malalts
sobre la seva propia malaltia (tant la situacié present en el moment de I'hospitalitzacié com el
que s’ha d'esdevenir, especialment quan es tracta de malalties croniques), pero també l'educacio i
formacio en la salut per tal de treballar la prevencié. En qualsevol cas, és necessari que ’hospital
faciliti aquest procés d'informacié i formaci6 en el qual una biblioteca amb serveis adrecats als
pacients i les seves families pot tenir un paper protagonista (Vall Casas; Rodriguez Parada, 2009).

4.2.5 Les biblioteques per a pacients redueixen lestrés hospitalari

A partir de la descripci6 sumaria feta fins ara de la situaci6 dels malalts en el context hospitalari,
volem remarcar dos aspectes sobre els quals, l'existencia d'un servei bibliotecari, exerciria
efectes positius: per una banda, la informaci6 sobre la propia malaltia i 'educacié en la salut i,
per l'altra, I'ocupacié de l'oci hospitalari. A partir d’aquestes dues linies d’actuaci6, molts dels
estressors descrits en els apartats precedents es reduirien considerablement i el malalt en sortiria
directament beneficiat. També se'n beneficiarien les families perque, a banda de millorar l'estat
d’anim del seu familiar malalt, trobarien un lloc per mantenir contactes amb el mdn exterior (ja
sigui llegint la premsa diaria, ja sigui connectant-se a Internet i consultant el correu electronic, per
exemple); podrien, a més, formar-se sobre la malaltia, les cures ila vida després de I'’hospitalitzacio,
entre altres alternatives. Un plantejament d’aquests és possible si es parteix de la visié apuntada
anteriorment en que es conjuga la humanitzacié de la sanitat i la concepci6 integral del malalt.

Informacio sobre la malaltia i educacio en la salut

;Qué es lo que el paciente debe aprender? [...]

el paciente por si mismo se da cuenta que necesita conocer o saber hacer cualquier cosa
si desea volver a su casa y encontrar su independencia.

Barbara Dobbs; Rosette Poletti (1981, p. 90)

Un dels principals estressors hospitalaris tant per al pacient com per a la seva familia és la
desinformacid, la desconeixenca, la incomprensié del que s’esta esdevenint i la impossibilitat de
preveure el futur, ni que sigui el més immediat (la vida fora de 'hospital, els nous habits que
s’hauran d’adquirir, les limitacions temporals o permanents que caldra assumir, etc.). Dues son les
necessitats clarament definides en relaci6 a la malaltia i la salut: la informacio i la formacié. Tant
una com l’altra estan contemplades, tal i com hem tingut oportunitat de comprovar anteriorment,
com un dret i com una recomanacié en forma de norma o directriu. Malgrat tot, I'aplicacio, la
consecucié de les actuacions necessaries perque s’apliquin lleis i directrius no esta clarament
fixada ni protocolitzada. En linies generals, el que es proposa des de la perspectiva estrictament
medica és que el metge és qui ha d'informar al pacient (de manera adequada segons el seu perfil,
amb un llenguatge entenedor, etc.), mentre que és el personal d'infermeria qui vetlla per la seva
educaci6 en relacié a com ha de comportar-se un cop tingui l'alta.
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Un servei bibliotecari, en aquest context, tindria una funcié complementaria a la informacié i
la formacié. Es tractaria de proporcionar al malalt informacié adequada sobre la propia malaltia
tenint en compte el seu perfil i sempre sota supervisiéo medica.® En aquesta mateixa linia, el personal
d’infermeria podria completar la formacié i educaci6 dels pacients adrecant-los a la biblioteca, la
qual els proporcionaria informacié complementaria (també autoritzada i autoritativa) sobre com
canviar habits de vida un cop tinguin l'alta i conéixer recursos que els seran utils per a la nova vida
que els espera després de la malaltia (botigues amb productes especials, associacions de malalts,
etc.) (Rodriguez Parada; Vall Casas, 2005b, 2006b i 2007).

En capitols propers, detallarem les actuacions que des d'un servei bibliotecari adrecat als
pacients poden oferir-se per reduir l'estres hospitalari en relacié amb la informacié sobre la propia
malaltia i la formaci6 en la salut.

Ocupacio de loci hospitalari

Les persones, per naturalesa, necessiten estructurar el seu temps. L'avorriment, el no saber que fer,
contribueixen a un important deteriorament fisic i mental que en el cas dels pacients agreuja una
situacié ja de per si dificil. Per ajudar al malalt a reduir l'efecte estressant de l'avorriment durant
I'hospitalitzacio cal oferir-li els mitjans necessaris perque pugui estructurar el seu temps tot afavorint
les activitats i la comunicacioé: ...contra lo que creen la mayoria de las personas, el tiempo libre en
si mismo no es placentero. Cuando no tenemos nada que hacer, nos sentimos muy incémodos. La
mente humana no funciona bien en el vacio. Para funcionar bien necesita, o bien de una estimulacion
externa, o de un proceso estructurado de pensamiento interno. Ante la ausencia de una orden
interna o externa, la mente de dirige hacia el caos y unos pensamientos desagradables o deprimentes
comienzan a apoderarse de la misma. De este modo, a no ser que haya algo que atraiga nuestra
atencion en el tiempo libre —como una tarea intencionada, una buena conversacion, un buen libro, o
en caso de que todo falle, algin tipo de entretenimiento pasivo—, entonces en lugar de experimentar
las ventajas del ocio, tendemos a volvernos depresivos o ansiosos. (Csikszentmihalyi, 2001, p. 22-23).

Loferta d’accions orientades a I'ocupacié de l'oci vénen determinades, sobretot, per l'edat del
malalt i la naturalesa de la malaltia. Amb tot, en linies generals, Dobbs; Poletti (1981, p. 29-84)
proposen:

- Infants: de 0 a 6 anys s’han de preveure actuacions relacionades amb lestimulacié
sensorial, la interacci6 verbaliel joc. De 6 a 12 anys l'espectre s'amplia: cal tenir-los ocupats
intel-lectualment (aules hospitalaries), afavorir la creativitat (tallers) i la comunicaci6 i
l'intercanvi; té una especial importancia I'educacio en la salut perque és una via que se’ls
proporciona perque participin activament en la seva curacid. En tot cas, la principal linia
d’accio gira a I'entorn del joc i les joguines més adequades per a cada franja d'edat.

- Adolescents: les principals intervencions estan relacionades amb la interrelacié amb altres
adolescents i la comunicacié amb el mén exterior. En aquest sentit les TIC poden jugar un
paper essencial.

8 Per a una descripcié més detallada d’'un possible procediment informatiu, vegeu Vall Casas; Rodriguez Parada, 2009.
Trobem especialment interessant la proposta en qué és el metge qui omple una butlleta de demanda d’'informacié
per al malalt amb el nom de la malaltia concreta sobre la qual se I'ha d'informar des de la biblioteca. La biblioteca,
llavors, li proporciona la millor informacié tenint en compte el perfil personal del pacient (formacié, coneixement de
llengiies, etc.). Aquesta informaci6, préviament, haura estat autoritzada per un equip de metges que haura verificat
la seva fiabilitat. De la documentacié proporcionada al malalt se n'enviara avis al metge per tal que aquest nestigui
informat i sapiga quin nivell de coneixenca sobre el tema té el pacient de cara a la segiient visita medica.
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- Joves i adults: és especialment significativa la tasca relacionada amb la formacié i la
informacio sobre la salut; a partir del moment en que el pacient millora, es pot treballar ja
la creativitat i la diversio per tal de fer-lo recobrar el seu equilibri emocional

- Gent gran: la interrelacié amb altres persones afavoreix que no s’aillin i se sentin sols. Per
a aquest grup cal no oblidar les limitacions fisiques que comporta l'edat i que incideixen
directament amb l'oferta d’activitats que se’ls pot oferir (per exemple, si se’ls proporciona
lectura, cal preveure documents amb un cos de lletra prou gran i un interlineat adequat o
que no pesin en excés per facilitar la subjecci6 entre les mans).

Veiem com el que es proposa és afavorir la interrelacio, la sociabilitzacié dels malalts, per
tal de trencar laillament i planificar activitats que serveixin per retornar l'equilibri emocional
indispensable per a una bona recuperacié. Les actuacions que des d'un servei bibliotecari es poden
oferir queden condicionades per dos factors clau que s’afegeixen a l'edat del malalt: la naturalesa de
la malaltia i la durada de I'hospitalitzaci6. Tant en un cas com en l'altre, cal tenir present aquestes
variables a 'hora de planificar l'oferta.

En relacié amb la malaltia, s’han de plantejar alternatives que puguin donar resposta a I'ampli
ventall de situacions en qué es troba un pacient. Per exemple, tenir en compte els malalts amb
mobilitat reduida, els que es troben aillats a la seva habitacid, els que pateixen malalties croniques
que els obliguen a ingressos periodics o a llargs tractaments ambulatoris (la dialisi, per exemple).
L'Gs generalitzat de les TIC és essencial per donar resposta a una varietat tan gran com la que es
pot arribar a presentar (des de mantenir contactes directes amb el mén exterior —la familia, els
amics, els companys de feina— a crear grups dins del mateix hospital entre malalts incomunicats,
per posar només dos exemples). Afavorir les trobades a la biblioteca amb tallers que puguin
interessar a diferents grups (adequats a la naturalesa de les malalties tractades a I'’hospital). O
promoure activitats culturals que permetin I'entrada de la vida exterior dins de I'entorn hospitalari
com poden ser concerts, petites representacions teatrals, recitals o exposicions, per posar només
alguns exemples clarificadors del potencial que tindria un servei bibliotecari en aquest context.

En relacié amb la durada de l'ingrés hospitalari, és cert que es tracta d'un factor remarcable
perque incideix directament en la reduccié de l'oci hospitalari: a menys temps d'estada, menys
temps de lleure s’ha domplir. Malgrat tot, cal planificar una oferta de serveis i recursos que ajudin
també a aquest grup majoritari de pacients (Muet, 2007).

Fins aqui la visi6 del malalt. En el proper capitol ens centrarem en l'analisi de la situacié des de
la perspectiva hospitalaria.
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5 ELS HOSPITALS

Les biblioteques per a pacients subiquen en els hospitals. Coneixer-los i entendre el seu
funcionament és imprescindible per poder-hi integrar la biblioteca i aconseguir treure’n el maxim
benefici, tant els pacients, als quals ha de servir i sén la seva raé de ser, com el mateix hospital per
tal com li facilita 'acompliment de la seva missié. No sempre és facil la relacié entre 'hospital i
la biblioteca per a pacients perque sén dues forces desproporcionades pero, per contra, tenen un
interés comu: el benestar i la curacié dels malalts. Es des d’aquesta perspectiva de collaboracié
entre biblioteca i hospital que s’ha de plantejar qualsevol actuacié reeixida.

El concepte hospital ha evolucionat molt al llarg dels anys. Ha passat de ser, a 'Edat Mitjana,
una institucid eclesiastica que atenia a tota mena de persones necessitades, estiguessin malaltes
o no, amb atencions al cos pero sobretot al seu esperit, a secularitzar-se progressivament a partir
del Renaixement tot i que encara la seva funcié medica no era la predominant. No és fins I'Edat
Contemporania que es pot parlar d’hospitals dedicats exclusivament a l'atencié medica dels malalts.
Cal prendre consciéncia d’aquesta evolucié i tenir-la present per entendre els hospitals d’avui, com
son, com funcionen, com s’integren en el territori o com els percep la societat en general i I'individu,
el malalt, en particular.® Es per aquesta raé que comencarem el capitol amb un breu apunt historic
sobre l'evolucié del concepte; sempre que sigui oportt farem referéncies a la situacié en que es
trobaven els hospitals a Catalunya. Seguidament ens centrarem en la seva definicié ja des d'una
perspectiva actual i a partir de tres punts de vista diferents: la missié de 'hospital, I'hospital com
a espai (arquitectonic pero també emocional) i 'hospital com a estructura organitzativa complexa
tant interna (pot arribar a tenir un volum economic i demografic superior a un municipi) com
externa (inserit en una estructura sanitaria i social). A continuacié, i reprenent el fil de I'evolucié
historica, apuntarem algunes de les tendéncies de futur dels hospitals, especialment en el context
catala i espanyol, que al nostre entendre demostren com la biblioteca per a pacients hi té el seu
lloc.

5.1 L’hospital: de la beneficéncia a una visi6 integral del malalt’®

Los hospitales actuales son el resultado de un proceso historico global
en el que han intervenido un conjunto de factores culturales, religiosos,
éticos, cientificos, epidemiologicos, politicos y economicos.

Miguel Angel Sanchez (2005, p.15)

Aquesta visié historica mostra com amb el pas dels segles el significat d’hospital ha anat
evolucionant. Depenent de la concepcid que es tenia del malalt en cada moment aixi com l'estadi
en que es trobaven els progressos cientificotécnics, les biblioteques per a pacients podien tenir-hi
més o menys cabuda; des d'una biblioterapia incipient en els primers temps, seguit de l'ocupacid
de l'oci durant els llargs ingressos que caracteritzaren les hospitalitzacions durant molt de temps
fins a 'educacié i la informacio en ciéncies de la salut avui en dia.

 Aquests aspectes son essencials per entendre i valorar la situacié descrita a 'estat de la qiiestié de la Regi6 Sanitaria
Barcelona.

10 Existeix abundant bibliografia sobre aquesta qiiestié. Finalment ens hem cenyit sobretot als textos d’Aragd (1994),
Reventoés (1996) i Sdanchez (2005) com a fil conductor d’aquest apunt historic.
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Els hospitals no aparegueren a Occident fins al segle IV d. C., quan les esglésies cristianes crearen
una institucio de beneficencia que evoluciona fins a esdevenir un hospital. El naixement d’aquestes
institucions fou possible gracies a un canvi de valors aportat pel cristianisme; a la revaloritzacid
del saber medic antic; i a les transformacions radicals que es produiren en les circumstancies
socials, politiques i sanitaries a Occident (canvis demografics importants —exode rural i guerres
portaren grans fams i epidemies—, que provocaren l'aparicié de grups humans molt necessitats;
les esglésies cristianes reberen llegats i donacions i es crearen albergs urbans per a pobres amb la
preséncia dels metges). La culminaci6 d’aquest procés fou la creacié dels primers hospitals.

Durant 'Edat Mitjana, a Occident, l'assistencia sanitaria significava ajuda material i espiritual, es
proporcionava en els monestirs rurals i estava en mans de monjos amb uns coneixements practics
que sovint es limitaven a receptes casolanes com les que contenien els tractats d’herboristeria. En
aquest context, les ordes hospitalaries sorgides arran de les creuades donaren un nou impuls als
hospitals que tenien la doble funcié d’acolliment del peregri i d’assisténcia als malalts. En aquest
periode es fundaren les leproseries i els hospitals d'empestats que es plantejaren com a centres
de marginacié dels malalts. Per contra, els hospitals bizantins i islamics eren molt superiors en
tots sentits. Precisament les primeres noticies sobre serveis bibliotecaris a malalts hospitalitzats
son de finals del segle XIII, al Bimaristan Mansuri de El Caire,! i tenien una finalitat terapeutica
ja que s'oferia lectura (en veu alta) com a part de la medicina curativa (Fedi Mollevi, 1985, p.
278). A Catalunya, aparegueren nombrosos hospitals en ciutats i pobles depenent de la solidaritat
i del progrés socioeconomic de la zona; en alguns casos, desaparegueren anys més tard per la
falta d’ajudes economiques mentre que en d’altres pervisqueren al llarg dels segles i avui en dia
continuen funcionant.

El Renaixement es caracteritza per linici de la secularitzacié dels hospitals (les autoritats
municipals i estatals s'implicaren en el seu control tot i que no es prescindi pas de la religi6 ja que
en el seu funcionament intern se seguia un model de vida religiosa i monastica); la concentracié
de molts hospitals de petites dimensions i amb problemes economics a les ciutats (les autoritats
civils racionalitzaren la fragmentacié hospitalaria concentrant, coordinant i administrant les
institucions); i, finalment, per una incipient medicalitzacié dels hospitals (més preséncia i
participacié dels metges, establiment d'objectius estrictament medicoassistencials per part de les
institucions i aparicié d’hospitals especialitzats en malalties concretes). A Barcelona, en un intent
per millorar l'assistéencia publica sanitaria, s’'unificaren diferents hospitals de la ciutat en un tnic
gran hospital, 'Hospital de la Santa Creu (1401); el mateix es feu a Lleida amb la construcci6 de
I'Hospital de Santa Maria iniciat el 1454.

Al segle XVII s'utilitzaren els anomenats hospitals generals essencialment com a centres de
reclusié, amb escas servei medic curatiu i adrecats als pobres. Aquests hospitals eren institucions
monarquiques perque depenien del poder reial i alhora burgeses perque el rei els havia situat sota
l'autoritat civil que era qui n’havia de controlar la gesti6 directament.

Durant el segle XVIII, es construiren nous hospitals que funcionaven seguint criteris medics i
tenien una finalitat exclusivament “sanadora” tot i que continuaven adrecant-se principalment als
pobres. Malgrat les grans dimensions dels nous edificis, d'una estética grandiloqiient, i I'aplicacio

1 Es tracta de 'hospital de més renom de '¢poca: ...podia albergar varios miles de personas. Distribuia los pacientes
en distintas salas seguin sus padecimientos [...]. En su interior habia una mezquita y una biblioteca. Las salas estaban
atendidas dia y noche por personal auxiliar de ambos sexos. (Sanchez, 2005, p. 26).
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dels darrers descobriments, foren uns hospitals amb un altissim index de mortalitat, especialment
per contagi i manca d’higiene. Cal remarcar una preséncia important de metges i cirurgians que
hi anaven a aprendre allo que les universitats i els estudis no els ensenyaven. A Catalunya es funda
el Reial Col-legi de Cirurgia de Barcelona que va permetre que entrés la docencia normalitzada
als hospitals de manera que aquests cada vegada tenien menys funcié d’asil i eren més actius i
eficacos.

Durant la Il-lustracié s’abandonaren les teories antigues somatiques generals sobre la bogeria
i es desenvolupa la idea que era un mal que afectava exclusivament a la rad, la imaginacié i les
emocions. Es passa de tractaments brutals basats en l'agressio fisica a uns altres que s’adrecaven
directament a l'intel-lecte i les emocions. Durant el segle XVIII i fins a la segona meitat del segle
XIX es construiren asils d’alienats que estaven totalment tancats al mén exterior i oferien totes les
activitats socials amb una finalitat curativa. Es en aquest context que s'emmarquen les referéncies
a biblioteques per a pacients en alguns hospitals psiquiatrics d’Alemanya, Anglaterra, Escocia i
Franga; a Estats Units, a principis del segle XIX, a més, es considerava la lectura com a part dels
programes terapeutics per a les malalties psiquiques (IFLAb, 2000, p. 8).

Els grans canvis cientifics, professionals i socials que marcaren el segle XIX influiren en
l'assistencia hospitalaria. Les principals transformacions dels hospitals foren, entre altres, una
medicalitzacié completa de la institucié (els metges controlaven l'assisténcia i 'administracio i
convertiren els hospitals en centres de diagnosi i tractament de malalts pobres); la curacié i la
rehabilitacié eren els nous objectius; esdevingueren centres d’aprenentatge pera metgesicirurgians;
larecerca nasqué fruit del seguiment dels malalts (des de I'ingrés fins a la sala d’autopsies); es crearen
nous espais de treball com els quirofans i els laboratoris com a resultat de la recerca, la docéncia i
dels nous metodes de treball; 'arquitectura hospitalaria segui el model de pavellons separats arran
de les noves idees sobre higiene i contagi; es construiren més hospitals especialitzats i els generals
sorganitzaren també en departaments especialitzats; i, finalment, aparegueren les infermeres
professionals com a complement de la labor dels metges. A Catalunya, la revolucié industrial puja
el nivell de vida de la poblacid i es produi un augment de la demanda de serveis hospitalaris que
desemboca en la construccié de nous hospitals; les inversions per fer possible aquesta demanda
anaren a carrec de la societat civil, les administracions locals, I'administracié central espanyola i
el sector privat. En definitiva, en la Edad Contempordnea se consagra el modelo de gran hospital
publico, financiado mayoritariamente por la beneficencia del Estado, que se convierte en el centro
de la prdctica médica cientifica. Este hospital comienza a basarse en el tripode de la asistencia, la
docencia y la investigacion. (Sanchez, 2005, p. 43).

Durant la primera meitat del segle XX, 'anestesia, 'asepsia i el control de les hemorragies reduiren
la mortalitat operatoria als hospitals, alhora, aparegueren nous mitjans técnics (complexos i costosos)
per al diagnostic i el tractament que només podien trobar-se alla. En aquest context, els metges
ocuparen una posicié de supremacia fins a l'extrem d’acabar exercint una medicina que desestimava
el valor dels costos i no havia de retre comptes sobre la qualitat o l'eficiencia de les seves actuacions.
Aixi mateix, es construiren grans centres per atendre a un nombre més gran de pacients i, sobretot,
per estalviar despeses i millorar leficiencia ja que es compartien recursos comuns (laboratoris,
quirofans). Amb tot, es generaren importants problemes perque I'administracié i gestié d’aquestes
grans institucions era cada vegada més complexa, els pacients se sentien perduts, 'ambient laboral
era tens, les infeccions eren dificils de controlar i es feien necessaries inversions molt fortes per
continuar mantenint-los. Les dues guerres mundials i la guerra civil espanyola foren una fita en
relacié amb els tractaments als ferits de guerra. Ben aviat es comprovaren els beneficis de la lectura
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en els soldats, sobretot, entre els que estaven ingressats als hospitals. Es precisament arran d’'aquesta
situacid que les associacions bibliotecaries dels paisos en conflicte actuaren per proporcionar lectura
als soldats hospitalitzats. A Catalunya, la societat civil participa activament des de finals del segle
XIX en la creacié d’hospitals (inici de les obres de I'Hospital de Sant Pau de Barcelona i arribada
dels germans de Sant Joan de Déu) i mutues (I'Alianca, la de Terrassa, la de Manresa). Per la seva
part, les administracions locals i la Mancomunitat assumiren gradualment les seves competencies
sanitaries; el cas de Barcelona fou excepcional ja que crea una xarxa hospitalaria propia. Per a la resta
del territori, les diputacions preferiren arribar a acords amb entitats civils benéfiques de la capital
de provincia o d’algunes ciutats importants. Una de les principals aportacions de 'administracid
central espanyola fou la creacié de 'Hospital Clinic de Barcelona (1906). Lassisténcia privada passa
de domiciliaria a hospitalaria molt gradualment perqué augmentava la tecnologia i l'eficacia als
hospitals. La Generalitat republicana planifica els recursos hospitalaris, de serveis socials i sanitaris
tenint en compte les comarques i els municipis; proposa un model mixt amb una important presencia
del sector public, aleshores gairebé inexistent. La Guerra Civil estronca aquesta linia que no es
reprendria fins la democracia. El franquisme canvia definitivament el concepte d’hospital benefic i
senceta un model tecnificat i professionalitzat que necessita d'una nova forma de finangament; aixi,
el 1944 s’establi el Seguro Obligatorio de Enfermedad (SOE) i el 1966 la Seguridad Social (SS). Durant
els anys seixanta es construiren les “Residencias” (batejades amb aquest nom per distingir-les dels
hospitals de beneficencia), grans infraestructures hospitalaries financades per I'Estat. Es millora aixi
I'index de salut de la poblacié pero no la seva satisfaccié. Amb la crisi del petroli dels setanta, la SS no
pogué mantenir la seva politica d'inversions creant centres propis i va haver de recorrer a hospitals ja
existents de 'administracié local, la beneficencia privada o fins i tot alguns centres totalment privats.
Aixo va ser beneficids per als hospitals catalans perque els que no eren de la SS van haver de renovar-
se, actualitzar-se i millorar per tal de poder ser concertats. En aquest sentit, també va coincidir en el
temps en un moment de més complexitat de la nova medicina i la necessitat de més i millor personal,
més qualificat i més especialitzat; és aixi com entren als hospitals infermeres, farmaceéutics, fisics,
quimics, biolegs, psicolegs, etc. La millora del nivell assistencial i cientificotécnic dels hospitals de la
SS i de la sanitat publica en general significa una gran despesa tant per continuar l'evoluci6 positiva
com per mantenir-la, amb el consegiient creixement del seu deficit economic. Aquestes millores
assistencials no tenien el seu correlatiu en el que seria la humanitzacio de la sanitat, i les biblioteques
per a pacients eren gairebé inexistents durant aquest periode; val a dir que tampoc fora de 'hospital
I'administracio6 recolzava les biblioteques.

La segona meitat del segle XX es caracteritza pel fet de convertir 'hospital en el centre de
l'assisténcia sanitaria (...la gigantesca hospitalizacion de la sanidad... Sinchez, 2005, p. 61) ja que
s’hi concentraven els millors mitjans diagnostics i terapéutics. Es produi, a més, un altre canvi
fonamental, 'hospital passa a ser una institucié social oberta amb una responsabilitat piblica que
abans no tenia i que li exigia controls d’acreditacio, de qualitat i d’eficiencia. Aquesta nova situacid
obliga aimplantar nous models de direccié i gestié en els quals s'introduiren directrius empresarials
que vetllaven per l'estalvi i loptimitzacid dels recursos. Un altre tret definitori d’aquest periode
foren els nous conflictes als quals s’hagueren d'enfrontar els metges com a resultat del progrés
tecnologic i social (presa de decisions mediques més complexa, legalitat de certes actuacions,
canvi de model metge-pacient, visié integral del pacient) que acabaren marcant una tendencia
cap a la humanitzacié de l'assisténcia sanitaria. Per altim, durant aquests anys, la docencia de la
medicina depengué totalment de '’hospital i dels seus programes de formaci6. Aquests canvis
arribaren a Catalunya amb la fi del franquisme i la democracia. La Generalitat va elaborar un mapa
sanitari de Catalunya i consolida un model de sanitat publica impulsada pel mateix govern i amb
la collaboraci6 de l'administracié local i el sector beneficoprivat (les mutues). Al llarg dels anys
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vuitanta s’aprovaren diverses lleis que organitzaren el sistema sanitari catala i durant els noranta
es cred el Servei Catala de la Salut per integrar-se en el Sistema Nacional de Salud espanyol. En
linies generals, se segui també el procés de gestio i direccié empresarial abans descrit.

Al segle XXI es fa evident que aquest model d’hospital com a centre del sistema sanitari és
insostenible des d'un punt de vista economic. La mateixa OMS recomana “deshospitalitzar” la salut
i proposa que l'atencié primaria sigui el nucli del sistema sanitari de manera que el metge d’atencid
primaria esdevingui l'agent social encarregat de la salut de la seva comunitat de referencia; alhora
proposa una jerarquitzacié dels centres d’assisténcia segons diferents nivells d’especialitzacié i
de recursos tecnics. Catalunya, actualment, també es troba en aquest estat de revisié del seu
model d’hospital i del seu sistema sanitari public. Aquest canvi d'orientaci6 afecta directament els
serveis d’entreteniment, formacié i informaci6 en temes de salut que ha d'oferir la biblioteca per a
pacients ja que segons acabi orientant-se el model, la biblioteca haura de definir el seu nou camp
d’actuacié. Si els centres d’atencié primaria i els hospitals de dia prenen el relleu caldra revisar
aquest nou context per coneixer el perfil dels usuaris i proporcionar el servei bibliotecari més
adequat.

5.2 La biblioteca per a pacients té cabuda en el concepte d’hospital >

Seguint les diverses fonts consultades, la definicié més consensuada és la que considera que un
hospital és un equipament destinat a proporcionar a la poblacié una assistencia medicosanitaria
completa (diagnostic i tractament), tant curativa com preventiva, i que sovint és també un centre
de formacié de personal sanitari o d’investigacid.'* A banda, poden afegir-se referencies a la seva
ubicacié, organitzacio i gestid.'*

Labibliografia especialitzada, a més, mostra diverses classificacions d’hospitals seguint a criteris
diferents: abast territorial (hospitals regionals, de districte, locals, etc.), font de finangament i
dependeéncia (publics, privats), especialitzaci6 medica (pediatrics, psiquiatrics, oftalmologics,
oncologics, etc.), ubicacié (de campanya, de vaixell, rural, etc.), usuaris (civil, militar, etc.), horaris
(de dia, de nit), etc.

5.2.1 La missié de Uhospital

A partir de la definici6 anterior es dedueix que '’hospital té una triple missio: curativa, preventiva
i de recerca, cadascuna de les quals esta vinculada a les diferents funcions i serveis que ha de
proporcionar a la comunitat com a col-lectiu i als ciutadans com a individus. Una biblioteca per
a pacients ha d'integrant-se en l'organitzaci6 hospitalaria tenint-ho en compte i assumint que es

12 Les reflexions entorn al concepte d’hospital que presentem a continuacié prenen com a referéncia la sanitat publica,
essencialment, ja que és el marc d’aquest treball. Quan es consideri oportd, es faran referéncies a l'assisténcia privada.

13 Les fonts consultades per a aquest apartat han estat, basicament, de tres tipus: diccionaris generals de llengua i
enciclopedies (Diccionari de la llengua catalana; Diccionario de la lengua espariola; Enciclopédia.cat); diccionaris i
fonts terminologiques especialitzats (Diccionari enciclopédic de medicina; TERMCAT-CERCATERM; Glossari de
termes técnics de salut publica) i, finalment, bibliografia especialitzada utilitzada per a I'elaboracié del marc teoric (se
citaran les obres concretes quan s'esmentin en el cos del text).

" Institucion adecuadamente situada, construida, organizada, dirigida y dotada de personal, para brindar de manera
cientifica, economica, eficiente y sin impedimentos todas o algunas de las complejas necesidades encaminadas a la
prevencion, el diagndstico y el tratamiento de los aspectos fisicos, mentales y médicos de las enfermedades que afectan
a la sociedad. S. Segura Munguia (2004). Diccionario etimolégico de medicina. Bilbao: Universidad de Deusto, citant
el Council on Medical Education.
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tracta d'un servei subsidiari. Aixo no implica, pero, en cap cas, que la biblioteca per a pacients
hagi de renunciar a les seves propies missid i funcions. La biblioteca especialitzada en ciéncies de
la salut té un paper indiscutible en la consecucié d’aquestes funcions.

La missié curativa té per objecte tractar els pacients, bé en atencio ambulatoria, bé en
internament, i ha de dur a terme i orientar llur rehabilitacio fisica, mental i social."™ Avui en
dia aquesta és la missi6 principal de I'hospital, la seva primera raé de ser, sobretot si tenim en
compte com esta de medicalitzada la societat actual. Amb tot, s’esta produint un important
canvi de paradigma i la idea imperant de “lluitar” i “atacar” la malaltia que ha caracteritzat la
intervenci6é médica dels darrers temps se substitueix gradualment per la de “reparacié’, “reduccié”
i fins i tot “prevencié” que convida a un replantejament de la salut i la cura (Dovigo, 2004, p.
150). La biblioteca especialitzada en medicina proporciona el coneixement necessari i pren un
relleu especialment important amb la tendencia actual de la medicina basada en l'evidéncia. La
biblioteca per a pacients acompleix una funcié terapeutica amb la voluntat d’ajudar el malalt a la
seva recuperacio sigui per la via de la distraccié o del coneixement sobre el propi estat de salut.

Relacionat amb aquest canvi hi ha la missié preventiva que afecta la salut publica i esta
recollida en els diferents plans governamentals de salut existents. Es fonamental que des de
I'hospital s’estableixin normes per prevenir malalties i incapacitats pero també que es potencii
I'educacié en la salut perque els ciutadans puguin complir amb els seus deures. Segons Varo (1994,
p. 143), la actual transformacion del sistema sanitario publico pretende pasar de una asistencia
curativa y rehabilitadora a un sistema de salud orientado hacia la promocion de la salud, la
educacion sanitaria y la prevencion de las enfermedades y da lugar a un nuevo paradigma de
cuidados de salud, cuyo objetivo es fomentar estilos de vida y filosofias personales conducentes al
mantenimiento y aumento de la salud de los individuos. En aquesta mateixa linia, 'hospital ha de
col-laborar cada vegada més amb els assistents socials perque es tendeix a la integracio dels serveis
socials i sanitaris ja que les prestacions sociosanitaries inclouen les cures de malalts de llarga
duracid, la convalescencia i la rehabilitacio; ' amb tot, es tracta d’'un procés dificil en el marc del
nostre context sanitari (Zunzunegui Pastor; Lazaro y de Mercado, 2008, p. 157).'7 Aquesta missid
obliga a I'hospital a obrir-se a la societat i a assumir una série de responsabilitats que van més
enlla de les parets del seu edifici. La biblioteca per a pacients és una oportunitat en aquest context,
especialment si hi intervé la biblioteca publica que pot esdevenir centre difusor dels continguts
relacionats amb l'educacié en la salut.

Finalment, té la missi6 de recerca, investigar per avancar en la curacié mitjancant les
oportunitats de practica directa i els recursos, especialment tecnologics, que proporciona
als investigadors. Vinculada a aquesta missi6 hi ha la funcié didactica i formativa ates que s’hi
preparen els professionals sanitaris de tota mena proporcionant-los tant formacié academica
com ensinistrament en la seva realitzacié. S'estableix aixi un vincle amb la universitat que, alhora,

5 Enciclopédia.cat <http://www.enciclopedia.cat/>. [Consulta: 11/02/2011].

16 Segons la Ley 16/2003, de 28 de mayo, de cohesién y calidad del Sistema Nacional de Salud, la prestacié sociosanitaria
consisteix en el conjunto de cuidados destinados a los enfermos generalmente crénicos que por sus especiales caracteristicas
y/0 situacion pueden beneficiarse de la actuacion simultdnea y sinérgica de los servicios sanitarios y sociales para
aumentar su autonomia, paliar sus limitaciones y/o sufrimiento y facilitar su reinsercion social.

17 4. No se puede integrar un clavo con bordes cuadrados en un agujero redondo. Los servicios sanitarios con su vocacion
curativa de diagndstico y tratamiento a corto plazo chocan con los servicios sociales de evaluacion y prevencion del
deterioro funcional. Los conflictos entre ambos sistemas estdn anclados en la historia de su desarrollo y se concretan en
barreras a la cooperacién. (Zunzunegui Pastor; Lazaro y de Mercado, 2008, p. 158).
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repercuteix en la recerca. Aquesta missid, pero, queda condicionada a les dimensions i a la
infraestructura de cada centre. La biblioteca especialitzada en medicina col-labora en la recerca i
I'educacio dels futurs professionals de la sanitat.

5.2.2 Dhospital com a espai

Il malato é l'ultimo attore del sistema, ancora oggi é oggetto e non soggetto di cura,
si trova al centro di un monumento faraonico costrutio sopra di lui,

fornito di un corpus tecnologico specializzato et efficiente,

ma il suo corpo € muto, non ha voce in capitolo.

Ida Fare (2007, p.23)®

L'hospital, en tant que espai, s’ha de concebre tenint en compte la triple missio, curativa, preventiva
i de recerca, que el defineixen i a la qual ha de donar resposta. Alhora, i ja des d’'un plantejament
més arquitectonic, podem analitzar '’hospital-edicifici des de tres nivells diferents: un de més
global que el relaciona amb el seu entorn urba, un segon que l'entén com un tot talment com si es
tractés d'un poble o ciutat que cal urbanitzar i el darrer centrat en I'’habitacié-univers del malalt.

La ubicaci6 és un factor determinant per aconseguir la integracié de la infraestructura sanitaria
en 'entramat urba, social, cultural, economic, etc. de la poblacié que I'acull. Els hospitals construits
en zones aillades dificilment mantindran una relacié fluida amb altres institucions i entitats locals
(la biblioteca publica en podria ser una perd n’hi ha d’altres) per una raé d’accessibilitat. També
incideixen les dimensions perqué els més grans ja sén una unitat en ells mateixos i tenen més
dificultats per integrar-se en l'entorn.

En tant que edifici acull un microcosmos que pot arribar a ser, segons les seves dimensions,
'equivalent a un nucli urba amb tot el que aixo implica de necessitats organitzatives, de diversitat
d’usuaris, de moviment de persones, de dificultats de gestid, de conflictes davant d'un bé tan escas
com és lespai, etc. La tendéncia actual a la reduccié de la durada dels ingressos, als tractaments
ambulatoris i al foment dels hospitals de dia han obligat a una nova reorganitzacié tant de l'espai com
de les relacions que s’hi estableixen. L'hospital és cada vegada menys un lloc de permanéncia (a on
romandre-hi) i més un lloc de fluxos, de moviments, de transit, en el qual es potencia la funcionalitat,
de manera que passa de ser un lloc de cura a un lloc de tractament basat en el binomi patologia-
intervenci6 (Dovigo, 2004, p. 17). Larquitectura ha de donar resposta a aquest nou concepte.

Atenent-nos a les seves missions, el malalt és I'epicentre de 'hospital, és la seva rad de ser.
L'arquitectura, la construccio, en definitiva, lorganitzacié de l'espai a la cura del malalt i del seu
cos, a facilitar la feina a tots els professionals perque puguin exercir amb la maxima eficiéncia les
seves funcions subjectes, essencialment, als canvis cientifics i tecnologics continus. La persona,
I'individu, pero, en queda al marge ja que l'arquitectura no contempla la visié integral del malalt
que es promociona des d’altres ambits, fins i tot del mateix hospital.

Habitualment, l'entorn hospitalari recorda al malalt i als qui 'acompanyen la malaltia i
el patiment. El mateix espai en el qual ha de viure el malalt lin fa memoria constantment: un
entorn auster en el que no hi ha res que no sigui essencial, imprescindible i funcional per a la

8 Faré, Ida (2002). “Il sistema della cura” En: Marsicano, Sergio (cur.). Abitare la cura: riflessioni sullarchitettura
istituzionale. 7* ed. Milano: FrancoAngeli, p. 15-38.
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cura.’ Val a dir, pero, que aquesta és una de les principals diferencies entre els hospitals publics,
poc o gens curosos en aquestes qliestions, i els hospitals privats en que l'entorn és sempre molt
més confortable. Segons Dovigo (2004, p. 32), cal comencar a imaginar ’habitacié de 'hospital
com un lloc en el qual el malalt ha de sentir-se acollit i en el qual es puguin projectar solucions
d’habitabilitat temporal que permetin superar el model actual basat en 'anonimat de l'espai.*

Casares Avila, arquitecte especialitzat en la construccié d’hospitals, creu que 'hospital del segle
XXI es concep com una fabrica d’alta precisié amb moltes arees interelacionades i, alhora, com
una microciutat amb una intensa activitat; en aquest context s’ha de situar la relacié i el punt de
trobada entre metge i pacient: Y ahi es donde la arquitectura del hospital tiene que hacer posible
que funcione la sanidad; que ese encuentro de médicos y pacientes no sea ni confuso, ni incémodo,
ni humillante, de forma que los médicos puedan llevar a cabo su trabajo y los ciudadanos se sientan
acogidos y atendidos.*

5.2.3 L’hospital com a estructura organitzativa

A la vez que lugar de mdxima interaccién humana con fines asistenciales,

el hospital es una escuela, un centro de investigacion y un hotel,

cuyos clientes invdlidos por si permanecen habitualmente en la habitacion,

excepto si en ellos se realizan exploraciones especializadas o intervenciones quirirgicas,
en cuyo caso se les debe acompariar.

Es la institucion de mayor interaccion social.

Miguel Angel Asenjo Sebastidn (2006, p. 43)

Lespai hospitalari té, en part, el seu correlat en l'estructura organitzativa de 'hospital. Aquesta es
potentendre des de dues perspectives, una d'interna que el concep com un tot gairebé autosuficient
i, una d’externa, que el relaciona amb la resta d’hospitals del sistema sanitari perd també amb
I'encaix amb el seu entorn social i local.

Lorganitzacié d’'un hospital creix en complexitat de gestié de manera proporcional a les seves
dimensions: a més llits, més malalts, més personal, més serveis, més processos administratius,
més despeses, etc., fins a l'extrem d’esdevenir un veritable microcosmos.?* Els hospitals sén hereus

19 Oscar Tusquets, arquitecte, en una columna al suplement Cultura|s de La Vanguardia (“La Sanidad’, 13/01/2010,
p- 23) descrivia com veia i percebia un hospital: No sélo el palo gotero, sino todo lo que rodea a nuestro propiamente
llamado paciente, puede ser clinicamente efectivo pero es gratuitamente atormentante. [...J. La habitacién minimalista,
el televisor (de pago) colgado alld arriba, el sofd cama tapizado de skai. La ventana tan alta que no le permite suicidarse
pero tampoco ver el jardin, el techo —su principal vision— con el unico atractivo del rociador y el detector de humos. Este
interminable pasillo, la luz fria de los fluorescentes del techo, el pavimento de mortadela, el palo de suero y, sobre todo,
esta absurda batita con su ridiculo estampadito azul celeste que le han obligado a endosarse. [...] Ultima humillacion,
ultimo disefio atormentante para quien estd viviendo un momento tan delicado...

2 Una excepci6 son les arees de pediatria que en aquests darrers anys han comencat a realitzar-s’hi intervencions
en aquest sentit. S6n interessants les actuacions que s’han dut a terme a 'Hospital de Sant Joan de Déu d’Esplugues
de Llobregat amb tot el disseny grafic a carrec de l'estudi de Javier Mariscal, i la decoracié de les 4 plantes infantils
de I'Hospital de la Vall d'Hebron de Barcelona, dirigida per l'il-lustrador i professor Ignasi Blanch i els seus alumnes.
Vegeu també Rodriguez Parada; Vall Casas, 2006a.

21 Casares Avila, Alfonso (2001). “El hospital tiene que hacer funcionar la sanidad” Entrevista realitzada per Justo
Isasi. Babelia [El Pais], 15/11/2001. Accesible també en linia a: <http://www.elpais.com/articulo/arte/hospital/tiene/
hacer/funcionar/sanidad/elpepuculbab/20011117elpbabart_10/Tes>. [Consulta: 31/12/2010].

2 ...si puo vivere nellospedale senza uscire dallospedale, perché il microcosmo ospedaliero come un piccolo convento
contiene in sé tutto lessenziale per il riposo, l'igiene, labbigliamento e lalimentazione dei suoi abitanti. (Dovigo, 2004,
p. 15).
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d’'una tradici6 de segles basada en un model continuista que no comenca a transformar-se fins a
finals del segle XIX i principis del XX per arribar al segle XXI sota el signe de 'adaptacié al canvi.
El progrés cientific i tecnologic ha afectat fins i tot els fonaments de la propia institucié que ha
d’adaptar-se, de grat o per forca, als canvis regulars fruit de la propia evolucié malgrat les dificultats
inevitables quan aquests es produeixen en un ambit complex com és un hospital i en un entorn
economic restrictiu. La conseqiiencia és que cal que els hospitals esdevinguin organitzacions
flexibles, que prioritzin les seves linies d’activitat i d'innovacio i inversié i que busquin relacions
amb altres hospitals i amb altres sectors.*

Gonzélez de Pablo (2004, p. 250-252) proposa una doble dimensié per a 'hospital entés com
a espai sociologic: una dimensi6 horitzontal que tracta les diferents esferes del funcionament del
centre (sector medic, sector assistencial i sector administratiu) i una dimensié vertical que analitza
l'estructura jerarquitzada i les relacions d’autoritat-poder mitjancant les quals es controla el sistema.
Tant en una com en l'altra es produeixen tensions importants que en determinen el seu funcionament
diari. En el cas de la dimensié horitzontal, han de conviure tres sectors que no comparteixen els
mateixos interessos: el medicil’assistencial es basen en s optim dels recursos en funcié de la millora
de la salut del malalt, mentre que I'administratiu es guia pel control racional dels recursos en funcié6
de calculs estadistics.* En el cas de la dimensi6 vertical, a la part superior es troba el gerent que és
qui té més poder i amb ell han de conviure com a iguals la direccié medica, d'infermeria, de gestio i
de serveis generals; segueixen en un nivell immediatament inferior els caps de seccions i, finalment,
a sota de tot, es troba el personal medic, assistencial i de serveis.? Aquesta jerarquia, pero, ha quedat
obsoleta i la tendéncia actual consisteix en implantar un model de gestié empresarial als hospitals.
Ens trobem aixi amb un hospital en que conflueixen diferents forces que cal saber gestionar i que es
caracteritzen pel fet que malgrat la marcada estructura jerarquica, mantenen una relacié transversal
en les actuacions diaries de I'hospital; aquesta transversalitat és la base de les relacions que asseguren
un bon treball en equip, una de les modalitats fonamentals de 'organitzacié hospitalaria (Dovigo,
2004, p. 48). A banda de les jerarquies administrativa, meédica, assistencial i de serveis, hi ha també
els poders sindicals i els diferents grups de pressié (professionals, mecenes, etc.) que tot i no tenir
cap tipus de legitimitat en aquesta estructura jerarquica, no deixen de tenir influencia en la presa de
decisions. El funcionament de I'hospital esta basat en un ordre negociador dificil de mantenir tant
des del punt de vista de l'equitat com de l'eficiencia.

Aquesta complexitat a la qual alludim afecta també el pacient que n’ha d’utilitzar els
serveis. Des de la seva perspectiva, sovint l'estructura hospitalaria es desdibuixa, la burocracia
condiciona la majoria dels actes i afecta negativament la satisfaccié de 'usuari. La tendéncia
actual és promoure intervencions orientades a la millora de la qualitat de l'assisténcia. Segons
Asenjo Sebastian (2006, p. 28), la calidad asistencial hospitalaria se ha definido como la
satisfaccion de las necesidades y aspiraciones de los enfermos, tanto reales como percibidas,
con el menor consumo de recursos. Tiene dos componentes: uno es cientifico, que consiste en
diagnosticar correctamente y aplicar la terapéutica conveniente; el otro es aparente, y se concreta

2 Font, David (2006). “Organizacién general del hospital moderno” En: Asenjo Sebastian, Miguel Angel (dir.). Gestion
diaria del hospital. 3* ed. Barcelona: Masson, p. 383-396.

2 Dovigo (2004, p. 50 i seglients) ho denomina poder bicefal.

% Aquesta estructura queda regulada per llei en el cas dels hospitals que formen part del Sistema Nacional de
Salud. Vegeu: Espana. “Real Decreto 521/1987, de 15 de abril, por el que se aprueba el Reglamento sobre Estructura,
Organizacién y Funcionamiento de los Hospitales gestionados por el Instituto Nacional de la Salud”. Boletin oficial del
estado, n° 91 (16 de abr. de 1987). Accesible també en linia a: <http://www.boe.es/boe/dias/1987/04/16/pdfs/A11379-
11383.pdf>. [Consulta: 31/01/2011] .
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en la sensacion que tiene el enfermo y sus familiares de ser tratados con interés, deferencia y
educacion. Aquest darrer aspecte fa referéncia a la humanitzacié de l'assisténcia i en ell
s'inclouen no només el tracte amb malalts i acompanyants sin6 també el procés d'informacié i
els aspectes relacionats amb 'ambient i 'hoteleria. Els malalts i els acompanyants sovint donen
més importancia a aquests aspectes que no pas als merament assistencials perque sén els que
perceben més directament; col-lectius com els malalts cronics o els discapacitats sén els que
pateixen d’'una manera més intensa aquesta falta d’humanitat. La biblioteca per a pacients pot
estar en disposicié de proporcionar aquesta informacié i col-laborar directament en millorar el
tracte al malalt i en facilitar la consecuci6 de les missions de ’hospital.

Al principi d’aquest apartat féiem referéncia a dos nivell organitzatius, l'intern que és el que
acabem d’exposar i un d’extern que presentem a continuacio. Els hospitals no s6n una institucio
aillada siné que poden formar part dentramats més complexos com pot ser la xarxa sanitaria
(especialment en el cas de la sanitat publica), un consorci hospitalari o les infraestructures de
serveis en un entorn urba o d'organitzacié social.

Cada cop més els hospitals s’agrupen de manera consorciada per ser més competents
i competitius en tots els sentits i oferir els millors serveis a un cost més ajustat. El fet de
pertanyer a un consorci no se circumscriu només en 'ambit dels hospitals publics sind que
també és una practica habitual en els privats. Aixi mateix, la pertinenca a una estructura
sanitaria planificada i regulada per la llei (mapes sanitaris) insisteix en el mateix principi
del consorci pero implica a més una visio global de la sanitat que actualment esta vivint uns
moments de grans canvis: '’hospital deixa de ser el nucli del sistema sanitari per esdevenir
un complement de 'assistencia primaria, es potencien cada cop més l'assisténcia ambulatoria
i els serveis domiciliaris i es vol fer prevaler l'equitat, l'eficacia, l'eficiencia i la qualitat.
Aquest plantejament, pero, apropa la gestié hospitalaria a 'empresarial i obliga '’hospital a la
constant interrelacié amb altres institucions assistencials i sanitaries per tal de garantir les
seves funcions de servei a la comunitat.

L'hospital, a més, cal que estigui integrat en el seu entorn més immediat, no només des
d’un punt de vista urbanistic al qual ja hem al-ludit anteriorment, siné també com un servei
d’integracié social, generador de negoci, etc. Aquesta relacié amb l'entorn és més evident
en les poblacions petites i que compten amb un hospital de dimensions reduides. En aquest
sentit, la tendéncia actual és la municipalitzacié dels hospitals com a resultat d'un procés de
descentralitzacié que pretén adequar al maxim els sistemes de salut a la poblacié a la qual ha de
servir (Ferndndez Diaz; Varela; Manzanera, 2002, p. 537). Les biblioteques ptbliques sén també
un servei municipal i establir sinergies i col-laboracions estables amb I'hospital entra dins de
les seves funcions i és una via per optimitzar els recursos destinats tant a la biblioteca com al
mateix hospital.
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5.3 Els hospitals d’avui i dema: un context idoni per a les biblioteques per a pacients

1l existe en effet une culture propre a Uhdpital:

pendant longtemps celle-ci a été synonyme denfermement, de silence, de secret;
on assiste aujourd’hui a lémergence d'une nouvelle culture basée sur
Uinformation, lécoute, la qualité de laccueil et le respect de létre malade.
Georges Kepenekian (2002, p. 31)%*

Navarro (2005, p. 3) explica I'’hospital del segle XXI a partir de dos conceptes historics que ajuden
a entendre la seva transformacié: el hospital es igual a camas i el hospital es igual a tecnologia.
En el primer cas, cal tenir present que des dels primers hospitals i fins a finals del segle XIX un
hospital equivalia a un centro de “hospedaje” que proporcionaba sustento y alojamiento a los que
en él ingresaban. Lo utilizaban no sélo los enfermos, sino también pobres'y menesterosos, y estaban
ligados a las grandes concentraciones de poblacion, tanto fija como itinerante. Aquest concepte
es manté al marge de la secularitzacié dels hospitals, del tipus de persones que acollien (malalts,
pobres, necessitats) o dels diferents dissenys arquitectonics que evidenciaven l'evolucié dels temps.
En el segon, el hospital es igual a tecnologia, hem de tenir en compte que a partir dels grans canvis
tecnics, cientifics i professionals produits a finals del segle XIX els hospitals canvien el seu disseny,
el seu contingut, la seva funcionalitat (es redueix el nombre de llits pero s'incorporen quirofans i
laboratoris, s'agrupen els malalts per especialitats o patologies, apareixen hospitals exclusivament
pediatrics, etc.). A finals del segle XX es produeixen una serie de circumstancies determinants
com son, entre altres, els nous avencos tecnologics (més rapids i més resolutius); I'aparici6 de
medicaments innovadors que revolucionen els tractaments convencionals; els avencos en les
técniques quirargiques i protétiques; el progrés economic i sociocultural dels pacients que s’atenen;
I'envelliment progressiu de la poblacié com a conseqiiencia dels canvis demografics; el canvi social
significatiu en relacid a la cura dels malalts i els grans que tendeix a deixar-se en mans de tercers; el
nou patré epidemiologic per rad dels nous estils de vida i d'un nou concepte de salut; i, per dltim, la
incorporacié d'una cultura empresarial de gestio (en un marco de presupuesto limitado y demanda
creciente —sobre todo por la universalizacion y gratuidad de la asistencia en casi todo el mundo
occidental-) (Navarro, 2005, p. 4).?” Com a conseqiiencia d’aquestes transformacions, apareixen
nous elements que son els que fixaran els principis basics que regiran '’hospital del segle XXI
com sén els hospitals de dia (medics, oncologics, hematologics, psiquiatrics, etc.), les unitats de
cirurgia major ambulatoria, la realitzaci6 de proves diagnostiques complexes en regim ambulatori
o la transferencia de tecnologia a I'atencié primaria, entre moltes altres. Aquest nou hospital que
sentén com a solucionador de procesos es caracteritza per la reduccié dels llits i la relativitzacio
de la seva necessitat (es potenciara 'hospitalitzacié domiciliaria), la tecnologia s’externalitza, les
prestacions tecnologiques creixen de manera exponencial i cal fer canvis imprescindibles cada 5-7
anys, la disminuci6 de la durada dels ingressos, la simplificacié dels equipaments, etc.

% Kepenekian Georges (2002). “Quelle politique culturelle dans les établissements de santé?”. En: Quelle politique
culturelle dans les établissements de santé? Table ronde. Séminaire de travail organisé par DHOS. Ministere de
I'Emploi et de la Solidarité; Ministere délegue a la Santé. 24 et 25 janvier 2002. Actes. Paris: DHOS; Ministere de
I'Emploi et de la Solidarité, p. 24-37.

# Per a una relacié més detallada de canvis i linies futures d’actuacid, vegeu el Proyecto de investigacién sobre la
reinvencién del hospital dirigit per Moreu i Orobitg el 2006. Aquest treball proposa com han de ser els hospitals a
Espanya a curt i mig termini a partir de les causes de l'esgotament de 'actual model sanitari. Es imprescindible la seva
lectura per entendre el gran potencial que tenen les biblioteques per a pacients en aquest nou context.
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En el context que acabem de descriure, la biblioteca per a pacients ha de poder formar part
d’aquests hospitals perque s’hi integra perfectament i pot col-laborar activament no només en
la millora de la qualitat del servei assistencial siné també en la consecucié de la triple missio,
curativa, preventiva i de recerca que defineix '’hospital.
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6 LES BIBLIOTEQUES PER A PACIENTS

Lo que define esencialmente a una biblioteca son sus usuarios, las personas que se sirven de ella
para obtener informacion sobre un determinado tema, o simplemente para satisfacer su ocio.
José Luis de Blas Agueda (1997, p. 2)

Les biblioteques per a pacients és un tema encara poc estudiat a Catalunya i Espanya. No hi ha
tradicié de recerca en aquest ambit ni tampoc en la creacid, gestié i manteniment d’aquests serveis
bibliotecaris. Per contra, existeix una bibliografia forca extensa i una tradicié gens menyspreable
en els paisos anglosaxons i, en els darrers temps, també sén interessants les aportacions franceses.
Aquesta circumstancia determina en gran manera l'establiment d’aquest marc teoric. Tot i
esmentar la situacié d’arreu ens centrarem especialment en la bibliografia catalana i espanyola
perque és la que resulta menys coneguda i estudiada i perque és la que ens ajudara a entendre tant
l'estat de la qliestié que presentarem més endavant com l'analisi que en farem.

Molts dels treballs publicats en catala o castella durant la darrera decada comencen fent al-lusié
a un problema terminologic en relacié amb les biblioteques per a pacients: biblioteques per a
pacients o biblioteques per a hospitals? Aquest capitol es fa resso d’aquesta qiiesti6 i dedica la
primera part a, precisament, descriure la situacié i fer una proposta. Seguidament considerem el
conflicte semantic intrinsec al terme biblioteques per a pacients. En aquest sentit, la bibliografia no
reflecteix clarament que ninga es qiiestioni directament sobre aquest tema pero quan s’analitzen
les descripcions dels serveis bibliotecaris que presenten es fa evident que no tothom entén
de la mateixa manera quines sén les funcions d’aquestes biblioteques i quina ha de ser la seva
dependéncia organica. Aquests dos aspectes, intrinsicament vinculats al concepte de biblioteca per
a pacients, s'analitzen amb detall. S’ha aprofitat I'escassa bibliografia relativa a Catalunya i Espanya
per presentar com han evolucionat aquestes biblioteques al llarg dels anys en relacié a aquests dos
aspectes;?® com a contrapunt sempre s’han utilitzat les Pautas... (2000) de 'TFLA.* Finalment,
proposem una aproximacié al que creiem que hauria de ser una biblioteca per a pacients. No
es tracta tant d'una definici6 convencional com de l'enumeracié dels items minims que hauria
de complir. Per tancar el capitol, donat que el model de biblioteca que proposem implica una
important participacio6 de la biblioteca ptblica, exposem una série de raons que justifiquen aquest
maridatge.

6.1 Les biblioteques per a pacients: un conflicte terminologic

Durant la recerca bibliografica s’han detectat importants vacil-lacions terminologiques en catala
a 'hora de designar les biblioteques per a pacients: biblioteca d’hospital, biblioteca de malalts,
biblioteca per a malalts als hospitals, mediateca hospitalaria, ludoteca, biblioteca daula
hospitalaria, servei de lectura als hospitals o racé de cultura entre altres. La diversificacid és
encara més gran si es consulten fonts en altres llengiies com el castella: biblioteca de enfermos,
biblioteca para pacientes, biblioteca de pacientes hospitalizados, biblioteca hospitalaria de

% Esperem, en un futur no massa llunya, poder realitzar un estudi més aprofundit de l'evolucié historica a Catalunya
de les biblioteques per a pacients aixi com de les seves bibliotecaries professionals.

2 TFLA (2000b). Pautas para bibliotecas al servicio de pacientes de hospital, ancianos y discapacitados en centros

de atencién de larga duracién. Nancy Mary Panella (dir.). The Hague: IFLA Headquarters. A partir d’ara aquestes
directrius les esmentarem de forma abreujada amb l'inica indicaci6 de Pautas...
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enfermos, biblioteca para el enfermo del hospital, servicio bibliotecario en hospitales, servicio de
bibioteca de hospital o biblioteca de préstamo; el frances: bibliothéque d’hopital, bibliothéque des
malades o médiathéque; l'italia: biblioteche ospedaliere, biblioteche per pazienti, biblioteche per
degenti o ludoteca; o l'angleés: patient’s library, restroom, playroom, lounge room, recreation room
o teenroom, entre molts altres.

Aquesta llista, només a tall d'exemple, de possibles designacions que s’utilitzen per a expressar
un servei bibliotecari vinculat als malalts hospitalitzats, mostra un caos caracteritzat per les
vacil-lacions terminologiques a 'hora de referir-se a aquestes biblioteques i que denota ja la
manca de definicid. Alguns dels criteris emprats per a la seva designacié son la indicaci6 de la
seva finalitat, els materials que s'ofereixen, els serveis que proporciona, el tipus d’usuaris o el nom
propi del servei (Bibliosalut, Cibercaixa Hospitalaria, Starlightsites).

Les raons que han dut a aquesta situacio de confusi6 s6n de diversa naturalesa. Per una banda el
poc reconeixement de la disciplina de la Biblioteconomia a Catalunya i Espanya; tot i els esforcos
i progressos que s'estan realitzant en aquests darrers anys no s’investiga ni es publica prou i la
terminologia no es fixa. Per l'altra, el desconeixement generalitzat per part dels ciutadans del
dret a un servei com és la biblioteca publica i, per extensio, la biblioteca per a pacients, significa
que tampoc no sapiguen com s’ha de designar aquest servei. Si no es coneix, no s'anomena. Val
a dir que aquesta situacio es repeteix en altres llengiies i paisos com ho demostren els multiples
exemples de denominacions que encapcalen aquest apartat.

Perd no només és la societat, entesa de manera global, que desconeix les biblioteques per a
pacients, els mateixos professionals bibliotecaris tenen poc més que una nocié vague del servei
que ha d’oferir una biblioteca d’aquestes caracteristiques. El fet de tractar-se de biblioteques amb
un important component (no sempre volgut i desitjable) de voluntarisme i amateurisme, o potser
també pel fet d’haver de conviure amb biblioteques meédiques que tenen una forta preséncia als
hospitals (tant des del punt de vista fisic com pressupostari, per esmentar només dos aspectes
prou evidents), fa que les biblioteques per a pacients tinguin poc reconeixement entre el mateix
col-lectiu professional i no se les tingui en prou consideracié. Una prova d’aquesta afirmacié6 és la
constant vacil-lacié terminologica a 'hora de designar aquest servei, fins i tot entre els mateixos
especialistes en aquest tipus de biblioteques.

A banda, també es podria apuntar a una raé lingiiistica. En linies generals, ens trobem que en
catal, la terminologia relacionada amb la Biblioteconomia no esta ni prou fixada ni prou actualitzada
tot i els esforcos remarcables que s’estan fent des del TERMCAT.* Val a dir, pero, que si revisem
altres llengiies romaniques que ens sén proximes, veurem que la situacié tampoc no difereix tant del
catala. L'angles, en canvi, és una llengua amb una terminologia més fixada degut, entre altres raons, a
I'important nombre d'obres de consulta especialitzades que proposen termes i definicions. Les seves
vacillacions en aquest ambit es deuen no a raons terminologiques siné semantiques.

Les conseqiiéncies més evidents d’aquesta situacié des de la perspectiva de la nostra analisi, son
la poca visibilitat que té aquest servei bibliotecari tant si ens cenyim als serveis en si mateixos (com
identificar-los i localitzar-los dins d’'un hospital?) com si ens referim a la bibliografia (la produccié

30 El TERMCAT té com a missio garantir el desenvolupament i la integracio de la terminologia catalana en els sectors
especialitzats i en la societat en general, mitjiangant la creacié continua deines i de recursos innovadors i de qualitat,
en un didleg permanent amb especialistes i usuaris. <http://www.termcat.cat/>. [Consulta: 06/01/11].
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documental sobre aquest tema a Catalunya i Espanya és no només escassa sind molt dificil de
localitzar i accedir-hi); la indefinici6 en relacié amb la naturalesa del servei que ha d'oferir i, fins i tot,
la raé de la seva existencia; o el desconeixement social inevitable d’aquestes biblioteques per part no
només dels pacients sind de tota la ciutadania (en darrer terme, els seus usuaris potencials).

6.1.1 Una proposta terminologica amb data de caducitat

La mateixa IFLA és conscient d’aquesta vacil-lacié terminologica que es va repetint en diverses
llengties i en deixa constancia a les mateixes Pautas... en un capitol inicial.®" El principal conflicte
es produeix amb el terme biblioteca d’hospital que puede significar tanto una biblioteca sobre
Ciencias de la Salud y de Biomedicina como una biblioteca para pacientes, proporcionando tanto
colecciones de lectura para el tiempo libre como materiales de informacion de la salud (p. 4). La
seva proposta és considerar el terme biblioteca per a pacients com a forma preferent tot i que
ocasionalment accepten la forma biblioteques d’hospital.

En un treball anterior analitzarem detalladament aquesta qiiesti6 (Vall Casas, 2008). La revisid
bibliografica de diferents fonts (obres de consulta generals i especialitzades, obres teoriques
especialitzades en Biblioteconomia) ens demostra que la forma preferida majoritariament era
biblioteca d’hospital. El titol d’aquest treball, pero, ja és tota una declaracié d'intencions en aquest
sentit.

El principal inconvenient del terme biblioteca d’hospital és 'ambigiiitat que genera respecte
de les biblioteques especialitzades en ciencies de la salut que també es troben, la majoria, en
els hospitals. Certament, la tendéncia actual que ens arriba des del mén anglosaxé és la fusid
d’aquestes dues biblioteques, la de pacients i l'especialitzada, per tal doptimitzar recursos a
I'hora de proporcionar informacié sobre la propia malaltia dels pacients. El panorama pero, és
encara difus i poc clar, especialment a Catalunya i Espanya, perque tot i que si que és cert que les
biblioteques mediques poden generar la informacid, els bibliotecaris no intervenen directament
en la seva difusid. Per contra, el principal avantatge del terme biblioteca d’hospital és que no
exclou cap tipus d’usuari potencial, des dels propis malalts als familiars i acompanyants fins al
personal de '’hospital passant per un ventall ben ampli de possibilitats.

En relacié amb la biblioteca per a pacients, 'ambigiiitat torna a ser present i el principal
inconvenient és, justament, aquesta designaci6 tan especifica dels usuaris als quals va adrecat
el servei: no tenen dret a accedir-hi els familiars i acompanyants dels malalts tot i trobar-se en
la mateixa situacié d'impossibilitat d’accés a la informacid, el lleure i la cultura que proclama el
Manifest de la Unesco per a les biblioteques puibliques? L'avantatge més remarcable d’aquest terme
és la distinci6 clara respecte de la biblioteca medica ja que no hi ha confusié possible.

Totes dues designacions, a més, generen dubtes en relacié amb la seva formaja que no evidencien
la funci6 que tenen (lleure, formacid, informacio) tot i que tampoc no ho fan la majoria de serveis
bibliotecaris (biblioteques universitaries, biblioteques ptbliques, biblioteques nacionals) ja que no
sempre el nom explicita la funcié; la utilitzacié de la forma “biblioteca” implica, etimologicament
que ofereixen llibres mentre que el futur d’aquest servei es troba en I'is de les TIC i tots els formats
possibles que generen, perd tampoc la resta de biblioteques se cenyeixen només als llibres i

31 Aquest comentari relacionat amb les diferents designacions possibles apareix en les diverses traduccions de les
Pautas...
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malgrat tot es continuen denominant biblioteques a Catalunya i Espanya; en cap cas es planteja
una vinculacié amb les biblioteques ptbliques tot i l'evident relacié que hi ha o hi hauria d’haver,
pero tampoc es fa evident en molts dels altres serveis que ofereix la biblioteca publica com sén els
préstecs a domicili o les activitats d’animacio a la lectura.

Vistes aquestes raons ens caldria trobar un terme que recollis, com a minim, totes aquestes
consideracions. Pero, cal que satisfem tots aquests matisos?

Ens agrada mantenir biblioteca perque s'entronca en la nostra tradici6 (les nostres biblioteques
publiques sén veritables mediateques i malgrat tot continuem designant-les biblioteques: el
concepte de biblioteca ha superat el suport que inicialment la definia) i perque esdevé un signe de
continuitat respecte de la vida que segueix a l'exterior de '’hospital (una biblioteca per a pacients
és el mateix que una biblioteca piblica amb uns certs matisos contextuals).

L'ts del complement “per a pacients” o d“hospital” és més dificilment justificable. Creiem que
el terme adequat no es pot donar perque es tracta dun concepte encara poc definit entre els
especialistes i majoritariament desconegut entre els usuaris potencials, els ciutadans.

6.2 Les biblioteques per a pacients: un conflicte semantic

Les definicions que donen els diccionaris i enciclopedies especialitzats difereixen molt d'una obra
a una altra. No tothom coincideix en quina ha de ser la funcié d’aquestes biblioteques (curar?
recrear? educar? informar?), en quins han de ser els seus usuaris (malalts? malalts i familiars? tot
el personal de I'hospital?), quina ha de ser la seva dependéncia institucional a quins fons s’han de
proporcionar, entre altres qiiestions. Aquestes diferencies son degudes principalment, al nostre
entendre, a dues raons molt diferents: al fet que sovint les definicions sén molt breus i no es déna
opcié a explicar amb detall aquests matisos (que sén essencials) i, especialment, a les diferents
tradicions bibliotecaries de cada pais.?

Aixi, doncs, a Franca i a Italia, per exemple, a on es considera essencial la vinculacié entre
biblioteca publica i biblioteca per a pacients (els seus projectes de la bibliothéque hors les murs o
la biblioteche fuori di se que explicarem més endavant), aquesta qiiestio es pren en consideracié
a 'hora de definir el servei. A Gran Bretanya i a Estats Units, en canvi, a on aquesta vinculacié
és nul-la s'obvia en totes les definicions i, per contra, se centren de manera gairebé exclusiva
(especialment en les obres més recents) en la funcié informadora i formadora en temes de
salut (i sobretot en relacié amb la propia malaltia) d’aquestes biblioteques. La rad, en aquest
cas, cal anar-la a buscar al concepte que es té sobre els serveis medics i sanitaris i el dret a la
informacid que tenen els ciutadans en relacié amb la seva salut. A Catalunya i a Espanya, només
trobem definicions elaborades a partir de la traduccié de definicions d’altres obres (generalment
anglosaxones i no pas gaire recents), sense representar en cap cas la realitat del pais ni una
reflexi6 sobre com hauria de ser aquest servei (d’aqui que, per exemple, no es faci cap referencia
a una possible vinculacié amb la biblioteca ptublica ni es reculli la seva funcié d’'oferir informacid
sobre salut).

La bibliografia especialitzada, sobretot en el cas catala i espanyol, no acostuma a donar
la definicié del que son les biblioteques per a pacients. Els autors, per contrast amb la realitat

32 Per a una relacid detallada de les fonts consultades, vegeu Vall Casas, 2008.
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que observen, proposen com haurien de ser determinats aspectes considerats claus d’aquestes
biblioteques i que, es miri com es miri, sén deficitaris. No es tracta pas de grans aportacions
teoriques a la qiiestio siné de comentaris fruit del sentit comu professional. Per exemple, afirmen
que cal que qui assumeixi la responsabilitat tltima del servei sigui un bibliotecari o que la biblioteca
compti amb un pressupost propi per poder oferir un fons adequat al perfil i les necessitats dels
pacients. El que acabem d’exposar posa de manifest la precarietat i 'amateurisme en que es troben
immerses moltes d’aquestes biblioteques no només des del punt de vista del servei que ofereixen
en si mateix sindé també des d’'una perspectiva relacionada amb la disciplina ja que gairebé no
existeix un veritable corpus teoric sobre la giiestio.

Com hem dit anteriorment, a les Pautas... no es déna una definici6 de biblioteca per a pacients
sind que la idea del que és i del que hauria de ser es pot reconeixer a partir de la suma dels diferents
aspectes que es van tractant al llarg del document. Amb tot, al principi de les directrius trobem el
que podria acostar-se més a una definicié amb la indicacié de quina és la missié d'una biblioteca
per a pacients i quins son els seus objectius.

IFLA. Pautas... (p. 14)

Misién
ser compatible con la misidn de la institucion que la acoge, con el fin de proporcionar a los pacientes
el mayor nimero posible de materiales y servicios bibliotecarios.

Objetivos
- favorecer el bienestar y la recuperacién de pacientes mediante:

o la adquisicién, organizacién, conservaciéon y/o suministro de materiales y servicios
bibliotecarios que pueden, conforme a las necesidades de cada paciente, resultar medios
de diversidn, terapia, cultura y, en su caso, educativos y formativos;

o el suministro de informacion acerca de la salud y el bienestar, enfermedades especificas,
trastornos u otros problemas relacionados con la salud que incluyen la etiologia, el
diagndstico y el tratamiento;

- el trabajo conjunto con otros servicios de la institucién para la atencién al paciente.
- promover la idea:

o de que los materiales bibliotecarios son uno de los inicos medios que los pacientes tienen
para compensar el extrafo, y para algunos, terrible ambiente del hospital;

o de que la lectura es a menudo uno de los pocos- y quiza el mejor apoyo- de los que cuentan
las personas hospitalizadas;

-  animar al reconocimiento de que, en el concepto de una completa atencion al paciente,
las bibliotecas y los servicios bibliotecarios deben ser una parte fundamental de cualquier
institucion al cuidado de pacientes a largo o corto plazo.

En la missi6 es reconeix que la biblioteca és un servei subsidiari que s’ha d’adequar a la
missié de la institucié que l'acull, és a dir, 'hospital. Aquesta afirmacié demostra clarament
que una biblioteca per a pacients sap quin és el seu lloc dins de 'hospital i que en cap cas
interferira amb la seva presencia en el funcionament d’aquell.** També s’explicita en la missid
que els serveis de la biblioteca estan adrecats als pacients; aquesta qiiestio, com veurem més

3 La direcci6 de I'hospital que és qui ha d’autoritzar la creacié i manteniment d’'una biblioteca per a pacients, sovint
utilitza aquest argument per no fer-ho; no concep la biblioteca com un servei facilitador de la missi6 de 'hospital.
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endavant, ha anat evolucionant amb els anys i a les mateixes Pautas..., en el cos del text, es fa
referencia sovint als acompanyants i, fins i tot, al personal que treballa en el centre com als
seus usuaris potencials.

En relaci6 amb els objectius, hi ha tota una declaracié d’intencions que en el cas de
les biblioteques existents a Catalunya i a Espanya gairebé no ha tingut cap repercussié
perque qui assumeix la gestid i el funcionament d’aquestes biblioteques desconeix aquest
text de I'IFLA.** Amb tot, creiem que son realment aquests els objectius que ha d’assolir
una biblioteca per a pacients: millorar la vida dels malalts ingressats, oferir materials
bibliotecaris per procurar lleure, formacio i informacié sobre la salut i integrar la biblioteca
en 'estructura de la institucié que l'acull. El primer és I'inic que comparteixen integrament
tant la bibliografia existent com les experiéncies que hem pogut coneixer de primera ma al
llarg del treball de camp realitzat.

I és que a I'’hora de definir que és una biblioteca per a pacients hi ha diferents aspectes que cal
tenir en compte pero dels quals nosaltres destacarem els dos que son clau en la definicié del servei:
la seva funcid i la seva dependéncia institucional.

6.2.1 Les funcions de les biblioteques per a pacients

Les funcions que s’atribueixen a les biblioteques per a pacients sén: la funcié terapeutica, la funcid
d’entreteniment, la funcié educativa i la funcié informativa. Aquestes funcions han variat al llarg
dels anys i, segons les époques, n’ha estat només una o bé n’han conviscut diverses alhora. De tota
manera, si llegim amb atencio la bibliografia, veurem que la funcié terapéutica, entesa en un sentit
ampli i generic, és l'essencia de les biblioteques per a pacients. Aquestes biblioteques existeixen
en la mesura que ajuden als malalts hospitalitzats a millorar el seu benestar i la seva recuperacio;
entretenir, formar o informar seran funcions complementaries i encaminades a assolir la funcid
terapeutica: ...la lectura en su mision de distraer al paciente, de evadirlo de su estado de postracion
y preocupacion puede actuar como un agente terapéutico, paliativo de una situacion determinada
que sufre el enfermo. (Rodriguez del Castillo; Palermo, 1990, p. 120).

6.2.1.1 La funcio terapeéutica
Vivre la lecture comme un plaisir
suffirait en soi a en faire une activité bénéfique pour la santé,
en dehors de toute autre considération.
Claire Deschamps (1994, p. 60)%

Aquesta funcié fa referencia al fet que la lectura que proporciona la biblioteca per a pacients
als seus usuaris pot contribuir al seu benestar. Llegir els ajuda a distreure’s de la seva situacié,
de l'estranyament que viuen a 'hospital i aixo reverteix directament en la seva recuperacié que
acostuma a ser més rapida o, si més no, menys angoixant. Precisament, les primeres noticies
sobre serveis bibliotecaris a malalts hospitalitzats s6n de finals del segle XIII, en un hospital del
Caire, i tenien una finalitat terapeutica; s'oferia lectura (en veu alta) com a part de la medicina
curativa (Fedi Mollevi, 1985, p. 278). A les mateixes Pautas... es confirma aquesta funcié amb la

3 Les excepcions sdn les biblioteques de 'Hospital de Cabuenes a Gijén i 'Hospital La Fe de Valéncia que estan
gestionades per bibliotecaries professionals.

% Deschamps, Claire (1994). Les bienfaits du livre: savez-vous que lire peut influencer votre santé?. 1l. Albertine.
Grand-Lancy. Genéve: Jouvence.
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indicaci6 explicita que un dels objectius de la biblioteca per a pacients és, precisament, favorecer
el bienestar y la recuperacion amb diversos mitjans (p. 14).

Existeix, pero, una certa confusié a la bibliografia entre el que és la funcié terapeutica de la
bibliotecailabiblioterapia, especialment quan es descriuen biblioteques concretes. La biblioterapia
consisteix en 'ds terapeutic dels llibres i la lectura a partir d'una seleccié previa de textos dels
quals s’aprofiten els seus valors psicologics, sociologics i fins i tot estetics, i en la que intervenen
bibliotecaris, metges i psicolegs. Aquesta terapia esta especialment indicada per als pacients que
pateixen una malaltia mental o algun trastorn emocional; és per aixo que a on més resso ha tingut
ha estat en els hospitals psiquiatrics (Fedi Mollevi, 1985). Per exemple, a Estats Units, a principis
del segle XIX, ja es considerava la lectura com a part dels programes terapeutics per a les malalties
psiquiques (IFLA, 2000b, p. 8).

Seguint el que exposen les mateixes Pautas..., sha d’entendre que la biblioteca assumeix
la funcié terapéutica de la lectura i, alhora, pot proporcionar, si s’escau, biblioterapia com un
servei més i en el qual és imprescindible la participacié del personal medicosanitari: Cuando los
conocimientos del personal lo permitan, la biblioteca para pacientes debe fomentar y apoyar los
programas de biblioterapia. Segun la definicion terapéutica, la biblioterapia es mds estructurada
y profunda que el asesoramiento de lectura y, como tal, requiere un compromiso positivo y a largo
plazo (p. 34). Per tant, la biblioteca per a pacients pot col-laborar en la biblioterapia posant a
disposicié dels especialistes els recursos materials, el local o la participacié activa del bibliotecari
per tal d’'oferir aquest servei als usuaris.?®

Aquesta confusié conceptual és habitual i si es fa una analisi purista de la bibliografia s'observa
que llevat dels textos escrits per veritables especialistes en biblioterapia, la resta de referencies
al-ludeixen essencialment a la funcid terapéutica de la lectura, ja que presenten casos en que no hi
ha una participacié dels professionals medicosanitaris i tot queda en mans del responsable de la
biblioteca per a pacients.

En el cas catala concretament, la biblioterapia es coneix arran de la primera gran guerra europea
ija sesmenta a Miralda (1934, p. 8-9) I'is terapéutic de la lectura a partir d’'una tria adequada de
titols. Cal tenir present que les dues guerres mundials del segle XX confirmaren la creenga que
la lectura podia contribuir al benestar i a la recuperacié dels malalts i es publicaren nombrosos
treballs sobre la biblioterapia aplicada als soldats hospitalitzats. A Catalunya, no sera fins la guerra
civil espanyola que comencara a tractar-se aquest tema amb més profunditat. Les bibliotecaries de
la Seccié d’Hospitals de Sang del Servei de Biblioteques del Front tingueren ocasié de practicar un
servei directe amb els malalts que els permeté constatar l'efecte beneficidés que tenien les lectures
entre els soldats hospitalitzats;* amb tot, dificilment es pot parlar de biblioterapia perque el
servei estava exclusivament en mans o de bibliotecaries o de milicians pero en cap cas de personal
medicosanitari.

3% Un altre dels serveis que enumeren, en aquesta mateixa linia terapéutica, és la musicoterapia i en aquest cas concret
si que expliciten que la biblioteca cal que la recolzi amb la creacion y mantenimiento de una coleccion de cintas
musicales (Pautas..., p. 33).

37 Per tal d’'atendre millor a aquests soldats, les bibliotecaries es formaren en 1'Gs terapéutic de la lectura; per exemple,
el gener de 1939 organitzaren dues conferéncies: una a carrec del reconegut psiquiatra Emili Mira titulada “Psicologia
del ferit de guerra’, i una altra del doctor Moraga que duia per titol “El llibre com a tractament psicoterapic” (Cugero;
Boada; Allué, 1995, p. 127). El 1942, Diaz-Plaja insisteix en el benefici de la biblioterapia, sobretot en el cas de les
enfermedades espirituales (p. 5).
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Ellibro: el mejor amigo del convaleciente
Autor: Bardassano

Madrid: Jefatura de Sanidad del Ejército, [19377]
Font: Col-leccié Cartells del Pavelld

de la Repuiblica (Universitat de Barcelona)

No va ser fins als anys setanta del segle XX que la biblioterapia prengué un veritable impuls
a Catalunya a partir de la realitzacié del I Seminario sobre Bibliotecas de Hospitales celebrat a
Barcelona l'any 1974 amb l'objectiu d’apropar a la professié medica els beneficis de la lectura
en malalts hospitalitzats i mostrar-los el potencial de la biblioterapia. L'artifex fou Rosa Mollevi
Ribera, bibliotecaria de la biblioteca per a pacients i de la biblioteca medica de 'Hospital Mental
de Santa Coloma de Gramenet. Precisament, I'any 1976 hi organitza 16 sessions dirigides per ella
mateixa (Fedi Mollevi, 1985, p. 279).38

Actualment a Catalunya la biblioterapia no té una preséncia significativa als hospitals tot i que en els
hospitals psiquiatrics i a les plantes de psiquiatria dels hospitals generals hi ha una important demanda
de lectura que es resolt, més malament que bé, amb els pocs recursos de les biblioteques per a pacients,
en el cas que en el centre compti amb un servei bibliotecari.® El fet de facilitar llibres amb I'inic filtre de
metges i infermeres per controlar que no siguin perniciosos per al malalt no és tampoc biblioterapia.

I és que no és el mateix proporcionar llibres per aconseguir distreure els pacients de la situacid
d’aillament que comporta un ingrés hospitalari mitjancant la lectura que buscar titols adequats a
pacients que pateixen una malaltia mental o algun trastorn emocional. Ningt no nega la funcié
terapéutica de la biblioteca per a pacients i malgrat els reiterats esments a la biblioterapia, es
tracta d’'un servei amb una presencia gairebé nul-la a Catalunya.

3 Tarelativa abundancia de referéncies bibliografiques sobre aquesta qiiestié durant la década dels setanta i els primers
anys vuitanta dona, tal vegada, una visi6é esbiaxada de la situacid: no és que la biblioterapia fos un tema emergent i es
publiqués molt sin6 que totes les publicacions eren del mateix grup d’autors que, alhora, eren els Ginics que escrivien sobre
les biblioteques per a pacients a Catalunya i a Espanya durant aquells anys. A partir del moment en qué abandonaren
aquesta linia de treball, deixaren d’apareixer articles i comunicacions sobre la biblioterapia.

3 A les descripcions de les biblioteques descrites tant de la Regié Sanitaria Barcelona com les visitades a Madrid i
Valencia es fan nombroses referéncies a la important demanda de llibres de les plantes de psiquiatria.
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6.2.1.2 La funcié d’entreteniment
...demanaven llibres,
lectures que els proporcionessin una mica dalegria
sense cansar lur imaginacio.
Maria Miralda (1934, p. 21)

Aquesta funci6 és la que ha predominat a les biblioteques per a pacients d’arreu tot i que el
panorama actual és divers. En el cas de Catalunya i Espanya, proporcionar entreteniment per
omplir les hores de lleure que implica I'’hospitalitzacio6 ha estat i és la funcié primordial avui en dia
d’aquestes biblioteques. Les Pautas... també inclouen aquesta funcié d’entreteniment i descriuen
diverses activitats que tenen per finalitat, precisament, distreure els malalts: Para los pacientes
de atencion prolongada, se debe pensar en ofrecer formas apropiadas de entretenimiento. Esto
lo puede hacer la propia biblioteca [...] y pueden incluir debates sobre libros, talleres, peliculas o
diapositivas, actuaciones musicales, juegos... (p. 33).

Capdeville, el 1934, just en els inicis de les biblioteques per a pacients a Espanya diu: ...sélo se
ha tratado con ellas [las bibliotecas] de alejar al enfermo de sus padecimientos proporciondndole
distraccion y alegria... Nuestro punto de vista es que, puesto que se trata de conseguir que el
enfermo olvide no sélo sus males, sino ademads los problemas familiares, sociales y econémicos que
muchas veces puede crearle su enfermedad, debe evitarse cuidadosamente toda lectura que pueda
preocuparle, entristecerle o, simplemente, aburrirle. (p. 363). I en la descripcié que Miralda fa dels
serveis que existien a Catalunya 'any 1934 remarca aquesta funcié ladica en els hospitals que no
sén psiquiatrics, com el Sanatori Antituberculés de Torre Bonica, la Vil-la de Salut 'Alianca i el
Sanatori Maritim de Sant Josep,* entre altres (Es un dels hospitals on els llibres proporcionen un
consol més gran. Aquelles pobres malaltes atacades de tan horrible mal, que veuen passar els dies,
mesos i anys sens poder-se moure de la mateixa posicio, no tenen altre esplai que la lectura |[...].
Les nenes també en demanen, de llibres, [...] vaig quedar agradablement sorpresa en veure que una
de les malaltetes tenia un llibre de poesies a les mans i llegia en veu alta per entretenir les seves
companyes, les quals lescoltaven amb gran silenci i atencio, p. 26-27).

Durant els anys de la guerra, les biblioteques per a pacients promogudes pel govern de la
Republica tenien una finalitat terapeutica o bé, i essencialment, educativa tal i com veurem en el
segiient apartat. Del que passava en els hospitals que van quedar en el bandol nacional, segons
Garcia Ejarque (2000, p. 238), ...la documentacion que se conserva de las primeras actividades
demuestra que este servicio de lecturas para frentes y hospitales fue muy desigual y de inferior
calidad al que se presto en la zona republicana. E1 1936 es crea el Servicio de Lecturas para el
Soldado en los Frentes y Hospitales organitzat sobretot en els seus inicis per Javier Lasso de la Vega
i gestionat pels funcionaris del Cuerpo Facultativo de Archiveros, Bibliotecarios y Anticuarios
(CFABA).* La funci6 d’entreteniment de les biblioteques d’aquest bandol era essencial tal com

% Aquest sanatori estava especialitzat en el mal de Pott, nom donat antigament a lespondilitis tuberculosa, que pot
provocar, duna banda, trastorns diversos per desnutricié d'una o més vértebres, amb formacié dabscessos tuberculosos
en els teixits veins i, de laltra, la compressio de la medul-la espinal o darrels nervioses. (GEC).

1 El 18 de juliol del 1936 sorprendio a diferentes miembros del Cuerpo disfrutando de su periodo vacacional. Muchos
de estos se vieron desplazados de sus puestos a los que no pudieron o no quisieron volver. Aquellos que se inclinaron
desde el primer momento por apoyar a los rebeldes, se presentaron sin pérdida de tiempo en Burgos, demostrando su
adhesion ante la Junta militar alli constituida. Los que permanecieron leales a la Republica hicieron lo posible por
reintegrarse a sus puestos de trabajo o a nuevos destinos donde la Administracion considerd que prestarian servicios
mds utiles. Unos cuantos marcharon a un temprano exilio [...]. Otros no tendrian suerte, siendo asesinados a manos de
los partidarios de uno u otro bando. (Torreblanca Lépez, 2009, p. 146).
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ho descriu el secretari del Patronato de Navarra, un capella que també era membre de la CFABA,
en una memoria: La excelente obra titulada “Lecturas para el soldado’ que consiste en llevar a
los hospitales militares los libros y folletos que la generosidad patridtica de los esparioles ha dado
para que sirviesen de solaz y recreo, en su convalecencia, a los gloriosos heridos de nuestra sublime
Cruzada... (a partir de Garcia Ejarque, 2000, p. 242).

A les referencies bibliografiques dels anys cinquanta que descriuen el servei bibliotecari que
es proporciona als malalts de I'Hospital Provincial de Madrid, es confirma aquesta tendéncia a
plantejar la lectura com una manera d'ocupar les hores d'oci (Tolsada, 1951, p. 448): ... Proporcionar
a un enfermo la distraccion que le abstraiga de sus preocupaciones y dolencias le beneficia o La
Biblioteca es un lazo de union de los enfermos con el exterior [...] les permiten [...] estar en contacto
con la vida y conservar asi su interés por reintegrarse a ella. (Tolsada, 1951, p. 451).

Distribucion de libros en la sala del doctor G. Maraiion
Biblioteca de 'Hospital Provincial de Madrid
Font: Tolsada, 1951, p. 447

Durant els anys seixanta i setanta trobem, sobretot, noticies de biblioteques en entorns pediatrics
i mantenen aquesta finalitat lidica i dentreteniment a la qual es vincula la biblioteca per a pacients
tot i que sovinteja el vincle amb l'aula hospitalaria com veurem en el segiient apartat. A partir dels
anys vuitanta i arran de I'impuls que significa el Plan de Humanizaciéon de la Asistencia Sanitaria
(1984) per a aquestes biblioteques,* es fa evident que la funcié d’entreteniment és prioritaria: ...el
interés de la Biblioteca de Pacientes estd en ser la unica actividad ludica que pueden realizar los
enfermos en su estancia en el hospital, a falta de cualquier otro tipo de esparcimiento... (Munoz
Tinoco; Diaz Galcerdn, 1986, p. 178). Concretament, entre 1989 i 1993 es promogueren diversos
programes de difusié de la lectura i de desenvolupament cultural adrecats a apropar serveis culturals
a la poblacié que no podia accedir-hi;** se centraren en especial en casernes, presons i hospitals i
mitjancant convenis de col-laboracié amb els ministeris corresponents. Una de les actuacions fou
la creacié d’'un programa de col-laboracié entre 'INSALUD i la Direccién General de Cooperacion
Cultural arran del qual es crearen 32 biblioteques per a pacients en hospitals de 'INSALUD entre
1989 i 1993 (Herrdez, 1998, p. 172-173). Aquestes biblioteques tenien una funcié dentreteniment.
La participacié de la biblioteca publica durant els anys noranta, sobretot a Catalunya, enforti encara
més aquesta concepcié de l'assisténcia al lleure com a funcié no només prioritaria de la biblioteca
per a pacients sin6 exclusiva; no hi havia lloc per a plantejaments alternatius.

12 ..en su punto 12 contempla la creacién de la biblioteca para pacientes en los hospitales. (Rodriguez Alonso, 1993a,
p- 16).

# Fl Plan de Humanizacién de la Asistencia Sanitaria (1984) afavori un primer impuls d’aquestes biblioteques que
pogué avancar gracies a aquests programes de promoci6 cultural.
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Malgrat els grans canvis socials, culturals i tecnologics d’aquesta primera década del segle XXI,
aixi com l'aprovacié de lleis especifiques sobre 'autonomia dels pacients i el dret a la informacio
sobre la propia salut a Catalunya i Espanya, es continua apostant per una biblioteca per a pacients
dedicada tnicament i exclusiva a ocupar l'oci dels malalts (i dels seus acompanyants).* Tant si
es tracta de biblioteques creades i gestionades per voluntaris com si sén un servei especial d'una
biblioteca publica, totes neguen qualsevol altra funcié d'una manera categorica.

6.2.1.3 La funcio educativa

Levolucié d’aquesta funcié de la biblioteca per a pacients reflecteix el cami cap a la societat
del benestar que han seguit els anomenats paisos del primer mén: I'analfabetisme s’ha eradicat
completament i l'escolaritzacié és obligatoria per la qual cosa el nivell cultural de la poblacié
s’ha elevat substancialment i les necessitats educatives s’han transformat, també en l'entorn
hospitalari. Amb tot, a les Pautas... es continua contemplant aquesta funcié educativa ja que
afirmen que la biblioteca per a pacients ha de proporcionar els materials necessaris per a l'educacid
i l'escolaritzacio (p. 33).

La llarga durada dels ingressos hospitalaris aixi com l'analfabetisme generalitzat de la poblacié
o una escolaritzacié escassa, foren dos factors clau a 'hora de concebre la biblioteca per a pacients
com un recurs educatiu de primera magnitud fins ben avancats els anys cinquanta del segle passat,
tant a Catalunya com a Espanya.® Els avencos cientifics escurcaven les estades a '’hospital pero
continuaven sent molt llargues,* especialment en els dos tipus d’hospitals més freqiientment
esmentats en relacié amb les biblioteques per a pacients: els hospitals psiquiatrics i els sanatoris
per a tuberculosos. Quan Miralda (1934) descriu la biblioteca de 'Hospital-Sanatori de I'Esperit-
Sant per a Tuberculosos de Santa Coloma de Gramenet diu que aquesta petita biblioteca |[...] és
lescola dels malalts: els delecta i instrueix a U'hora (p. 29). La mateixa Capdeville (1934) esmenta
un petit conflicte entre bibliotecaries i metges en relacié amb la funcié d’aquestes biblioteques:
les médecins ne visent qua distraire, les bibliothécaires veulent surtot instruire (p. 55).* En tot
cas, en el que si coincideix la bibliografia és en que per a moltes persones l'estada a 'hospital era
Iinica oportunitat que tenien de coneixer una biblioteca i calia aprofitar l'ocasié per desvetllar-los
la curiositat de tal manera que quan sortissin de 'hospital esdevinguessin lectors i usuaris de la
biblioteca publica.

Cal entendre aquesta voluntat educativa en el context politic i cultural de la II Republica
i la seva voluntat d’alfabetitzar i culturitzar la poblacié espanyola amb més d'un 40%

“ Existeixen veus autoritzades que proposen altres models de biblioteques perd sén una minoria: Maria Aurora
Rodriguez Alonso de I'Hospital de Cabuenes (Gijon), Mercedes Rodriguez del Castillo de I'Hospital Virgen de las
Nieves de Granada i Pepa Salavert de 'Hospital La Fe de Valencia.

*> El que passava a altres paisos com Alemanya, Estats Units, Franca o Gran Bretanya, era forca similar en relacié amb
la durada dels ingressos perod no amb l'alfabetitzacié de la poblacié. Amb tot, es continuava aprofitant aquest temps
d’hospitalitzaci6 per a 'educacio6 i la millora personal.

% El 1909, l'estada mitjana d’'un malalt al recent inaugurat Hospital Clinic de Barcelona era de 36,5 dies i de 40,3
si es tractava d’'un traumatisme (Corbella, 2006, p. 24); la mitjana d’estada no va baixar dels 25 dies fins I'any 1963
(Corbella, 2006, p. 158).

7 Al 1935, en la seva comunicacié al congrés de 'TFLA, sembla que Capdeville ha canviat substancialment la seva
opinid: Las bibliotecas de hospital deben tender principalmente a distraer a los enfermos, y esta distraccion rara vez
se consigue, tratdndose en general de lectores de la clase popular, con lecturas serias y superiores a su nivel cultural.
Ademds, como por regla general la estancia en los hospitales no es muy larga, no se puede intentar una labor educativa,
que requiere, sobre todo, método y tiempo para emplearlo (p. 40).
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d’analfabetisme: La parte esencial del proyecto reformista republicano |[...] era su pretension de
transformar la sociedad espariola a través de la educacion: de convertir a los habitantes de este
pais en ciudadanos.*® Recordem la tasca educativa i cultural promoguda per Marcel-li Domingo,
ministre d’'Instruccié Publica de la Republica, basada en un ambicids programa de reforma que
preveia la construccio de 27.000 escoles, la reorganitzacié de les escoles normals i la millora de
lensenyament, la qual cosa s’havia dassolir amb una preparacio més adequada i moderna dels
mestres (Estivill, 1992, p. 273, citant Tunén de Lara, 1966) o, en un altre nivell, la labor de les
Misiones Pedagogicas amb Vicens de la Llave. A Catalunya, tingueren molta importancia tots
els moviments de renovaci6 pedagogica que es dugueren a terme durant aquells anys aixi com
la revitalitzacid del llegat de la Mancomunitat alhora que s’aconseguien fites importants com
la creacié de 'Escola Normal o I'Institut Escola (Cuguerd; Boada; Allué, 1996, p. 17). Malgrat
l'esclat de la Guerra Civil, el govern republica volgué mantenir el seu projecte de transformacié
social i cultural fins i tot al front i fomenta la labor de les Milicies de la Cultura creades el 1937
que oferien, a través d'un cos de mestres, ensenyament basic als combatents;* promogué, a
més, la creacié de Cultura Popular el 1936 amb Teresa Andrés al capdavant de la Seccion de
Bibliotecas o la creacid del Servei de Biblioteques del Front dirigides per Jordi Rubié i Balaguer
a Catalunya des del mateix 1936.

Les biblioteques que es van instal-lar als hospitals durant la Guerra Civil confirmen aquesta
voluntat educativa tot reforcant un dels objectius que es va marcar la II Republica espanyola
en relacié amb l'alfabetitzaci6 i l'educacié: A mesura que lactivitat dels comissaris politics i els
milicians de la cultura sanava introduint a lexércit Republica, hi havia cada cop més peticions
de llibres per part dels hospitals en els seus Racons de Cultura (Cuguerd; Boada; Allué, 1996, p.
116). El comissari de Sanitat de 'Exercit de I'Est, I'l de juny de 1938, escrivia des de Manresa: En
los hospitales se precisan libros. [...] A nuestros combatientes no debe faltarles lo que constituye el
nervio de nuestra guerra: el derecho al estudio para hacerse individuos aptos y utiles a la Sociedad.
(Extret de Cuguero; Boada; Allué, 1996, p. 118).

XOVECHA TU ESTANCIA EN EL HOSPITAL

Estudia, lee: aprovecha tu estancia en el hospital
Barcelona: Milicias de la Cultura, [19377]

Font: Col-leccié Cartells del Pavell6 de la Republica
(Universitat de Barcelona)

8 Fontana, Josep (2005). “Una temible revolucion: de habitantes a ciudadanos” En: Calvo, Blanca; Salaberria, Ramén
(eds.) (2005). Biblioteca en guerra. Madrid: Biblioteca Nacional, p. 143-159.

* Ferndndez Soria, Juan Manuel (2007). “Escuelas del frente, bibliotecas para soldados y alfabetizacién de trinchera”
Cultura Escrita & Sociedad, n° 4 (2007), p. 14-54.
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Educacid, en aquest context bél-lic, també té una altra accepcid: educacié ideologica dels
pacients-soldats. Podia ser més o menys subtil pero ja la tria dels llibres que s’oferien era una
declaracié d’intencions. En el bandol nacional, Lasso de la Vega aconsegui recollir 50.000
volums gracies a donatius (les editorials havien quedat majoritariament al cant6 republica)
i, segons diu Garcia Ejarque (2000, p. 238), el primer que feu fou una depuracion moral de
los libros disponibles con el auxilio de varios religiosos retirando mds de 3.000 volumenes...
En el bandol republica el filtre es feia a partir de la tria dels documents que s’enviaven; aixi
mateix, les sollicituds de documents per part dels milicians de la cultura o dels mateixos
soldats també ho reflecteixen. M. Felipa Espaiiol, en un informe (Després de cinc mesos de
servei... 1938) a partir de la seva experiéncia a Sarinyena, comenta en relacié amb el préstec
als malalts hospitalitzats: ...el mateix que vinc constatant: de novel-les daventures no n’hi ha
mai prou i davant dels llibres socials, molts reaccionen com davant d’'un veneno. He pres el
partit de no oferir-ne siné a aquells que me’n demanen; son els que lluiten amb ideologia. (A
partir de Cuguerd, Boada, Allué, 1996, p. 168).

Durant la postguerra i al llarg dels anys segiients, aquesta funcié educativa de la biblioteca
per a pacients queda relegada i oblidada; també és cert que les poques biblioteques que existien
abans de la guerra i les que es crearen durant aquell periode, desaparegueren gradualment: Un
cop acabada la guerra, el “Servicio Social Femenino” de “Falange Espariiola” va fer que les Srtes.
que cumplien el “Servicio Social” als hospitals, continuessin la tasca, encara que no com estava
organitzada, simplement es van dedicar a fer el préstec als malalts allitats, i paulatinament els
llibres es van anar perdent (Mollevi Ribera, 1985, p. 261).

No és fins cap a finals dels anys seixanta i principis dels setanta, i en el context dels hospitalsi/o
serveis pediatrics, que s’apunta cap a una biblioteca que esdevé un auxiliar de I'aula hospitalaria
i, com a tal, ha d’'oferir materials didactics i per a la docéncia. Al 1984 s’establi un Acuerdo de
Cooperacion Bibliotecaria, no signat, entre el Ministeri de Sanitat i el Ministeri de Cultura,
segons el qual cadascun col-laborava en la creacié d'una biblioteca per a pacients. En relacié
amb el personal es decidi destinar al frente de las bibliotecas a profesores de E.G.B. o asistentes
sociales que hubiesen asistido a los cursos de iniciacion (Herrdez, 1998, p. 171). Aquest fet
consolida, en els hospitals pediatrics, l'estreta relacié entre aula hospitalaria i biblioteca i que
s’ha mantingut fins avui, de tal manera que sovint la biblioteca per a pacients forma part de
l'aula hospitalaria i és responsabilitat dels mestres.*® Aixo no treu que, paral-lelament, pugui
existir una biblioteca per a pacients infantils pero la majoria de les vegades es tracta d'un servei
menor tant pel que fa al volum del fons com a la seva qualitat; la finalitat d’aquesta biblioteca és
donar servei quan l'aula hospitalaria tanca perque segueix el calendari i 'horari escolar.

La voluntat educativa i formativa de la biblioteca per a pacients dels hospitals tal i com es va
plantejar durant els primers temps ha desaparegut del tot llevat d'aquests serveis que sofereixen
en entorns pediatrics.” Les raons d’aquest canvi cal anar a buscar-les en l'evolucié de la societat
catalana i espanyola i en la normalitzacié de l'alfabetitzaci6 de la seva poblacié amb el pas dels anys.

% Els llibres d’aquesta biblioteca d’aula els proporciona el Departament d’Educacié6 en el cas de Catalunya (o de
l'autoritat competent en matéria d'educacio a la resta de comunitats autonomes) i s6n responsabilitat dels mestres per
la qual cosa, el seu réegim d’as i préstec és diferent al d'una biblioteca per a pacients.

51 Des de fa poc més d'un any, hi ha un acord entre la Biblioteca de la Universidad Complutense de Madrid i 'Hospital
Clinico San Carlos, en el marc de la funcié social que té la universitat, per tal que els pacients que estiguin hospitalitzats
durant més de dues setmanes tinguin accés a les col-leccions bibliografiques de la universitat. Ara per ara no ha estat
mai utilitzat per cap pacient.
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Malgrat tot, aquesta vessant educativa s’ha repres posteriorment pero plantejada des d'una nova
perspectiva: l'educacié en temes relacionats amb la salut, tal i com veurem en el segiient apartat.

6.2.1.4 La funcié informativa

Aquesta funcid fa referéncia a la informacio sobre la propia salut; és a dir, informacio6 sobre l'estat
de salut i el tractament que ha de seguir el pacient. Les Pautas... (p. 14) consideren aquesta funcid
fonamental i l'expliciten com a complement dels objectius que ha d’assolir una biblioteca per
a pacients: favorecer el bienestar y la recuperacion de pacientes mediante: [...] el suministro de
informacion acerca de la salud y el bienestar, enfermedades especificas, trastornos u otros problemas
relacionados con la salud que incluyen la etiologia, el diagndstico y el tratamiento. Tant és aixi que
en el text sovintegen les referencies detallades als materials impresos i no impresos sobre la salut
i al servei d'informaci6 sobre la salut que s’ha de proporcionar als usuaris.

Tot i que aquesta funcié de la biblioteca per a pacients no s’ha tingut en consideracié a
Catalunya i Espanya fins dates molt recents, el cert és que la necessitat informativa dels
pacients ve d’antic. La mateixa Miralda (1934, p. 29) ja se’'n fa resso quan parla dels usuaris
de la biblioteca del Sanatori Antituberculds de Torre Bonica a Terrassa: Demanen molt sovint
volums de I'Enciclopédia Espasa, amb lafany, quasi sempre, destudiar la naturalesa de llurs
malalties; i insisteix més endavant, quan descriu les caracteristiques dels fons tenint en compte
les demandes dels usuaris: I a tots els paisos, una de les lectures que més interessa als malats és
la que tracta de la naturalesa de llurs malalties (p. 33). Aquest interés per part dels malalts s’ha
vist obstaculitzat llargament per l'abséncia de biblioteques per a pacients o, en el cas d’existir,
de la manca dels recursos informatius adequats, i per la poca predisposicié dels metges durant
anys a donar explicacions detallades.

Durant les decades dels 50 i 60 del segle XX, s’inicia a Estats Units el debat sobre l'exercici
del dret a la informaci6 sobre el propi estat de salut per part dels pacients hospitalitzats. Les
causes d’aquesta controversia eren el resultat d'una confluéncia de multiples factors d'entre els
que destaquem: 'augment de les malalties croniques i el progressiu envelliment de la poblacio,
el desig i la necessitat dels metges de compartir la responsabilitat de les decisions que havien de
prendre i un incipient moviment ciutada que reclamava una informacié de qualitat en temes de
salut. En darrer terme, i sense menystenir els aspectes étics i els relacionats amb els drets humans,
es tractava d'una qiiestié6 economica. I és que s’ha demostrat que un pacient ben informat és
un col-laborador actiu al llarg del seu procés de recuperacid, per la qual cosa la durada del seu
ingrés hospitalari es redueix; a més, una educacid sanitaria generalitzada permetria disminuir les
visites mediques i una bona part de la despesa farmaceutica. Les conseqiiéncies eren clares: les
despeses sanitaries que havien d’assumir 'Administraci6 publica i les companyies d’assegurances
disminuirien sensiblement (Roth, 1978).

La primera vegada que es reconegué explicitament el dret a rebre informacié sobre la propia
malaltia es remunta al 1973 quan TAHA (American Hospital Association)®? aprova el document
Patient’s Bill of Rights.>® Aixi mateix s’afirma a la Charte d’'Ottawa pour la promotion de la santé

%2 AHA <http://www.aha.org/aha/about/index.html>. [Consulta: 11/01/2011].

%8 AHA (1972). Patient’s Bill of Rights. La versi6 actualitzada i de caracter més divulgatiu es pot consultar, en la seva
versid castellana a: <http://www.aha.org/aha/content/2003/pdf/pcp_spanish_031008.pdf>. [Consulta: 11/01/2011].
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(1986) aprovada per 'OMS, la necessitat de formacié i informacid sobre la propia salut.>* Aquesta
funcié informativa s’ha considerat prioritaria en els paisos anglosaxons.

A principis de la decada dels noranta, a Espanya, gracies al programa de collaboracié entre
I'INSALUD i la Direcciéon General de Cooperacién Cultural es promogué un model de biblioteca
exclusivament orientada al lleure. Es per aixd que sorprén l'aparicié d’'un text, pioner en aquest
ambit, en el que es proposava aquesta nova funcié de la biblioteca per a pacients consistent a
informar i formar sobre la propia salut, tot recollint I'experiéncia dels paisos anglosaxons (Rodriguez
del Castillo Martin; Palermo, 1990, p. 120-121): La informacion sanitaria contemplaria el acto de
establecer una relacion con el paciente en un momento apropiado para que genere actitudes positivas
frente a su enfermedad (abandono del tabaco, desmitificacion de la enfermedad, prdcticas de forma
de vida, cuidados, etc.). [...] Para ello se recurrird a obras editadas por los organismos sanitarios
especialmente dirigidas a los pacientes, folletos, guias, obras de tipo divulgativo, obras editadas por las
distintas asociaciones [...]. La educacion del paciente es un programa de ensefianza mds estructurado
y relacionado con un paciente en concreto. [...] el personal de la biblioteca tiene un efecto directo en el
sostenimiento de material informativo, ya que el bibliotecario supondrd un importante soporte en los
programas de formacion del paciente, al actuar como suministrador de la informacion necesaria.>

No sera fins deu anys més tard que trobarem noves referencies bibliografiques al respecte. La
tendencia apuntada el 1990 continua sent vigent tot i que no ha estat tinguda en consideracié en
I'ambit de les biblioteques per a pacients segons mostra l'abséncia de bibliografia durant aquest
temps. Salavert (2000, p. 38) esmenta, en la descripcio de la biblioteca per a pacients de 'Hospital la
Fe de Valéncia, aquesta demanda dels usuaris: encontrar informacion [...] sobre su propia patologia,
es esta una informacion que se nos pide con frecuencia y que debemos hacer lo posible por satisfacer
en colaboracion con el equipo hospitalario que atiende al enfermo, pero partiendo de que el usuario
tiene todo el derecho a tener informacion clara y prudente sobre su enfermedad.>® Just un any
després es publica una comunicacié molt més combativa en aquesta mateixa linia i on les autores
feien una declaracié d’intencions (Rodriguez Alonso; Arrazola Moreno, 2001, p. 315-316): Los/as
bibliotecarios/as somos testigos en el dia a dia de las nuevas demandas de informacion sanitaria
por parte de los pacientes y sus familiares que requieren de las bibliotecas para pacientes [...]
informacion especifica sobre las enfermedades que les afectan y una formacion sanitaria personal
y complementaria mostrando un especial interés en conocer de primera mano informacion y datos
acerca de los procesos y alcance de sus problemas de salud y de su tratamiento médico. Les autores
treballen en un hospital i coneixen de primera ma els problemes que una opinié com la seva pot
generar entre els professionals de la salut i s’esforcen en detallar la seva proposta:* ...no estamos
hablando de la informacion clinica que debe suministrar al paciente el profesional médico que lo

° Per a una detallada relacio de la legislacio i la normativa vinculada a aquest dret a la informacio, aixi com per a la
lectura dels fragments més significatius de cada text, vegeu Part III Marc legal i normatiu, p.125 i segiients.

% La proposta que es fa en aquest text (Rodriguez del Castillo Martin; Palermo, 1990) és especialment interessant
perque parteix d'un context real amb un profund coneixement tant de la realitat hospitalaria com del potencial que
tenen les biblioteques per a pacients en el camp de la informacié sobre salut. La implantaci6é d’'un sistema de lectura
a 'Hospital Virgen de las Nieves de Granada es preveu iniciar en les seccions de lesionats medul-lars, pediatria,
ginecologia i obstetricia i la unitat coronaria; es tracta de perfils d'usuaris triats tenint en compte variables com la
durada de l'ingrés, 'edat dels pacients o l'aillament durant la seva hospitalitzacio.

% Pepa Salavert, actualment segueix treballant a la mateixa biblioteca per a pacients i continua defensant aquesta
postura. Vegeu Part II Capitol 8, Hospital Universitari de la Fe (Valéncia), p. 214.

57 El 1993, Rodriguez Alonso (p. 20) ja afirmava: El dmbito hospitalario es un medio complejo [...]. Por otro lado hay
que sefialar el corporativismo del personal sanitario.
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atiende si no de una informacion sanitaria complementaria sobre las patologias, los tratamientos,
las medidas terapéuticas o los avances médicos... (Rodriguez Alonso; Arrazola Moreno, 2001, p.
315-316). Una important novetat respecte a la proposta de 1990 és la incorporaci6 d’'Internet com
un gran recurs informatiu a I'abast dels bibliotecaris. En aquest sentit, Rodriguez Alonso (2003, p.
18-22) publica un extens article amb una relacié de webs que proporcionaven informacié sanitaria
gratuita de qualitat (OMS, National Library of Medicine, Medline Plus, etc.) i que estava a I'abast
de qualsevol biblioteca per a pacients per difondre-la entre els seus usuaris.*® En aquesta mateixa
linia, el 2005 es presenta el projecte Aldebardn, una biblioteca virtual que aprofitava els recursos
d’informaci6 de qualitat accessibles a Internet gratuitament, seleccionats per professionals de
la biblioteca especialitzada de 'Hospital Universitario Virgen de las Nieves, amb Rodriguez del
Castillo Martin al capdavant, i adrecats a tres grupos de usuarios: médicos, enfermeros y pacientes
(Rodriguez del Castillo Martin; Lechuga Rodriguez del Castillo, 2006, p. 18); a més, és especialment
rellevant el fet que prioritzen la seleccié de recursos en llengua castellana per fer-los realment més
utils als usuaris no professionals.*

En el cas de Catalunya, tal vegada perque les biblioteques per a pacients van (re)néixer a principis
dels anys noranta molt vinculades a la biblioteca publica, no es plantegen aquesta funcié; si més no,
no en queda constancia a la bibliografia.®® L'aprovacié el 2000 de la Llei sobre els drets d'informacid
concernent a la salut i 'autonomia del pacient... hagués pogut ser un important punt d’inflexié i una
oportunitat per a les biblioteques per a pacients, pero no fou aixi. Les raons poden ser mdltiples pero les
més rellevants al nostre entendre son l'escas nombre de biblioteques per a pacients en funcionament a
Catalunya en aquell moment, la seva poca presencia dins de I'hospital i el seu poc reconeixement social,
lescassa visio de I'hospital per entendre la utilitat i el rendiment que podien obtenir de la biblioteca per
a pacients® i la poca implicacié del col-lectiu bibliotecari (tant de les biblioteques per a pacients com
de les biblioteques publiques i de les biblioteques especialitzades) a I'hora de defensar un model de
biblioteca de qualitat i d’entendre l'oportunitat que se’ls presentava. Sigui com sigui, a dia davui, la
funcié informativa no es contempla en cap cas a les biblioteques per a pacients catalanes.

Des d’'una perspectiva més estrictament meédica, gairebé deu anys després de la publicacié de
la llei, es comencen a detectar timids intents d'informacié i d’educacié relacionats amb la salut i
en entorns hospitalaris pero es plantegen completament al marge de la biblioteca per a pacients i,
massa sovint també, de la biblioteca especialitzada en ciencies de la salut. Per exemple, 'Hospital
Clinic de Barcelona forma part del projecte Health Promotion in Hospitals (HPH) impulsat per
I'Oficina Regional per a Europa de 'OMS que pretén crear una xarxa d’hospitals promotors de la

8 Rodriguez Alonso, malgrat no continuar publicant sobre aquesta qiiestio, aplica els seus principis a la biblioteca
per a pacients de 'Hospital de Cabueies (Gijon) a on segueix treballant actualment. Vegeu Part II. Capitol 8, Hospital
de Cabueiies (Gijon)

% Aldebaréan. <http://www.aldebaran.edu.es/>. [Consulta: 11/01/2011].

€ Existeix alguna excepci6 aillada i menor com, per exemple, un article (Amador; Francés; Marin, 1998, p. 38) en el
qual s'apunta la voluntat de crear una petita biblioteca especialitzada en Oncologia dins de la biblioteca per a pacients
que hi ha a 'Hospital Materno-Infantil de la Vall dHebron de Barcelona que esta a carrec de TAFANOC (Associaci6
de Familiars i Amics de Nens Oncologics de Catalunya).

1 Uno de los indicadores de evaluacién en los procesos de acreditacion de los hospitales es la promocion del principio de
autonomia del paciente; es decir, si el centro médico facilita que el paciente y su entorno participen en el proceso de toma
de sobre su asistencia, para lo cual obviamente el suministro de informacién es clave. (Vall Casas; Rodriguez Parada,
2010, p. 297). En el cas dels hospitals catalans, aquest aspecte queda recollit en el “Criteri 5 Processos. Subcriteri 5.b
Produccio, distribucid i servei d’'atencié dels productes i serveis. Etica i drets del client’, i en el “Criteri 6 Resultats en els
clients. Subcriteri 6.a Mesures de percepcid” Per a una informaci6é més detallada, vegeu: Acreditacio de centres datencié
hospitalaria aguda a Catalunya (2005). Barcelona: Generalitat de Catalunya. Departament de Salut, 2 vol.
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salut;®? com a tal, participa activament en la promocié de la salut de la poblacié mitjangant dues vies
d’actuacié que s6n un exemple de bones practiques des d’'un punt de vista estrictament informatiu:
accions orientades a la prevencio de les malalties, especialment les croniques (Forum Salut Clinic),
i l'educacié en la salut (Forumclinic: programa interactiu per a pacients).** Malauradament, no hi
participa la biblioteca de pacients pero tampoc, i aix0 encara és més dificilment comprensible, la
biblioteca especialitzada en medicina de 'hospital.

Les associacions de malalts han tingut també un paper important a '’hora de formular la
demanda d’aquesta necessitat d'informacid i fer-la ptublica; pensem, per exemple en la Declaracion
de Barcelona de las asociaciones de pacientes, 2003.°* Ara bé, aixd0 tampoc no ha tingut una
repercussié directa en les biblioteques per a pacients de Catalunya i la seva funcié informativa.

Ja, per acabar, direm que la funcié primordial de les biblioteques per a pacients és la terapeutica
en la mesura que la biblioteca neix amb la voluntat de participar activament en la millora del malalt.
Les altres funcions que se li atribueixen i que queden supeditades a la terapéutica, han variat al
llarg dels anys tot i que ha predominat la recreativa per damunt de les altres. La informacié i la
formacid sobre la salut a través de la biblioteca per a pacients és una tendeéncia ja consolidada en
els paisos anglosaxons pero no pas a Espanya i Catalunya en qué hospitals i metges no van de la
ma dels bibliotecaris (ni de la biblioteca meédica, ni de la biblioteca publica ni de la biblioteca per
a pacients).

6.2.2 La dependeéncia organica de les biblioteques per a pacients

Tal com hem explicat anteriorment, els dos aspectes claus que, al nostre entendre, cal tenir
presents a 'hora de definir una biblioteca per a pacients son les funcions que se li assignen, tal
com acabem de veure, i la seva dependéncia organica.

Les Pautas... (p. 16-17) proposen diferents models de dependéncia a partir d'un primer criteri
de classificacio segons si la biblioteca té o no un espai propi dins de 'hospital o centre en el
qual es troba; en el primer cas les consideren “biblioteques independents” i en el segon “serveis
bibliotecaris”.

Les “biblioteques independents” (una instalacion independiente ubicada dentro de la
institucion) poden ser de diferents tipus (p. 16):

1. Una biblioteca apoyada por completo por la institucion [...]

2. Una biblioteca apoyada conjuntamente por la propia institucion y por un organismo
externo, como puede ser una biblioteca publica [...]

Una biblioteca considerada como una seccion de la biblioteca publica municipal

4. Una biblioteca creada y atendida por un grupo de voluntarios

w

8 Vegeu: WHO/ROE. Health promoting hospitals. <http://www.euro.who.int/healthpromohosp>. [Consulta:
11/01/2011].

8 Forum Salut Clinic <http://www.forumclinic.org/>; Forumclinic: programa interactiu per a pacients <http://www.
hospitalclinic.org/Secciones/Ciudadano/Educacionensalud/ForumSalutClinic/tabid/928/Default.aspx>. [Consulta:
11/01/2011].

® Vegeu Part II. Capitol 7, Declaracion de Barcelona de las asociaciones de pacientes, 2003, p.145.
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Els “serveis bibliotecaris” només es conceben en una Unica circumstancia: si es imposible
mantener una biblioteca, debe establecerse un acuerdo con una biblioteca municipal (p. 16); més
endavant també fa referéncia a un “organismo externo” com a suplent de la biblioteca ptblica (p.
17) i que podem interpretar com associacions de diversa naturalesa (associacions de pacients,
ONG, amics de 'hospital, etc.).

Aquesta tipificacio estableix tres tipus d'organismes dels quals pot dependre la biblioteca per a
pacients: els hospitals, les biblioteques publiques i les entitats col-laboradores; el predomini d'un
o altre o la col-laboraci6 entre ells determinara en gran mesura la naturalesa de la biblioteca i del
servei que oferira.

Al llarg dels anys els models seguits han variat segons la tradicié bibliotecaria de cada lloc,
l'existencia d’'un sistema consolidat de lectura publica, el sistema sanitari o la situacié economica i
politica, entre altres. Miralda, el 1934, feu una petita prospecci6 internacional abans de descriure
la situacio catalana, a partir de la consulta de les actes de les reunions de la Fédération International
des Associations des Bibliothecaires ('actual IFLA) i distingi entre la realitat nord-americana i
I'europea. Dels Estat Units deia (p. 9-10): Els petits hospitals de cardacter general reben els llibres
dalguna gran biblioteca publica; els grans hospitals de caracter general i especialitzats, tenen quasi
tots biblioteca propia. Per a Europa, en canvi, descriu tres models possibles segons els paisos (p.
15): I. Hospitals que tenen biblioteca propia (Alemanya, Austria, Bélgica, Bulgaria, Gran Bretanya,
Italia, Noruega, Suécia i Suissa). II. Hospitals que reben els llibres dalguna gran biblioteca publica
(Dinarmarca —model molt proper al de Nord-america). IIl. Hospitals que reben llibres dalguna
Junta de persones piadoses (Roma, Amsterdam, Utrech). Veiem, doncs, que aquests models no
difereixen pas tant dels que proposa l'actual IFLA.

Segons Miralda (1934, p. 21), els antecedents més propers a les biblioteques per a pacients
catalanes que ella descriu estan en la mateixa linia d’aquest tercer model europeu: ...molts
hospitals [...] varen anar treballant per a la formacio de la seva biblioteca amb els Illibres que
algunes dones piadoses lliuraven en visitar aquells establiments. A 'hora de fer una proposta de
futur, afirma que la situacié economica dels hospitals no permet tenir una biblioteca propia com
el model nord-america que admira, i proposa que el public contribuis amb donatius de llibres a la
formacié daquestes biblioteques (p. 31). Val a dir que tot i que el Servei de Biblioteques Populars
de la Generalitat de Catalunya no cregués oportu en aquell moment implicar-se en la implantacié
de serveis especials com son les biblioteques d’hospitals argumentant dificultats estructurals,
financeres i de preparacio professional, hi havia un interes evident per aquest tema (Mayol, 1994,
p. 52).%

A Madrid, també a l'any 1934, s'inaugura el servicio circulante de lectura de 'Hospital Clinico a
carrec de la Biblioteca de la Universidad de Madrid ('actual Universidad Complutense de Madrid)
i dels seus bibliotecaris (Torres Santo Domingo, 2000, p. 61). Aquest tipus d’actuaci6 s’aparta dels
models proposats ja que no és una biblioteca publica la que es vincula amb I'hospital siné una
universitaria. La rad cal anar-la a buscar en la situacié d’excepcionalitat que es vivia en aquells
anys des d’'un punt de vista tant cultural en general com bibliotecari en particular. Lasso de la Vega
era en aquell moment el director de la Biblioteca Universitaria de Madrid i des d’alla va promoure

6 ..el mateix Jordi Rubié representa Espanya en la subcomissio de biblioteques hospitalaries creada per la International
Library Ferderation (ara IFLA), i quan al 1934 sorgeix a Londres The Guild of Hospital Librarians amb lobjectiu de
promoure lestudi, organitzacié i comunicacio entre les persones vinculades a les biblioteques hospitalaries del mén,
UEscola hi ingressa com a membre. (Mayol, 1994, p. 52).
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primer la creacié del Seminario de Bilioteconomia (1932) en el que participaven els bibliotecaris
de la mateixa biblioteca universitaria i, posteriorment, en el si del mateix Seminario, proposa la
constituci6 de 'Asociacién de Bibliotecarios y Bibliégrafos de Espana (1934). El Seminario inicia
el projecte de biblioteca per a pacients a 'Hospital Clinico i més endavant, amb la participaci6 de
I'’Asociacion s’hi incorpora I'Hospital de San José y Santa Adela de la Cruz Roja. Juana Capdeville,
bibliotecaria de la Universidad, eral'encarregada d’aquest serveibibliotecari...asi como de adiestrar
a las estudiantes de la Facultad de Medicina que le iban a ayudar en esta empresa y de la seleccion
del fondo adecuado, constituido por libros de contenido optimista, instructivos y reconfortantes.
(Géllego Rubio, 2008, p. 499).

Amb tot, l'arribada de la guerra significa un canviradical en la mesura que es crearen biblioteques
per a pacients a partir de la constitucié d'una entitat superior. En el cas de Catalunya, es crea el
Servei de Bibiloteques del Front (SBF) del qual sorgi de manera gairebé natural una seccié especifica
dedicada als hospitals. Tal com explica Mayol (1994, p. 52), La creacié de Biblioteques d’Hospitals
de Sang, la preparacié de lots per a aquestes biblioteques, el seu control i el funcionament posterior
del bibliobus, tot va organitzar-se des de la Direccié Técnica de Biblioteques Populars |[...]. Algunes
biblioteques populars fent gala del seu esperit de servei al lector es convertiren voluntariament
en “filials del Front”. Es a dir, totes les biblioteques per a pacients estaven vinculades a la lectura
publica de Catalunya, ja fos a través del SBF o de les biblioteques populars en funcionament en
aquell moment.® Mayol (1994, p. 53) conclou dient: En definitiva una estructura bibliotecaria
solida i uns professionals sensibles varen realitzar amb eficacia i responsabilitat uns serveis
especials que per les seves peculiaritats eren extremadament dificils. El llibre de Cugueré; Boada;
Allué (1996) detalla tot aquest procés i fa evident els beneficis que aquesta organitzacié reportava
als hospitals ja que, entre altres, podien disposar d'un ventall més ampli d'obres tant pel que fa a
tematica i llengua com beneficiar-se d'una supervisio professional en la gesti6 de cada biblioteca.

Semblantment, a Espanya, la Cultura Popular, a través del seu Servicio de Bibliotecas feu
arribar llibres als hospitals. El procediment, en aquest cas, fou una mica diferent perque no es
comptava amb un sistema bibliotecari minim a partir del qual treballar com era el cas de Catalunya
(certament, els sistema catala només es trobava tot just a les beceroles pero era molt més del que
hi havia a la resta d’Espanya).®”

El franquisme no es caracteritza pel seu interés en l'ambit bibliotecari i durant aquests anys
gairebé no tenim noticies del que es feia i les poques que hi ha descriuen serveis bibliotecaris
basats en la caritat amb alguna intervencié esporadica de 'administracié pablica amb el donatiu
d’algun lot de llibres: Y eso es lo que se propone la Asociacion “Amigas de los Enfermos, que ha
tomado a su cargo ahora la direccion del servicio bibliotecario del Hospital General de Madrid.
(Tolsada, 1951, p. 448).

Malgrat el panorama que s’'intueix, hi havia el coneixement, entre els professionals, d'un
model de biblioteca per a pacients vinculat a la biblioteca publica. Pilar Corrales, directora de la
biblioteca medica i universitaria de 'Hospital Clinic de Barcelona, responsable de la biblioteca

% Per conéixer algunes experiencies en aquest sentit, vegeu I'obra de Comas i Gtiell (2008). L'autora incorpora, en el
cos del llibre, fragments dels dietaris de les bibliotecaries de les biblioteques populars de la zona; en alguns d’ells es
descriuen els contactes amb els hospitals.

7 Caldria estudiar amb més detall el funcionament d’aquest Servicio Bibliotecario en relacié amb les biblioteques

d’hospitals. Ara per ara només hi ha alguns estudis sobre Teresa Andrés, que és qui el dirigi, perd només tracten
tangencialment la qiiesti6 de les biblioteques per a pacients.
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per a pacients de 'hospital i directora del Servicio Nacional de Bibliotecas de Hospitales, assisti
al 32¢ Congrés de 'I[FLA celebrat a Holanda el 1966. Escrivi un resum de la seva experiéncia
per explicar-ho als professionals que no pogueren anar-hi. Inclou unes recomanacions per a
l'establiment d’aquestes biblioteques que proposa 'IFLA i en les quals es diu: En donde el contacto
con las bibliotecas puiblicas no existe ya se deberia establecer para este fin. Ninguna biblioteca
(excepto las muy grandes) pueden ser suficientes por ellas mismas y la biblioteca del hospital estard
siempre limitada por fondos y lugar de acomodacion. (Corrales, 1966¢, p. 9).

L'inica excepcidé remarcable de la que tenim noticia bibliografica fou la creacié d’'una biblioteca
per a malalts a la Clinica Mental de Santa Coloma de Gramenet a Barcelona. Va comencar per
iniciativa d'un malalt a finals dels anys 60: Este paciente hace donacion de sus libros y comienza un
periodo de contactos con la biblioteca publica de Santa Coloma de la red de la Diputacion. Después
de funcionar durante un tiempo a nivel de lotes, en 1970 queda inscrita como biblioteca filial de la
Diputacion y se la doté, caso tinico en una filial, de personal bibliotecario (Mayol, 1991, p. 193). Tant
la direccié del centre com la bibliotecaria de la biblioteca medica que n'acaba responsabilitzant-se,
Rosa Mollevi Ribera, acolliren amb entusiasme el projecte. Gracies a la bona entesa de les parts
implicades aixi com al fet de participar en una xarxa de lectura ptblica, la biblioteca per a pacients
va poder créixer i consolidar-se rapidament. A principis dels anys vuitanta, amb el canvi de direccié
del centre i amb la jubilacié de la bibliotecaria, la biblioteca s’estanca i finalment desaparegué.

Eltreball descriptiu delasituacié dela provincia de Barcelona de Fedi Mollevide 1980 confirmala
tendeéncia de les biblioteques basades en la beneficéncia i la caritat popular. Es important remarcar
el fet que l'analisi de 'autora serveix de marc per a una proposta que no arriba a materialitzar-
se: la creacié d’'una xarxa de biblioteques per a pacients completament al marge de la biblioteca
publica i finangada per la Generalitat de Catalunya (concretament els departaments de Cultura
i de Sanitat) perd també amb la participacié de caixes d’estalvis (les seves obres socials), la Creu
Roja, els mateixos hospitals i altres associacions (Fedi Mollevi, 1980, p. 181-182).

No sera fins a finals dels anys vuitanta i principis dels noranta, arran del programa de col-laboracid
entre 'INSALUD i la Direcciéon General de Cooperacién Cultural (1989-1993), al qual hem fet
al-lusid en diverses ocasions, que comenca a canviar la tendéncia generalitzada de les biblioteques
per a pacients a dependre d’associacions benefiques. L'Estat espanyol assumi que la cultura formava
part de les seves obligacions i comenca a implicar-s’hi. Aquest programa facilita la creaci6 de 32
biblioteques en hospitals de les autonomies que encara no tenien traspassades les competencies
de cultura.® A banda dels acords presos sobre quins items assumia Cultura i quins Sanitat,” el
Ministeri de Cultura especifica que calia ...promover la conexion de las Bibliotecas de Hospital con la
Biblioteca Publica del Estado mds cercana a su entorno territorial. (Herraez, 1998, p. 174). Després
d’un any, es revisa el funcionament de les biblioteques existents abans de la creacié de nous serveis i,
entre altres coses, s'acorda que calia implicar més la biblioteca publica perd no ho aconseguiren: Se
informa tanto a los Directores Generales de Cultura como a los Jefes de Servicio de Bibliotecas de las

% Pilar Corrales és una bibliotecaria de la qual hem tingut noticies indirectes a través de Mollevi Ribera (1985) i
Mayol (1994). En ambdds textos remarquen la seva dedicacié plena al projecte de les biblioteques per a pacients i els
nuls resultats finals. Caldria investigar tant a la professional com la tasca realitzada en aquest ambit ja que ara per ara
no hem localitzat cap informaci6 sobre el Servicio Nacional de Bibliotecas de Hospitales (sembla que formava part de
la subseccié de biblioteques d’hospitals de 'TFLA).

% En quedaren al marge Andalusia, Catalunya, Navarra, Pais Basc i Pais Valencia que ja les tenien traspassades.

70 Ministeri de Cultura: fons, tractament tecnic, assessorament i seguiment i catalegs impresos del fons; Ministeri de
Sanitat i Consum: adequacié dels locals, mobiliari i personal. (Rodriguez Alonso, 1993, p. 18).
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Comunidades Autonomas de este Programa Yy se les invita a participar en él, aunque sin resultados.
(Herréez, 1998, p. 175).7* El 1993, tot i l'intereés de 'INSALUD a continuar, la Direccién General de
Cooperacion Cultural decidi aturar el projecte perque considera que calia replantejar totalment el
servei; amb tot, arribaren a donar unes pautes d’actuacid en el cas de reprendre el programa més
endavant de les que en destaquem la necesidad de que estas bibliotecas entraran a formar parte de
las redes de lectura publica... perque, entre altres raons, se n'adonaren que era fonamental tenir el
recolzament dels serveis de lectura publica locals (Herrdez, 1998, p. 177-178).

Simultaniament en el temps, el 1990, al Pais Valencia també s’establi un conveni entre la
Conselleria de Cultura, Educacié i Ciéncia i la Conselleria de Sanitat i Consum de la Generalitat
Valenciana per a la creacié d’'una xarxa de biblioteques hospitalaries per a usuaris dels hospitals
publics de la comunitat.” El que és significatiu d'aquesta proposta és que la Conselleria de Cultura
les integra a la xarxa bibliotecaria de la Comunitat Valenciana.”

Catalunya assumi les competencies de cultura i sanitat el 1981 i durant tota la decada dels
vuitanta intenta reorganitzar aquests dos grans serveis ciutadans. El 1988, José Luis de Blas, des
de la Biblioteca Popular de Bellvitge i amb la col-laboracié de 'Ajuntament de L'Hospitalet de
Llobregat, inicia el projecte de biblioteca per a pacients de 'Hospital de Bellvitge de L'Hospitalet
de Llobregat, que es consolida progressivament al llarg dels anys noranta fins a la seva culminacié
amb l'organitzacié de la I Jornada de biblioteques per a malalts als hospitals: la cultura cura? el
1997. Per la seva part, a Granollers, el 1990 s’inicia un servei de biblioteca per a pacients promogut
des de les dues biblioteques publiques de la ciutat i 'hospital local, amb una aposta forta per part
de 'Ajuntament.

Amb tot, no fou fins l'aprovacié de la Llei 4/1993 del Sistema Bibliotecari de Catalunya en
que hi havia esments clars a l'accés a la biblioteca a tota la ciutadania que les biblioteques per
a pacients no van tenir un nou impuls gracies a la intervencié directa de la biblioteca publica.
Els models seguits variaren en cada cas segons la disponibilitat de recursos de cada biblioteca
publica i de la bona entesa que hi havia amb I'hospital.” En tot cas, la celebracié de la I Jornada
de biblioteques per a malalts als hospitals: la cultura cura? (1997) significa un punt d’inflexid i els
organitzadors van creure que, donada la resposta positiva de tots els participants, valia la pena
continuar la tasca; fou aixi com crearen el Grup de Treball de la Biblioteca del Malalt a través del
Col-legi de Bibliotecaris i Documentalistes de Catalunya el 1998. Durant dos anys visitaren les

71 Aquesta proposta no tenia en compte en quina situacié es trobava el sistema de lectura publica a Espanya en aquells
moments.

72 Conselleria de Cultura, Educaci6 i Ciéncia: lot fundacional, creixement de la colleccié (proporcional al que
aporti la Conselleria de Sanitat), material técnic necessari, accés a la videoteca de la Conselleria, facilitar formaci6
professional al personal bibliotecari i respondre a les consultes tecniques i bibliografiques; Conselleria de Sanitat i
Consum: local, mobiliari, manteniment del local, pressupost anual amb una quantitat fixa per a la compra de fons.
(Rodriguez Alonso, 1993, p. 18).

73 Malgrat aquesta intencid, no sempre fou possible la integraci6é per un problema mal resolt de competéncies en
I'ambit bibliotecari. (Rodriguez Alonso, 1993, p. 18).

7+ A banda de la llei i la creacié de noves biblioteques publiques a tot el territori, hi hagueren altres factors més
conjunturals i que caldria analitzar amb deteniment; només anotem els que en el transcurs del treball se'ns han fet
més evidents: el mestratge de Carme Mayol des de I'Escola Universitaria Jordi Rubi6 i Balaguer de Biblioteconomia i
Documentaci6 es feu notar en la formaci6 de diverses promocions de professionals que adquiriren la convicci6é que
la biblioteca ptblica havia d’assumir els serveis especials entre les seves funcions; la participacié de Carme Mayol
i Teresa Pages en la redaccié de les Pautas...; una nova filosofia del voluntariat nascuda arran de la preparacié dels
Jocs Olimpics del 92 que significa la important presencia de voluntaris a les biblioteques aixi com dels objectors de
consciéncia que hi realitzaven la seva prestacié social substitutoria (1994-2001), entre molts altres.
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biblioteques per a pacients de Catalunya de les quals tenien noticia i identificaren tres models de
funcionament (Blas Agueda, 2000, p. 44):

— Lhospital es responsabilitza de tot el procés.

— La biblioteca publica, propera a Uhospital, fa una proposta del servei i es responsabilitza
del seu funcionament. Lhospital dona laprovacio al projecte, pero el fons i el personal corre
a carrec de la biblioteca publica.

— Lhospital i la biblioteca publica participen per igual en el projecte, encara que la
responsabilitat principal recau en [lhospital. En alguns casos també hi participa
ladministracio local.

Deu anys més tard, el panorama no és pas tant diferent ni a Espanya ni a Catalunya pel que fa a
la dependencia organica de les biblioteques per a pacients.

En aquest apartat hem donat compte de les diferents funcions atribuides a les biblioteques
per a pacients aixi com dels diferents models de dependéncia organica. Hi ha unanimitat a I’hora
d’afirmar que l'objectiu primer d’aquestes biblioteques és ajudar al malalt ingressat pero la resta
d’elements varien d’'una época i un lloc a un altre. Analitzat de manera global, predomina el model
de biblioteca per a pacients basada en el principi de beneficencia amb la funcié d’entretenir i
ocupar les hores de lleure dels malalts. Aquest model contrasta amb el que proposen I'IFLA i certs
professionals en un pla més teoric i no tant descriptiu de la realitat. A partir d'aqui és inevitable
fer-se la segiient pregunta: de que parlem quan parlem de biblioteques per a pacients?

6.3 De queé parlem quan parlem de biblioteques per a pacients?

Las sociedades donde se iniciaron las primeras bibliotecas publicas y la sociedad actual
se parecen poco, y exactamente ocurre lo mismo con las necesidades de los ciudadanos.
No estamos ante la misma sociedad y los mismos ciudadanos,

y por tanto nos hemos de plantear si para una sociedad diferente

y con ciudadanos y necesidades diferentes

sirve el mismo modelo heredado del pasado

0 hemos de plantearnos realmente un cambio drdstico de cara al futuro.

Roser Lozano (2006, p. 275-276)

Davant d’aquesta diversitat, és necessari fixar el concepte de biblioteca per a pacients que s’ha
tingut present a 'hora de realitzar aquest estudi. Des d’'un punt de vista funcional, seguint el que diu
I'TFLA, ha de complir amb les quatre funcions descrites anteriorment: terapeutica, d’entreteniment,
educativa i formativa. Des d'un punt de vista de la dependencia organica, és indiscutible
la presencia de la biblioteca publica amb un grau més o menys alt segons les circumstancies.
Ambdues afirmacions parteixen i s’adeqiien a la que realitat catalana que descriurem i tenint en
compte els recursos existents (no sempre ni suficientment utilitzats ni prou ben valorats).

Hi ha altres qliestions de vital importancia que apareixen explicitades a les Pautas... pero que
se silencien a les definicions o a les descripcions que ens proporciona la bibliografia sobre aquests
serveis bibliotecaris. El dubte és saber si es aixi perque es donen per suposat i explicitar-ho seria
una obvietat o és, senzillament, per pur desconeixement de les directrius dels qui escriuen; val a
dir que un dels trets distintius de les biblioteques per a pacients a Catalunya i Espanya és la no
intervencio de bibliotecaris professionals. Ens referim a qiiestions com els usuaris, el financament,
el personal, la col-leccid o els serveis, entre altres.
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Els usuaris d’'una biblioteca per a pacients son totes les persones que han de viure i conviure
en un hospital pero la prioritat sempre seran els pacients i els seus acompanyants perque sén el
col-lectiu que té més dificultats per accedir als serveis bibliotecaris de fora de 'hospital.

Una biblioteca per a pacients ha de tenir una partida pressupostaria assignada i de la qual n’ha
de quedar constancia als pressupostos generals tant de 'hospital com de la biblioteca publica
o entitat amb la qual col-labori. De la mateix manera que hi ha d’haver acords signats entre les
entitats que intervinguin en la creacid, gestié i manteniment de la biblioteca per a pacients. En
aquest sentit, la biblioteca per a pacients queda definida, precisament, per la cooperacio; és la
suma d’aportacions de naturalesa diversa: I'hospital cedeix l'espai, la biblioteca publica gestiona
la colleccid, la biblioteca medica col-labora en l'elaboracié de materials divulgatius relacionats
amb la salut, personal de I'hospital juntament amb voluntaris realitzen el servei, el personal
medicosanitari ajuda a difondre’], etc.

Ha de ser una biblioteca gestionada per un professional adequadament format. La seva
participacid i implicacié pot variar segons el model seguit, des d'un assessorament regular a una
dedicacié completa. Una biblioteca per a pacients sense bibliotecaris no és una biblioteca.

Partint del concepte de proximitat entre biblioteca per a pacients i biblioteca publica, el que
s’explicita sobre la col-leccié i la seva adequacid als usuaris, sobre la seva accessibilitat, la qualitat
o la diversitat tematica de formats i de suports per a la biblioteca publica, hauria de ser la mateixa
que per a la de pacients. L'inica diferencia substancial faria referéncia a la part del fons centrada
en temes de salut pero que en relacié a les caracteristiques generals se seguirien identics criteris.

El servei fonamental és el préstec pero si la biblioteca compta amb un espai propi, els serveis i
les activitats es poden multiplicar. Novament la volada d’'uns o altres dependra de les dimensions
de l'hospital, de la durada de les estades i de la naturalesa de les malalties tractades.

Si la societat canvia, les biblioteques per a pacients han de canviar al mateix ritme perque la
seva ra6 d’ésser és servir als ciutadans i només ho podran fer si s'adeqiien als nous temps i a les
noves necessitats. Des d’aquest punt de vista, creiem que la participaci6 de la biblioteca publica és
ineludible tal i com exposem a continuacio.

6.3.1 Les biblioteques per a pacients i les biblioteques publiques: un bon maridatge

Las caracteristicas mds significativas de los servicios especiales

que se han organizado y se organizan en las bibliotecas espariolas son:
actuaciones puntuales, diversas, sin conexion entre ellas,
habitualmente ajenas a la politica bibliotecaria del centro,

iniciadas con una gran dosis de entusiasmo,

que obtienen en un principio una excelente respuesta de los usuarios
y que mueren de repente por no poder garantizar su continuidad.
Carme Mayol (1992, p. 186)

Les biblioteques publiques, tal com queda reflectit en el Manifest de la IFLA/Unesco sobre la
biblioteca publica (1994), les Directrius IFLA/Unesco per al desenvolupament del servei de
biblioteques publiques (2002) i la mateixa Llei 4/1993 del Sistema Bibliotecari de Catalunya tenen
l'obligacié de donar accés a la cultura i a la lectura a tots els ciutadans, als que poden accedir
fisicament a la biblioteca i aquells que no s’hi poden desplacar, i també a determinats grups
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d’usuaris. En aquest grup s’hi inclourien immigrants, gent gran, discapacitats fisics o psiquics,
persones incapacitades per sortir del seu domicili o internades en institucions com els hospitals i
les presons, entre altres. La biblioteca publica ha d'organitzar els seus serveis per donar resposta a
aquesta diversitat de necessitats, i és per aquesta ra6 que la biblioteca per a pacients esta vinculada,
per definicid, a la biblioteca ptblica.

En un apartat anterior hem vist que hi ha diferents models de dependencia organica per a les
biblioteques per a pacients i si tenim en compte la nostra realitat cultural, sanitaria i economica,
pero també com a pais, la participacié de la biblioteca publica és fonamental, sobretot després de
comprovar com lleis i normes avalen aquesta afirmacio.

Les funcions de la biblioteca publica no estan cenyides a un espai fisic concret; la biblioteca
publica no és un edifici o, en tot cas, no només és l'edifici a on es troba ubicada. Es una idea i
un servei que certament necessita d'un espai propi, perd aquest pot ser molt divers: un edifici
anomenat biblioteca publica al bell mig d'una poblacié o un mercat, un parc, una piscina, una
platja, una escola, una presd, una residéncia d’avis... o un hospital.”

Per tant, que la biblioteca publica intervingui en la creacid i el manteniment d’'una biblioteca
per a pacients forma part de la seva ra6 désser, de les seves obligacions de servei als ciutadans.
Pero és que a més, hi ha raons de coheréncia organitzativa i d’utilitzacié adequada dels recursos
publics per part de la mateixa administracié publica.”® Aquests recursos s’han d’entendre en el seu
sentit més ampli: materials, professionals i intel-lectuals.

I no només es tracta d'un benefici plantejat de manera unidireccional, és a dir, 'hospital com
a entitat que acull els malalts se’'n beneficia directament, siné que ha ser mutu. L’hospital compta
amb recursos informatius i amb professionals que sén molt ttils a la biblioteca pudblica. Per
exemple, disposa de fonts d'informacié de qualitat relacionades amb les ciencies de la salut que
poden ser d’interés per als seus usuaris habituals, els que no estan ingressats a '’hospital pero
volen aprendre habits saludables i, en definitiva, formar-se per dur una vida més sana. O també
d’especialistes en temes relacionats amb l'educacid en la salut que poden utilitzar la biblioteca
publica com a plataforma per a la seva tasca educativa. Les possibilitats son multiples, només cal
voluntat per collaborar i treballar plegats.

Labiblioteca publica forma part de la vida quotidiana de molts ciutadans. Retrobar-la a 'hospital
és mantenir un vincle amb la vida anterior a la malaltia i al que comporta la nova situacié6. Pero
a més, la biblioteca publica té el compromis de donar continuitat al servei bibliotecari també en
el moment de l'alta hospitalaria perque si durant la convalescéncia el malalt no pot desplacar-se
fins la seva biblioteca, se li proporcionara un servei a domicili. Tal com s’esta treballant en aquests
moments en un protocol de col-laboracié entre 'hospital i els assistents socials quan es dona l'alta
de certs malalts (Zunzinegui Pastor; Lazaro y de Mercado, 2008, p. 157), s’ha de fer el mateix en
relacié amb la biblioteca publica, tal com ja estableix la Llei de biblioteques de 1993 a l'article 22.3:
Les biblioteques puibliques, en coordinacio amb els serveis dassisténcia social de cada localitat,
han de facilitar el servei de préstec als lectors impossibilitats de sortir de llur domicili i oferir

7> Vegeu: Serveis “Portes enlla” de les biblioteques Xarxa de Biblioteques Municipals de la Diputacié de Barcelona.
<http://www.diba.es/biblioteques/guia/serveis/llistaserveis.asp?servei=30>. [Consulta: 14/01/2011].

76 En aquest treball ens hem cenyit a les biblioteques i als hospitals publics. L'accés a la cultura i a la informaci6 també
inclou entitats privades pero aquests casos queden al marge dels criteris d’abast seguits.
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serveis bibliotecaris als hospitals, les presons, les resideéncies i els centres dacolliment de la localitat
respectiva.”” Els mecanismes poden ser molts i variats i la tecnologia hi juga a favor.

Allo que considerem essencial en aquesta relacié és que la participacié de la biblioteca publica
en el servei de la biblioteca per a pacients en garanteix la qualitat i la professionalitat: una col-leccid
adequada i ben gestionada, una planificacié del servei tenint en compte el dia a dia de la vida
hospitalaria o una promocié d’activitats d’animacié a la lectura adients als perfils dels usuaris,
entre moltes altres. Malgrat les limitacions (essencialment pressupostaries) generalitzades en les
biblioteques per a pacients, la intervenci6 de la biblioteca publica assegurara una qualitat minima
i aix0 no només beneficia directament els usuaris sindé també als professionals perque és una
manera de dignificar la professid i el servei.

En la mesura que es va consolidant tant el sistema de lectura ptblica com el mapa sanitari
catala, la participacid de la biblioteca publica en les biblioteques per a pacients hauria de deixar de
ser una excepcio per esdevenir norma. La manera com aixo es faci dependra de cada cas perque
sén moltes les variables que hi intervenen i cal buscar la millor solucié tenint en compte la realitat
local, més que no pas imposar un model tinic. Hospitals, biblioteques publiques, biblioteques per
a pacients i els organismes que col-laboren en la creacié d'un servei bibliotecari en un hospital,
haurien de coneixer i entendre els beneficis d'aquest maridatge i promoure’l perque, en darrer
terme, qui realment necessiti aquest servei, el ciutada, hi pugui tenir accés. Lexistencia d’'una
biblioteca per a pacients és un projecte en el qual s’han d'implicar, forcosament, diferents parts i
només amb la bona harmonia, la bona voluntat i la conviccié dels beneficis innegables del projecte,
podra reeixir un servei d'aquestes caracteristiques.

Com diu Mayol (1992, p. 178): En un hospital la biblioteca publica ademads de enriquecer y
complementar los servicios de la biblioteca instalada dentro del hospital tiene la importante
funcion de establecer un vinculo con la sociedad. [...] Romper el aislamiento del enfermo y difundir
los servicios bibliotecarios son tareas que por si solas justifican la colaboracion de la biblioteca
publica en los hospitales.

77 Els serveis de préstec a domicili s’han potenciat durant els darrers anys a les biblioteques de la Xarxa de Biblioteques
Municipals de la Diputacié de Barcelona pero sense massa exit. Les raons, segons els directors de diverses biblioteques
als que vam entrevistar ho adduien a un canvi generacional, a I'edat avancada dels lectors, a I'existéncia de recursos de
distracci6 alternatius, a la falta de voluntaris etc. Ningti no va fer esment a la possibilitat que potser és que no estan
prou ben plantejats ni integrats en la xarxa de serveis al ciutada.
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7 MARC LEGAL I NORMATIU

Les droits des malades sont en fait
des droits fondamentaux de la personne humaine.

Face a lannonce d’une maladie grave, face a la mort,
ce ne sont pas les mots qui font mal,
cest la réalité de la vie.

Pierre Guillet (2001, p.1)

Un malalt és, per sobre de tot, un ciutada amb drets i deures: el dret als recursos i serveis que
proporciona i ofereix la biblioteca publica, dret a rebre informacié adequada sobre la propia
malaltia i el tractament a seguir, dret a una educacié en la salut; i el deure a tenir cura de la propia
salut i responsabilitzar-se’n.

Tal i com hem exposat en el capitol precedent, defensem el model de biblioteca per a pacients de
I'TFLA amb la funcié d’entretenir, educar i informar, amb el benentes que l'educacié i la informacié
també poden referir-se a temes relacionats amb la malaltia i la salut. Ningt no discuteix la primera
funcié pero no hi ha consens pel que es refereix a les altres dues, sobretot quan es tracta de
formacié i informacié sobre la salut i els habits saludables.

Aquest model de biblioteca per a pacients garanteix els drets i deures als quals acabem de fer
esment i ens porta a plantejar el marc legal i normatiu des d’'una triple perspectiva: la del ciutada,
la de la biblioteca i la de la salut.

En tant que ciutadans, haurem de parlar de lleis i normes basiques com sén la Constitucio
espanyola i 'Estatut d’autonomia de Catalunya, i la Declaracié universal dels drets humans i la
Carta dels drets fonamentals de la Unié Europea. Aquests textos es basen en el reconeixement de
la dignitat humana i estableixen l'accés a la informacié i la cultura, a la sanitat i a I'educacié en la
salutiapel-len a les responsabilitats i deures que obliguen als ciutadans per gaudir d’aquests drets.

Des del punt de vista de les biblioteques, lleis i normes plantegen ambits d’actuacié diversos.
Mentre que les lleis només reconeixen la intervencié de la biblioteca publica com a entitat que
ha de satisfer les necessitats dels malalts hospitalitzats (o convalescents en el seu domicili) i no
concreten com ha de ser aquest servei ni el procedimenten, en el marc normatiu trobem documents
d’abast i precisié molt diferents.”® Hi ha els que prenen la biblioteca ptiblica com a punt de partida
i plantegen el servei als malalts hospitalitzats més com una declaracié de principis que no pas com
una concrecié de com s’ha de realitzar. En canvi, les directrius de les biblioteques per a pacients
detallen tots els aspectes basics d'una biblioteca i estableixen les funcions que ha d’assumir. Els
textos referents a les biblioteques en ciencies de la salut i als seus professionals recullen referéncies
al dret a l'accés a la informacié sobre la malaltia per part de malalts i familiars.” Finalment, el

78 Val a dir que per simplificar l'organitzacié del capitol, el marc normatiu s’ha concebut molt ampliament i hi conviuen
textos de naturalesa molt diversa que en sentit estricte potser caldria separar (manifestos i declaracions genériques al
costat de directrius concretes).

79 Malgrat alguns timids intents per part de la SEDIC <http://www.sedic.es/>, ara per ara només podem citar dos

textos nord-americans perqué no tenim el seu equivalent ni a Catalunya ni a Espanya: els Standards for hospital
libraries (2007) i el Code of ethics for health sciences librarianship (2010).
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codi deontologic dels bibliotecaris recorda la seva obligacié a garantir 'accés a la informaci6 a la
ciutadania en tant que dret fonamental.

Des del punt de vista de la salut, lleis i normes coincideixen més perque totes defensen els
mateixos drets i totes, també, tendeixen a no donar concrecions més enlla dels enunciats generals.
En el context d’aquest treball ens centrarem basicament en dues qiiestions: el dret a l'educacié en la
salutiel dret ala informacio dels pacients; volgudament deixarem de banda dos temes estretament
vinculats a aquest darrer dret com sén l'accés a la historia clinica i el consentiment informat
perque no formen part dels objectius del nostre treball. Incloem al final el codi deontologic dels
metges perque son ells qui han de participar activament en aquest procés informatiu.

El marc legal i normatiu s’ha d’establir tenint en compte, a banda del triple abast tematic que
acabem de presentar, el seu abast geografic i cronologic.

Els diferents poders legislatius als quals esta sotmes un territori determinen l'abast de les lleis.
En el cas de Catalunya, i en relacié amb les biblioteques, s’ha de tenir en compte si existeix una
legislacid fixada pel Parlament Europeu, pel Govern d’Espanya, pel Govern de la Generalitat de
Catalunya i, finalment, per 'administracié local del lloc a on es crei el servei bibliotecari.*® El marc
normatiu, en canvi, pot cenyir-se o no a les fronteres governamentals ja que tant inclou textos
de caracter internacional com les Directrius per a les biblioteques publiques, per exemple, com
cenyir-se a un territori més concret com el codi deontologic dels bibliotecaris catalans.

Lleis i normes també estan condicionades per la seva vigencia; és a dir, sempre s’ha de tenir
en compte en quin moment s’aproven, quan s’actualitzen, se substitueixen o es deroguen. I és que
cal que lleis i normes es crein i evolucionin al mateix ritme de la societat en la qual neixen i s’han
d’aplicar. Per exemple, a Catalunya, la Llei de biblioteques de 1981 fou substituida per la de 1993
perque la societat catalana havia canviat considerablement durant els poc més de deu anys que
separen els dos textos legals (hi havia una nova ordenaci6 territorial, s’havia modificat el paper de
les diputacions i s’havia creat el mapa comarcal, entre altres). O en el cas de les directrius de 'TFLA
per a les biblioteques per a pacients, les de 1984 van quedar ampliament superades per les del 2001
perque ja tenien en compte qiiestions com la tendencia generalitzada i progressiva a la reducci6 de
la durada dels ingressos hospitalaris, 'augment de les convalescéncies domiciliaries, els canvis de
suport dels documents o la introduccié de les TIC tant en la societat com en les biblioteques, per
citar-ne només algunes.

Les societats actuals tendeixen a legislar i normativitzar tots els seus ambits. Esmentar tots els
textos que d'una manera o altra poden o podrien incidir en la creacid, gesti6é i manteniment de les
biblioteques per a pacients supera els limits d’aquest treball. Es per aix6 que ens hem cenyit a textos
molt concrets, els que al nostre entendre sén la base sobre la qual cal construir les biblioteques
per a pacients; hem deixat volgudament de banda textos complementaris que caldra consultar
segons la naturalesa i circumstancia concreta de cada biblioteca.® Per la mateixa raé només farem
comentaris en relacid al servei als malalts hospitalitzats, les biblioteques per a pacients, el dret

8 Per tal de no estendre’ns en excés, s’han desestimat volgudament les lleis d’abast local que necessariament caldra
consultar per a la creaci6 de qualsevol biblioteca per a pacients.

81 Per exemple, si la biblioteca per a pacients ha de ser per a usuaris infantils caldra tenir en compte les lleis de
proteccié al menor o sobre l'escolaritzacié dels infants hospitalitzats.
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a la informaci6 i l'educacié en la salut; quan ho creguem convenient, en citarem algun fragment
significatiu.®

L'estructura d’aquest capitol contempla totes les circumstancies anteriorment exposades. Primer
es descriu el marc legal i després el normatiu; dins de cadascun, primerament es presenten les lleis
i les normes de caracter general, després les de caracter bibliotecari i, finalment, les que tenen a
veure amb la salut. En relacié amb l'abast territorial de les lleis, es prioritzen les d’abast catala en
materia de biblioteques i salut ja que les competencies de cultura i sanitat foren traspassades al
Govern de la Generalitat de Catalunya I'any 1981 i des de llavors les lleis del Govern d’Espanya sén
només un marc general que unifica les actuacions pero déna prioritat a la llei autonomica.® Aquest
aspecte no és tan significatiu en el marc normatiu que segueix una estructura més conceptual que
es detalla al principi de cada apartat concret.

7.1 Marc legal
7.1.1 Marc legal general

Els dos textos legals basics son la Constitucid espanyola (1978) i 'Estatut d’Autonomia de Catalunya
(2006).%* En tots dos es menciona el dret a I'accés a la cultura i a l'educacié en la salut. Aquesta
darrera qiiestid esta més detallada a I'Estatut d’Autonomia de Catalunya perque el text actual fou
escrit quan ja era vigent a Catalunya la llei sobre 'autonomia dels pacients (2000).

En el context del present treball, aquestes dues referencies sén els arguments a partir dels
quals es poden crear i mantenir les biblioteques per a pacients en tant que mitja per a la seva
materialitzacio.

Constitucié espanyola, 1978

Article 43

1. Es reconeix el dret a la proteccié de la salut.

[...]

3. Els poders publics fomentaran l'educacié sanitaria, [...]. Facilitaran també la utilitzacié adequada
del lleure.

Article 44
1. Els poders ptblics promouran i tutelaran l'accés a la cultura, a la qual tothom té dret.

82 Tots els subratllats dels textos citats sén nostres.

8 Espanya. “Real Decreto 1010/1981, de 27 de febrero sobre traspaso de funciones y servicios del Ministerio de Cultura
ala Generalitat de Cataluna” Boletin oficial del estado, n° 130 (1 jun. 1981). Espanya. “Real Decreto 1517/1981, de 8 de
julio sobre traspaso de servicios de la Seguridad Social correspondientes a los Institutos Nacionales de la Salud y de
Servicios Sociales a la Comunidad Auténoma de Catalufia”. Boletin oficial del estado, n° 176 (24 jul. 1981).

8 No hi ha cap esment a la Constitucié Europea perqué a dia d’'avui encara no ha estat aprovada per tots els estats
membres de la Unid.
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Estatut d’autonomia de Catalunya, 2006

Article 22. Drets i deures en l'ambit cultural
1. Totes les persones tenen dret a accedir en condicions d’igualtat a la cultura i al desenvolupament
de llurs capacitats creatives individuals i col-lectives.

Article 23. Drets en lambit de la salut

[...]

3. Totes les persones, [...] tenen dret a ésser informades [...] sobre els tractaments medics i llurs
riscs, abans que els siguin aplicats; a donar el consentiment per a qualsevol intervencio;

[...]

Article 44. Educacio, recerca i cultura

[...]

5. Els poders publics han d'emprendre les accions necessaries per a facilitar a totes les persones
l'accés a la cultura, [...] i als serveis culturals i al patrimoni cultural, [...] de Catalunya.

[...]

Article 162. Sanitat, salut publica, ordenacio farmaceéutica i productes farmaceéutics

[...]

3. Correspon a la Generalitat[...]:

[...]

b) Lordenacio, la planificacio, la determinacio, la regulacié i l'execucié de les mesures i les actuacions
destinades a [...] promoure la salut pdblica en tots els ambits [...]

7.1.2 Marc legal relacionat amb les biblioteques
Catalunya. Llei 4/1993, de 18 de marc, del Sistema Bibliotecari de Catalunya

A la mateixa introduccié de la llei ja es diu que el text es refereix esquematicament a tos els
elements que constitueixen el sistema bibliotecari de Catalunya i a la manera com es relacionen
entre ells. Per tant els serveis als malalts hospitalitzats només s’'esmenten breument i dins del
context de la biblioteca publica i, en cap cas, es detalla com ha de ser aquest servei, si s’ha de
crear una biblioteca dins del recinte hospitalari, per exemple, o pot ser un servei de préstec de
lots de documents.
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Llei 4/1993 del Sistema Bibliotecari de Catalunya

Article 22

Concepte de biblioteca publica

1. Es consideren biblioteques publiques les biblioteques que disposen d’'un fons general, ofereixen un
ampli ventall de serveis informatius de tipus cultural, educatiu, recreatiu i social i sén accessibles
a tots els ciutadans, tant al conjunt del piblic en general com a determinats grups d’usuaris.

2. [...]

3. Les biblioteques publiques, en coordinacié amb els serveis d’assisténcia social de cada localitat,
han de facilitar el servei de préstec als lectors impossibilitats de sortir de llur domicili i oferir
serveis bibliotecaris als hospitals, les presons, les residéncies i els centres d’acolliment de la
localitat respectiva.

4. Les biblioteques publiques han de donar resposta a les necessitats d’aquells que tenen dificultats
per a la lectura, amb llibres sonors i altres documents audio-visuals o amb altres materials
impresos pensats per a facilitar la lectura.

5. Els fons de les biblioteques publiques sén de lliure accés i susceptibles d’ésser deixats en préstec.

[...]

El fet que s'atribueixi als municipis un paper principal en la gestio de les biblioteques puibliques
de manera que els ajuntaments han dassumir la infraestructura bibliotecaria com a una de llurs
prioritats facilita la proximitat entre I'ajuntament i dos importants equipaments municipals com
son la biblioteca i 'hospital, obre la porta a actuacions conjuntes per millorar la qualitat de vida
dels seus ciutadans, ja sigui durant 'hospitalitzacié com en l'educacio en la salut.

El Sistema de Lectura Publica defineix diferents tipus de biblioteca i serveis bibliotecaris
segons la seva funcié. S'inclouen aqui les biblioteques filials i les biblioteques mobils (art. 31.1):
Les biblioteques filials presten serveis de lectura puiblica amb el suport d'una biblioteca local, d’una
biblioteca central urbana o d'una biblioteca central comarcal (art. 35) i les biblioteques mobils
han doferir el servei de lectura puiblica en zones on no hi ha un punt de servei estatic (art. 36). Els
malalts hospitalitzats podrien rebre el servei d'una biblioteca mobil o bé, si 'hospital és prou gran,
crear una biblioteca filial en el si del mateix hospital, entre altres possibilitats.®

Catalunya. Decret 124/1999, de 4 de maig, sobre els serveis i el personal del Sistema de
Lectura Publica de Catalunya

Aquest Decret desplega l'estructura del Sistema de Lectura Publica, precisant les funcions que
corresponen a cada administracio en la gestio de serveis de suport i de les biblioteques publiques.
A banda dobrir la porta a augmentar la participacié de les diputacions provincials en els serveis
de suport que inicialment tenia encarregats la Generalitat, detalla les funcions de les biblioteques
comarcals i les centrals urbanes entre les que destaquem la possibilitat de crear lots de préstec
temporal a institucions alienes a la biblioteca.

8 Segons la Memoria 2009, 'Hospital Universitari Vall Hebron de Barcelona (http://www.vhebron.net/vheat.htm) té
1.192 llits amb un index d'ocupacié del 88,98%, una estada mitjana de 7,70 dies, i 7.178 professionals. Aquestes xifres
superen, amb escreix, els 5.000 habitants minims necessaris per a la creacié d’'una biblioteca local (art. 34); raé de més
per poder plantejar l'existéncia d’'una biblioteca filial dins d'un gran hospital.
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Decret 124/1999 sobre els serveis i el personal del Sistema de Lectura Puablica de Catalunya

Article 3

Funcions de les biblioteques centrals comarcals i de les biblioteques centrals urbanes
[...]
a) Oferir i facilitar [...] I'accés a la colleccid i altres fonts d'informacid, als serveis de la biblioteca
i a tot el Sistema de Lectura Publica de Catalunya. b) Fer, si s’escau, lots de préstec temporal de
llibres i altres suports documentals a biblioteques i serveis bibliotecaris o altres institucions del seu
ambit territorial. [...] d) Promoure la cooperacié entre les biblioteques del seu ambit territorial. e)
Promoure activitats de difusi6 de la lectura i de promocié de I'Gs de les biblioteques. f) Assessorar
les biblioteques del seu ambit territorial. [...]

Article 4
Funcions de les administracions locals
[...]

b) Determinar el model de col-leccid i el tipus de serveis que presta la biblioteca en funcid dels seus
objectius i d’acord amb els criteris establerts per la Unesco.

Espanya. Ley 16/1985, de 25 de junio, del Patrimonio Histérico Espaiiol

Es tracta d’'una llei molt general que només esmenta les biblioteques al capitol II; les defineix
amb les caracteristiques habituals (art. 59.2) i fa un breu esment al seu accés dient que el
garanteix a tots els ciutadans espanyols quan les biblioteques siguin de titularitat estatal. El
text incloia una disposicié transitoria segons la qual calia elaborar un reglament que s’aprova
el 1989.

Espanya. Real Decreto 582/1989, de 19 de mayo, por el que se aprueba el Reglamento de
Bibliotecas Publicas del Estado y del Sistema Espaiiol de Bibliotecas

E11939 Maria Moliner prepara el Proyecto de bases de un plan de organizacion general de bibliotecas
del estado (Moliner, 1939). Aquest pla mai no es materialitza perque el govern de la Republica que
era qui 'havia promogut perdé la guerra civil espanyola. En aquest document, a diferéncia dels
textos legals més recents que estem comentant, ja es preveia l'existéncia de “bibliotecas especiales”:
se comprenden en esta denominacion las bibliotecas de cuarteles, hospitales y cdrceles. A més,
s'insistia en el fet que aquestes bibliotecas no deben quedar fuera de la érbita de una organizacion
general de bibliotecas publicas (p. 14).

El reglament de 1989 és només per a les Bibliotecas Publicas del Estado y del Sistema Espanol
de Bibliotecas; és a dir, les biblioteques publiques de titularitat estatal, les antigues biblioteques
provincials adscrites al Ministeri de Cultura. En el cas de Catalunya, son les biblioteques provincials
de Girona, Lleida i Tarragona (Barcelona no en té). Cal esmentar que promouen l'accés lliure
(art. 18) (es despren d’aixo que tothom hi pot accedir) i, en relacié amb els serveis, preveuen el
préstamo individual, colectivo e interbibliotecario (art. 19). Val a dir que malgrat la voluntat de
reglamentar d’aquest text, les explicacions relacionades amb els serveis sén només un enunciat
(Mana; Mayol, 2001).
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Espanya. Ley 10/2007, de 22 de junio, de la lectura, del libro y de las bibliotecas

Aquesta llei s’elabora amb la voluntat de recollir els canvis que el concepte de lectura i llibre han
patit amb la incorporacié massiva de les TIC a la societat actual. Les biblioteques, com a centres
difusors de la lectura i posseidors de llibres, també es veuen afectades per aquests canvis. Donat
que totes les autonomies tenen traspassades les competencies de cultura, tot el que s’exposa en
aquesta llei ha de ser sense perjudici de la legislacié autonomica.

Ley 10/2007 de la lectura, del libro y de las bibliotecas

Articulo 2. Definiciones.

[...]

g) Biblioteca: [...] tiene como misién facilitar el acceso en igualdad de oportunidades de toda la
ciudadania a documentos publicados o difundidos en cualquier soporte.

[...]

Capitulo V Las bibliotecas

Articulo 12. Mision

[...]

2. Los principios y valores de las bibliotecas son:

a) La libertad intelectual, el acceso a la informacién [...]

b) La igualdad para que todos los usuarios accedan a los materiales, instalaciones y servicios de la
biblioteca, sin discriminacién [...];

¢) [...] se debera adquirir, preservar y hacer accesible la mayor variedad posible de documentos que
reflejen la diversidad de la sociedad y su riqueza lingiiistica [...]

Articulo 13. Bibliotecas ptublicas.

[...]

2. [...] bibliotecas publicas [...] abiertas a todos los ciudadanos, sin discriminacién por ninguna
circunstancia personal o social |[...]

3. Elservicio de biblioteca ptblica deberd poder ser utilizado por cualquier ciudadano [...] atendido
por personal especializado y con horario de servicio adecuado a las necesidades de los ciudadanos
[...]

4. Se consideran servicios basicos de toda biblioteca publica los siguientes:

a) Consulta en sala de las publicaciones que integren su fondo.

b) Préstamo individual y colectivo.

¢) Informacidn y orientacién para [...] las necesidades informativas de los ciudadanos.

d) Acceso a la informacion digital [...].

5. Los ciudadanos accederan a los servicios basicos de las bibliotecas publicas de forma libre y

gratuita.
[...]

Articulo 15. La cooperacion bibliotecaria.

1. [...] vinculos que, con cardcter voluntario, se establecen entre las bibliotecas y sistemas
bibliotecarios [...] para intercambiar informacién, ideas, servicios, conocimientos especializados
y medios con la finalidad de optimizar los recursos y desarrollar los servicios bibliotecarios.
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Tant en la missié de les biblioteques publiques com en els serveis que han d’oferir s’insisteix
en l'accés lliure a materials, instal-lacions i serveis sense cap tipus de discriminacio; tot i que
I'hospitalitzaci6 en concret no s'esmenta directament, queda englobada en el por otra circunstancia
personal o social (art. 12). La biblioteca publica ha de satisfer les necessitats informatives dels
ciutadans i oferir accés a la informacié digital (art. 14); aquestes dues necessitats s’han de poder
resoldre al marge d'on es troba el ciutada tot i que, novament, no es fa cap referencia concreta als
hospitals.

7.1.3 Marc legal relacionat amb la salut

Catalunya. Llei 21/2000, de 29 de desembre, sobre els drets d’'informaci6 concernent la salut
i Pautonomia del pacient, i la documentacié clinica®

Aquesta llei fou pionera a Espanya i tant el seu preambul com l'articulat es repeteixen de manera
similar en les lleis que es promulgaren posteriorment a les diferents autonomies i també a la
llei espanyola. Es especialment rellevant 'exposicié dels antecedents i del context que hi ha al
preambul per entendre el significat de la llei; un dels arguments d’autoritat en que es fonamenta
és, precisament, la Convention pour la protection des Droits de 'Homme et de la dignité de létre
humain... (1997) del Consell d’Europa, un text de cabdal importancia.®

Un dels objectius basics de la llei és aprofundir en la concrecio practica dels drets a la informacio
[...] tot recollint la filosofia del reconeixement ampli del principi de lautonomia del pacient. El
pacient té dret a la totalitat de la informacié tal i com ja apareixia a I'article 10 de la Llei 14/1986
General de Sanitat.

8 Existeix una Llei de modificaci6 de la Llei 21/2000, del 29 de desembre, sobre els drets d'informacié concernent
la salut i l'autonomia del pacient, i la documentacié clinica pero la desestimem perqué se centra inicament en la
modificacié de l'article 12 que fa referéncia a la conservacié de la historia clinica.

87 Una breu descripci6 del contingut d’aquest acord es troba a 5.3.3 Marc normatiu relacionat amb la salut, en aquest
mateix capitol.
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Catalunya. Llei 21/2000 sobre els drets d’'informacié concernent la salut i 'autonomia del
pacient, i la documentacio clinica

Capitol 1 Les disposicions directives

Article 1 Objecte

Aquesta Llei té per objecte:

a) Determinar el dret del pacient a la informaci6 concernent a la propia salut i a la seva autonomia
de decisio.

[...]
Capitol 2 El dret a la informacié

Article 2 Formulacio i abast del dret a la informacio assistencial

2. La informacié ha de formar part de totes les actuacions assistencials, ha d’ésser veridica, i s’ha
de donar de manera comprensible i adequada a les necessitats i els requeriments del pacient, per
a ajudar-lo a prendre decisions d'una manera autbnoma.

3. Correspon al metge responsable del pacient garantir el compliment del dret a la informacid. [...]

Article 3 El titular del dret a la informacié assistencial

1. El titular del dret a la informacid és el pacient. S’ha d'informar les persones vinculades al pacient
en la mesura que aquest ho permet expressament o tacitament.

2. En cas d’incapacitat del pacient, aquest ha d’ésser informat en funci6 del seu grau de comprensid,
sens perjudici d’haver dinformar també qui en té la representacio.

3. Si el pacient, a criteri del metge responsable de l'assisténcia, no és competent per a entendre la
informacio [...] se n’ha d’informar també els familiars o les persones que hi estan vinculades.

La llei no detalla cap tipus de procediment que reguli el procés de la informacié ni especifica
la procedencia d’aquesta informacié ni si ha de quedar recollida en algun suport perque en
quedi constancia. Per una banda, en els centres hospitalaris no hi ha fixada l'atribucié de “metge
responsable del pacient” ja que preval el treball multidisciplinar i en equip i, per tant, existeix una
indefinicié pel que fa a qui ha de proporcionar aquesta informacié; si que s’estableix, en canvi,
que s’ha de donar en totes i cadascuna de les actuacions assistencials. Per l'altra, no s’explicita
quin ha de ser el contingut de la informacié, ni que passa si el pacient en vol més (quines fonts pot
consultar que siguin autoritzades, per exemple). Aquesta qiiestid es relaciona amb la Constituci6
i I'Estatut d’Autonomia perque ambdues fan esment a l'educacid sanitaria i a la promocié de la
salut publica; si els ciutadans tenen una bona educacid sanitaria, fruit de la promocié de la salut
publica, no només tindran uns habits de vida més saludables i els faran menys propensos a la
malaltia, siné que estaran més ben preparats per entendre la informacié que els pugui transmetre
el metge.
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Catalunya. Llei 7/2003, de 25 d’abril, de proteccié de la salut

La salut i la qualitat de vida s6n una prioritat per a la societat actual. Per assolir un nivell de
salut elevat cal que el sistema sanitari s'organitzi en tres eixos: l'assistencia hospitalaria, l'atencié
primaria i la salut publica (Llei 15/1990).% Els dos primers se centren en actuacions relacionades
amb el restabliment de la salut mentre que el tercer concentra les actuacions de prevencio de les
malalties i el foment de la salut.

Les accions de foment de la salut i prevencio de la malaltia, igual que les assistencials, tenen com
a destinataries les persones: fomenten la salut individual i col-lectiva, impulsen ladopcio destils
saludables de vida mitjancant diverses intervencions d’informacio i educacio sanitaria.

Catalunya. Llei 7/2003 de proteccié de la salut

Titol IV: Organitzacié dels serveis de proteccié de la salut

Article 17 Activitats

Peral’exercicidelesseves funcions,’Agéncia de Protecci6 dela Salut, en'ambit de les competencies
de la Generalitat, ha de dur a terme les activitats segiients:

a) L'educacid sanitaria en 'ambit de la proteccié de la salut.

[...]

Titol V: Els serveis dels ens locals en mateéria de proteccié de la salut

Article 45 Els serveis minims dels ens locals en materia de proteccio de la salut

1. Els ens locals, d’acord amb les competéncies respectives [...] sén competents per a prestar els
serveis minims segiients en materia de proteccié de la salut:

a) L'educacid sanitaria en materia de proteccié de la salut en 'ambit de les competéncies locals.

La biblioteca publica pot i ha de col-laborar en aquesta educacié sanitaria i refermar aixi els
vincles entre 'hospital (o centre sanitari del nivell que sigui) i la biblioteca ptblica.® Aquesta llei
proporciona els arguments necessaris per dur a terme aquest projecte comu.

Espanya. Ley 14/1986, de 25 de abril, General de Sanidad

El que aqui es proposa queda recollit en posteriors lleis catalanes.

8 Catalunya. “Llei 15/1990, d'ordenacié sanitaria a Catalunya”. Diari oficial de la Generalitat de Catalunya, nm.

1.324, nam. 1.324 (30 jul. 1990).

8 Per exemple, durant el curs 2010-11, a les biblioteques de la Xarxa de Biblioteques Municipals de la Diputaci6 de
Barcelona, es podra veure J'exposicié “Menja bé, tu hi guanyes!” <http://www.diba.cat/chilias/saber/menja.asp>. Es
tracta d’'una iniciativa de I'’Area de Salut Pablica i Consum de la Diputacié de Barcelona i la Geréncia de Serveis de
Biblioteques.
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Espana. Ley 14/1986 General de Sanidad

Titulo primero: Del sistema de salud

Capitulo I: De los principios generales

[...]

Articulo seis

Las actuaciones de las Administraciones Publicas Sanitarias estaran orientadas:

1. A la promocién de la salud.

2. A promover el interés individual, familiar y social por la salud mediante la adecuada educacién
sanitaria de la poblacién.

3. A garantizar que cuantas acciones sanitarias se desarrollen estén dirigidas a la prevencién de las
enfermedades y no sélo a la curacién de las mismas.

[...]

Articulo diez

Todos [los usuarios de los servicios del sistema sanitario publico] tienen los siguientes derechos
5. A que se le dé en términos comprensibles, a él y a sus familiares o allegados, informacién
completa y continuada, verbal y escrita, sobre su proceso, incluyendo diagnéstico, prondstico y
alternativas de tratamiento.

[...]

Capitulo II: De las actuaciones sanitarias del sistema de salud

Articulo dieciocho

Las Administraciones Puablicas [...] desarrollaran las siguientes actuaciones:

1. Adopcién sistematica de acciones para la educacidn sanitaria como elemento primordial para
la mejora de la salud individual y comunitaria.

Espanya. Ley 41/2002, de 14 de noviembre, reguladora de la autonomia del paciente y de
derechos y obligaciones en materia de informacion y documentacion clinica

Tal i com hem esmentat anteriorment, aquesta llei reprodueix gairebé en la seva totalitat tant el
text com l'esperit de 'equivalent llei catalana aprovada el 2000.

Espanya. Ley 16/2003, de 28 de mayo de 2003, de cohesion y calidad del Sistema Nacional
de Salud

Aquesta llei, a partir de la col-laboracié de les diferents administracions publiques sanitaries, té la
finalitat de millorar el funcionament del Sistema Nacional de Salud. En el capitol I es descriuen les
prestacions del Sistema que inclouen, entre altres, els serveis de promocié de la salut adrecats als
ciutadans (la prevencié de les malalties o la promocié de la seguretat alimentaria, per exemple),
tant des de l'atenci6 primaria com des de I'atencié especialitzada.
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Ley 16/2003 de cohesion y calidad del Sistema Nacional de Salud

Capitulo I: De las prestaciones

Seccidn 1* Ordenacién de las prestaciones

[...]

Articulo 12. Prestacion de atencidon primaria.

1. [...] Comprenderd actividades de promocién de la salud, educacidn sanitaria, prevencién de la
enfermedad [...].

[...]

Articulo 13. Prestacion de atencion especializada.
1. La atencién especializada comprende [...] promocién de la salud, educacién sanitaria y
prevencidn de la enfermedad [...].

7.2 Marc normatiu
7.2.1 Marc normatiu general

Unesco. Declaracio universal dels drets humans, 1948

Unesco. Declaracio universal dels drets humans, 1948

[...]
Article 19

Tota persona té dret a [...] cercar, rebre i difondre les informacions i les idees per qualsevol mitja i
sense limit de fronteres.

[...]

Article 22
Tota persona, com a membre de la societat, té dret a [...] la satisfaccid dels drets [...] culturals
indispensables per a la seva dignitat i el lliure desenvolupament de la seva personalitat.

[...]

Article 26
1. Tota persona té dret a l'educacio. [...]

Article 27
1. Tota persona té dret a participar lliurement en la vida cultural de la comunitat [...].

Unié Europea. Carta de los derechos fundamentales de la Union Europea, 2000*°

La finalitat d’aquesta carta és reforzar la proteccion de los derechos fundamentales a tenor
de la evolucion de la sociedad, del progreso social y de los avances cientificos y tecnoldgicos dels

% També se la coneix amb el nom de Carta de Niga, ciutat a on se signa el 7 de desembre del 2000.
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ciutadans europeus. I recorda que el disfrute de tales derechos origina responsabilidades y deberes
tanto respecto de los demds como de la comunidad humana y de las futuras generaciones.

En general, es tracta d’'un text també genéric com el dels drets humans pero acotat als ciutadans
de la Unié Europea i renovat i ampliat conceptualment per raé dels anys passats. Inclou articles
dedicats especificament a tres col-lectius concrets considerats febles i desprotegits com son els
infants, la gent gran i els discapacitats.

7.2.2 Marc normatiu relacionat amb les biblioteques

La normativa bibliotecaria esta creixent de manera exponencial. Hi ha directrius noves (per
a persones amb disléxia, sordes, malalts mentals, etc. totes elles publicades durant la primera
decada d’aquest segle) perd també moltes reedicions que revisen, actualitzen i milloren textos
anteriors. Es multipliquen els manifestos del Consell d’Europa i en tots ells es troben referencies
que podem apropiar-nos per aplicar a les biblioteques per a pacients, ni que sigui d'una manera
esbiaixada; per exemple, quan es parla del dret a l'accés a la informacié o a una col-leccié de qualitat
inevitablement es pensa en com es conculquen aquests drets gairebé de manera sistematica a les
biblioteques dels hospitals del nostre entorn.

A continuaci6 donem una selecci6 d’aquelles referéncies que al nostre entendre sén
determinants; caldra complementar-les, perd, amb nous documents segons l'entorn en el qual es
plantegi cada servei bibliotecari. De primer presentem dos textos relacionats amb la biblioteca
publica i que son la base a partir de la qual es demostra no només l'obligacié siné I'imperatiu etic
que la biblioteca publica té en relaci6 als serveis de persones hospitalitzades: el Manifest de la
Unesco (1994) i les Directrius (2002). Seguidament comentem les Pautas (2000) de 'TFLA sobre
la gestio, ara ja si, de biblioteques per a pacients, i les Standards for hospital libraries (2007) tenint
en compte que les biblioteques especialitzades en ciéncies de la salut sén les que disposen dels
recursos informatius basics per a l'elaboracié de productes sobre informacié especialitzada en
temes de malaltia i salut. I, finalment, com a colof6, fem referencia al codi deontologic del Col-legi
Oficial de Bibliotecaris-Documentalistes de Catalunya (2006) i al Code of ethics for health sciences
librarianship de la Medical Library Association (MLA) (2010).

Manifest de la IFLA/Unesco sobre la biblioteca puiblica (1994)

El Manifest presenta els principis basics sobre els quals es construeix el concepte de biblioteca
publica; entre ells destaca el de donar accés a la informacio a tots els ciutadans, independentment
d’'on es trobin fisicament. La biblioteca publica ha d’arribar al ciutada quan aquest, per les raons que
sigui, no pot desplacar-s’hi personalment. Cert és que tot i que aquesta idea de 'accés universal a
la cultura i a la informacié ja apareix en altres textos anteriors com la mateixa Declaracié universal
dels drets humans (1948), no queda reflectida en el Manifest sobre la biblioteca publica de 1949; no
sera fins al Manifest de 1972, que no es fara un esment clar a I'accés a la informacié dels pacients
hospitalitzats: la distribucion de libros en los hospitales y los hospicios, y el servicio individual a
domicilio, son otras tantas maneras de que la biblioteca publica lleve sus servicios a los que mds
los necesitan.
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Manifest de la IFLA/Unesco sobre la biblioteca puiblica, 1994

[...]

Els serveis de la biblioteca ptblica es fonamenten en la igualtat d’accés per a tothom, sense tenir
en compte l'edat, la raca, el sexe, la religié, la nacionalitat o la classe social. Cal oferir serveis i
materials especifics a aquells usuaris que, per alguna rad, no poden utilitzar els serveis i materials
habituals, com és el cas de minories lingiiistiques, persones amb discapacitats, hospitalitzades o
empresonades.

Tots els grups d'edat han de trobar material adequat a les seves necessitats. Els fons i els serveis han
d’incloure tot tipus de suports adients, tant en tecnologia moderna com en material tradicional.
Sén fonamentals l'alta qualitat i 'adequacio a les necessitats i als condicionaments locals. El fons
ha de reflectir les tendéncies actuals i I'evolucié de la societat com també la memoria de l'esforg i la
imaginaci6 de la humanitat.

[...]

Els serveis han de ser fisicament accessibles a tots els membres de la comunitat. [...] De la mateixa
manera s’han destablir serveis externs per a aquelles persones que no poden anar a la biblioteca.

Esla biblioteca publica qui ha de promoure la creacié d’aquests serveis bibliotecaris adrecats als
malalts, estiguin en un hospital, una residéncia geriatrica, psiquiatrica o en qualsevol altre centre
assistencial o en el seu propi domicili. Una altra qiiestié és com es materialitza aquest servei,
quina implicacié ha de tenir la biblioteca publica tenint en compte la freqiient limitacié dels seus
recursos, les grans dimensions de certs hospitals i la poca receptivitat a propostes externes, etc.
No cal treballar amb models estandards per a tots el serveis siné que existeix la possibilitat de
trobar la férmula més adequada a cada realitat local.

Directrius IFLA/Unesco per al desenvolupament del servei de biblioteques publiques, 2002

Aquestes directrius s’han elaborat a partir del Manifest de la IFLA/UNESCO sobre les biblioteques
publiques (1994) i, per tant, les referencies directes o indirectes a serveis adrecats a persones amb
impediments per accedir a la biblioteca publica, siguin de la naturalesa que siguin, hi s6n presents;
fins i tot hi ha esments concrets a serveis en hospitals. La idea basica és que els ciutadans han
de tenir accés a informacié de qualitat, al marge de si poden desplagar-se fisicament o no a la
biblioteca i independentment del suport en que es trobi aquesta informacio.

Es remarcable la introduccié del concepte “biblioteques sense parets” (1.10) en qué es planifica
la biblioteca des de la perspectiva dels serveis més que no pas de l'edifici que 'hostatja; a més,
s’ha de poder aprofitar el potencial que ofereixen les TIC. Les biblioteques per a pacients poden
acollir-s’hi perfectament.”

Quan tractem el tema dels usuaris sesmenta la necessitat d’identificar els usuaris potencials de cada
biblioteca publica per tal de poder satisfer les seves demandes; llista, a més, els grups potencials entre els
qual apareixen les “persones incapacitades per sortir de casa” (iaqui inclouriem, per exemple, a tots aquells
malalts convalescents en els seus domicilis) i les “persones internades en institucions, com ara hospitals”

! Vegeu una breu descripcié del concepte i d'experiéncies concretes a Franca (bibliothéque hors les murs) i a Italia
(biblioteca fuori di sé) a Part I11. Capitol 5, 5.1 Panoramica internacional, p. 151.
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Es important aquesta idea “d'institucions” ja que obre la porta a no cenyir les biblioteques per a pacients
unicament a 'ambit hospitalari sind que poden oferir-se serveis en altres entorns com residencies
geriatriques o psiquiatriques, centres de dia o centres d’atenci6 a les drogodependéncies, entre
altres. Les Directrius, perd, sén conscients de la limitacié dels recursos de moltes biblioteques i
apel-len a la necessitat d'optimitzar-los tot tenint en compte que la biblioteca ha destablir unes
prioritats basades en lanalisi de les necessitats dels usuaris i ha de tenir en compte laccés a serveis
alternatius (3.2).

Els serveis s’han de preveure en consonancia amb els usuaris i, per tant, caldra utilitzar els
sistemes més adequats a cada necessitat o situacié (3.4.9); per exemple, serveis de préstec a
domicili, a institucions, equipaments especials i materials per atendre a discapacitats fisics o
sensorials, etc. Les TIC s’han de convertir en aliades en la planificacié i provisié de serveis.

Finalment, ja en el marc de la gestid, proposen fer una analisi regular de les necessitats de la
seva comunitat per tal de proporcionar els serveis més adequats. La informacié que cal recopilar
inclou, entre altres, informacid sociodemografica local, dades sobre les organitzacions ciutadanes
(hospitals, centres de salut, organitzacions de voluntariat) o serveis d'informacié oferts per altres
institucions de la comunitat.

Pautas para bibliotecas al servicio de pacientes de hospital, ancianos y discapacitados en
centros de atencion de larga duracion. IFLA, 2000

L'TFLA inicia els seus treballs sobre serveis bibliotecaris per a pacients hospitalitzats el 1931
amb la creacié d’'un subcomite que es dedicava exclusivament a aquest col-lectiu fins que el 1977
s'incorporaren noves tipologies d’'usuaris. Comenca sent un subcomite, després passa a ser comite,
subsecciod i actualment ja és una seccié de 'IFLA. El nom d’aquest grup també ha anat evolucionant
al llarg dels anys a mesura que noves tipologies de serveis i usuaris s'incorporaven als seus centres
d’interes i, també, al ritme que les convencions socials feien evolucionar la terminologia per
designar a col-lectius “diferents” Des del 2008 s'anomena Library Services to People with Special
Needs (LSN) (Panella, 2009, p. 258).

Un dels objectius d’aquesta seccié és publicar directrius que serveixin per a la millor gestid
d’un servei bibliotecari en un entorn hospitalari. Les primeres es publicaren el 1960 i les
darreres sén les que ara ens ocupen, les del 2000. L'evolucié és clara; es passa d’'un text breu de
només set pagines publicat en una revista a 'actual que mereix prop de cinquanta pagines i la
traduccié a nombroses llengiies. Les diferents edicions (1960, 1969, 1973, 1984) han intentat
reflectir els canvis socials, culturals i d'organitzacié sanitaria; aixi, per exemple, al 1973 ja no
se cenyeixen exclusivament a l'entorn hospitalari sind que inclouen residéncies geriatriques,
hospitals de dia, centres per a discapacitats o assistencia domiciliaria; al 1984 s’amplia I'espectre
dels usuaris potencials i es fa referencia a discapacitats mentals, sords, disléxics o afasics, entre
altres. Les pautes del 2000 ja reflecteixen l'existencia de les TIC, la reduccié de la durada dels
ingressos hospitalaris, insisteixen en la funcié de la informacid i la formacié sanitaria apuntada
timidament a l'edici6é de 1984 o presenten diversos models possibles de biblioteca pel que fa a la
seva dependeéncia i organitzacio.

Aquestes Pautas... les analitzarem detalladament més endavant, quan comparem el que
proposen amb la realitat de les biblioteques per a pacients dels hospitals de la XHUP de la RSB.
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Voldriem acabar aquest apartat esmentant dos textos que, d'una manera modesta, podriem
considerar precedents de totes les directrius anteriors. Es tracta de les Indicaciones para la
organizacion de las bibliotecas de frentes, cuarteles y hospitales de Teresa Andrés publicades
el 1937, en plena Guerra civil, i les Normes per a lorganitzacié de les biblioteques d’hospital
redactades per Aurora Diaz-Plaja el 1939 que quedaren inédites.®? En ambdds casos es tracta de
propostes realistes fruit de la situacié de conflicte i necessitat que es vivia ja que descrivien com
havia de funcionar una biblioteca d’'un hospital a persones no iniciades en la biblioteconomia.
Malgrat tractar-se de textos pioners, internacionalment es desconeixen i a Espanya passa
semblantment.

Medical Library Association. Hospital Libraries Section Standards Commitee. Standards
for hospital libraries 2007

La Medical Library Association (MLA) ha publicat diverses edicions d’unes directrius per
a biblioteques especialitzades en ciéncies de la salut que han de servir de guia als gestors dels
hospitals i als bibliotecaris per tal de garantir que els hospitals disposin dels recursos i serveis
necessaris per satisfer les seves necessitats d'informacié de la medicina basada en l'evidencia. La
incorporacié de les TIC i els canvis en la comunicacid entre els professionals de la salut i els
pacients i la societat en general requereixen noves estrategies.

Des de l'edicié de 1994 s’inclouen als pacients entre els seus usuaris potencials i consideren
la informacié als pacients com un dels seus serveis essencials. El 1996 s’inicia la medicina
basada en l'evidéncia que implica treballar amb documentacié medica actual, rellevant i
valida, entre altres; els recursos emprats hauran de ser accessibles i estar a disposici6 de
qui els necessiti, personal medicosanitari i administratiu pero també els pacients i els seus
familiars.

Standards for hospital libraries 2007

[...]

STANDARD 5

Evidence demonstrates effective connections between KBI [Knowledge-based Information]
and patient care, patient education, performance improvement and patient safety functions,
educational functions for hospital and medical staff, and other appropriate functions.
Intent. The library serves all user groups in the hospital.

[...]

— Patient education: Active membership of the librarian on patient education teams, as reflected
in minutes or other documentation (preferred); consultation with team concerning selection,
creation, and quality filtering of sources for patient education materials; provision

of (or facilitation of access to) patient education materials for clinical staff; provision and marketing
of library services directly to patients and families; and teaching of search skills for patient education
electronic resources.

2 Es conserven les galerades amb esmenes manuscrites que es poden consultar a la Biblioteca de la Facultat de
Biblioteconomia i Documentaci6 de la Universitat de Barcelona.
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Col-legi Oficial de Bibliotecaris-Documentalistes de Catalunya (COBDC). Codi deontologic
dels bibliotecaris-documentalistes, 2006

El codi dels bibliotecaris no tracta, obviament, de les biblioteques per a pacients pero si que
parla dels professionals que, en darrer terme, han de gestionar o vetllar pel bon funcionament
de qualsevol servei bibliotecari, incloses les biblioteques per a pacients. Aquest codi deontologic
reafirma al bibliotecari en les seves obligacions professionals.*?

Codi deontologic dels bibliotecaris-documentalistes, 2006

[...]

Art. 7 Els serveis que presten els bibliotecaris-documentalistes han de ser de qualitat i dirigits a
resoldre les necessitats informatives dels seus usuaris.

[...]

Art. 14 Els bibliotecaris-documentalistes fomenten l'accés lliure i gratuit a la informacio dels serveis
financats amb fons publics.

[...]

Art. 22 Laplanificacié dels serveis es fara d’acord amb la legislacié vigent iles normes i recomanacions
reconegudes internacionalment.

Medical Library Association. Code of ethics for health sciences librarianship: goals and
principles for ethical conduct, 2010

Per acabar aquest repas breu i selectiu de la normativa relacionada amb el mén de les biblioteques,
fem un esment al codi étic dels bibliotecaris de les biblioteques especialitzades en ciéncies de la
salut de la nord-americana Medical Library Association (MLA). No hi ha un equivalent d’aquesta
associacio ni a Catalunya ni a Espanya tot i que si que existeix un col-lectiu de professionals que
treballen en I'ambit de les biblioteques especialitzades en ciéncies de la salut. Davant de 'absencia
d’'un codi d’aquestes caracteristiques prenem aquest com a referent. Aquestes biblioteques sén
les que, d'una manera o altra, podrien proporcionar informacié sobre la salut i les malalties als
pacients, ja fos creant continguts que podrien distribuir les biblioteques per a pacients, ja fos
assumint aquesta funcio a partir de les demandes directes dels pacients.

En el codi de la MLA, es promou l'accés a la informacid sobre la salut i, a més, es considera que
els seus usuaris s6n qualsevol persona que vulgui informacié sobre la salut.**

% Per a un estudi dels codis étics dels professionals bibliotecaris en relacié amb el dret a la informacié dels pacients,
vegeu: Vall Casas; Rodriguez Parada (2008).

* Segons un text explicatiu al codi etic (Lyders, 1994) es considera que qualsevol persona pot ser un usuari d’aquesta
biblioteca: Client: any health information consumer.
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Code of ethics for health sciences librarianship, 2010

[...]

Society

The health sciences librarian promotes access to health information for all and creates and maintains
conditions of freedom of inquiry, thought, and expression that facilitate informed health care decisions.

Clients
The health sciences librarian works without prejudice to meet the client’s information needs.*

[...]

The health sciences librarian ensures that the best available information is provided to the client.

7.2.3 Marc normatiu relacionat amb la salut

A continuacié oferim una breu seleccié de la normativa més significativa en relacié amb la salut,
concretament sobre el dret a la informacid dels pacients sobre la seva propia salut i el dret a
I'educacio en la salut. Proposem fer-ne una aproximacié que reflecteixi l'evolucié conceptual de
manera que primer citem un text fonamental en la definicié del concepte de salut, 'anomenada
Carta d'Ottawa de 'Organitzacié Mundial de la Salut (OMS), que ens donara peu a entendre que la
promocié de la salut passa per una bona educacié de la poblacié en aquesta materia. Seguidament
presentem un bloc de tres textos centrats ja ens els pacients i el seu dret a la informaci6 i la
formacid; aquest posicionament es reitera des del capitol europeu de 'TOMS, el Consell d’Europa
i el col-lectiu format per professionals de la medicina i les associacions de malalts que aprovaren
I'anomenada Declaracié de Barcelona (2003). A continuaci6 vénen la Carta de drets i deures dels
ciutadans en relacié amb la salut (2002) que la Generalitat de Catalunya publica en compliment
de lallei® i la carta europea de I'infant hospitalitzat (1986). Finalment, fem un breu esment al codi
deontologic dels metges perque sén ells qui han de participar activament en el procés informatiu
amb el pacient.

Organitzacié Mundial de la Salut. Charte d’Ottawa pour la promotion de la santé, 1986

La novetat i la importancia d’aquest text rauen el un nou concepte de salut que defensa. La salut ja
no és només l'absencia de la malaltia, sin6 que implica també l'adquisicié d’habits saludables que
han de facilitar el desenvolupament d’'una vida plena. Ara bé, 'adquisicié d’aquests habits passa per
la formacid i la informacio dels ciutadans. S'introdueixen aixi dos conceptes cabdals: la informacié
als pacients i I'educacio per a la salut. Perqué aixo sigui possible és necessari un compromis social
en el qual intervinguin totes les parts implicades: governs i autoritats locals o autonomiques, el
sector sanitari juntament amb diferents sectors economics i socials, organitzacions de voluntaris,
entre altres i, Obviament, també els ciutadans.

% Segons Lyders (1994), Without prejudice: without discrimination in any sense.

% Esparia. Ley 14/1986, de 25 de abril, General de Sanidad.
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Organitzacié Mundial de la Salut. Charte d’Ottawa pour la promotion de la santé, 1986

[...]

PROMOTION DE LA SANTE

[...] La santé est donc percue comme une ressource de la vie quotidienne, et non comme le but de la
vie; il s'agit d’'un concept positif mettant en valeur les ressources sociales et individuelles, ainsi que
les capacités physiques. Ainsi donc, la promotion de la santé ne reléve pas seulement du secteur
sanitaire: elle dépasse les modes de vie sains pour viser le bien-étre.

Servir de médiateur
[...] la promotion de la santé exige I'action concertée de tous les intervenants |...]

LINTERVENTION EN PROMOTION DE LA SANTE SIGNIFIE QUE ON DOIT:

Elaborer une politique publique saine

[...]

Créer des milieux favorables

[...]

Renforcer 'action communautaire

[...]

Acquérir des aptitudes individuelles

La promotion de la santé soutien le développement individuel et social en offrant des informations,
en assurant I'éducation pour la santé et en perfectionnant les aptitudes indispensables a la vie. Ce
faisant, elle permet aux gens d’exercer un plus grand contrdle sur

leur propre santé, et de faire des choix favorables a celle-ci.

Il est crucial de permettre aux gens d’apprendre a faire face a tous les stades de leur vie et a se

préparer a affronter les traumatismes et les maladies chroniques. Ce travail doit étre facilité dans
le cadre scolaire, familial, professionnel et communautaire et une action doit étre menée par

lintermédiaire des organismes éducatifs, professionnels, commerciaux et bénévoles et dans les
institutions elles-mémes.

[...]

Organitzacié Mundial de la Salut. Oficina Regional per a Europa. Declaracion para la
promocion de los derechos de los pacientes en Europa, 1994

Aquesta declaracié promoguda per 'Organitzacié Mundial de la Salut (OMS) vol esdevenir un
marc comd per als paisos d’Europa a 'hora de millorar les relacions entre els professionals de
la salut i els gestors dels serveis sanitaris en el procés de 'atencié medica. Es formulen una serie
de drets dels pacients que reflecteixen l'evolucié dels temps i, a diferéncia de textos anteriors,
es plantegen des del punt de vista del pacient com a usuari, receptor i col-laborador de l'atencié
sanitaria.

La declaracio s'inclou en el preambul de la Llei 21/2000 sobre els drets d'informaci6 concernent

la salut i 'autonomia del pacient; es compleix aixi la finalitat per la qual fou creada, ser d’utilitat als
governs per al desenvolupament de politiques relacionades amb els drets dels pacients.
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Declaracion para la promocion de los derechos de los pacientes en Europa, 1994

LOS DERECHOS DE LOS PACIENTES
[...]

2. INFORMACION

[...]

2.2 Los pacientes tienen derecho a ser informados en detalle sobre su estado de salud, incluyendo
los datos médicos sobre su estado; sobre los procedimientos médicos propuestos, junto a los riesgos
potenciales y beneficios de cada procedimiento; sobre alternativas a los procedimientos propuestos,

incluyendo el efecto de no aplicar un tratamiento; y sobre el diagnéstico, prondstico y progreso del
tratamiento.

2.3 La informacién podra ser ocultada a los pacientes de forma excepcional, cuando existan buenas
razones para pensar que esta informacion les causaria un gran dafio, sin ningiin efecto positivo.
2.4 La informacién debe ser comunicada al paciente de forma adecuada a su capacidad de
comprension, minimizando el uso de terminologia técnica poco familiar. Si el paciente no habla el
idioma comun, debe buscarse a un intérprete para ayudarle.

2.5 Los pacientes tienen derecho a no ser informados, segtin su peticion explicita.

2.6 Los pacientes tienen derecho a elegir a la persona, si asi lo desean, a la que se debe informar en su
lugar.

[...]

ATENCION SANITARIA Y TRATAMIENTO
5.1 Todo el mundo tiene derecho de recibir atencién sanitaria adecuada a las necesidades de su
salud, incluyendo cuidados preventivos y actividades dirigidas a promover la salud.

[...]

6. APLICACION

6.1 El ejercicio de los derechos expuestos en este documento implica el establecimiento de los
medios apropiados para este propdsito.

6.2 El disfrute de estos derechos debe ser asegurado sin discriminacién.

[...]

6.5 Los pacientes deben tener acceso a la informacién y asesoramiento que les permita ejercer los
derechos expuestos en este documento.

Consell d’Europa. Convention pour la protection des Droits de 'Homme et de la dignité de
létre humain a légard des applications de la biologie et de la médecine: Convention sur les
Droits de PHomme et la biomédecine, 19977

Aquest conveni, a diferencia d’altres declaracions internacionals, vincula als paisos de la Uni6
Europea i estableix aixi un marc comt per a la proteccié dels drets humans i la dignitat humana. Es
remarcable I'extensié i el detall amb el que es tracten aspectes cabdals com el dret a la informacié o
el consentiment informat, aixi com 'enumeracio de totes les fonts normatives en les quals es basa
i que apel-len a un passat europeu comd i a la defensa dels drets humans.

7 Entra en vigor a Espanya el gener de 2000.

142



Capitol 4. Marc legal i normatiu

Preval en tot moment la voluntat de respectar 'ésser huma i la seva dignitat en tant que individu,
al marge del seu estat de salut, de la seva malaltia.”

Consell d’Europa. Convention pour la protection des Droits de "Homme et de la dignité de
létre humain a l'égard des applications de la biologie et de la médecine: Convention sur les
Droits de ' Homme et la biomédecine, 1997

Chapitre I — Dispositions générales

Article 1 — Objet et finalité

Les Parties a la présente Convention protegent I'étre humain dans sa dignité et son identité et
garantissent a toute personne, sans discrimination, le respect de son intégrité et de ses autres droits
et libertés fondamentales a 'égard des applications de la biologie et de la médecine.

[...]

Chapitre II — Consentement

Article 5 — Regle générale

Une intervention dans le domaine de la santé ne peut étre effectuée quapres que la personne
concernée y a donné son consentement libre et éclairé.

Cette personne_recoit préalablement une information adéquate quant au but et a la nature de
lintervention ainsi que quant a ses conséquences et ses risques.

La personne concernée peut, a tout moment, librement retirer son consentement.

[...]

Chapitre III - Vie privée et droit a 'information

Article 10 — Vie privée et droit a 'information

1.  Toute personne a droit au respect de sa vie privée s’agissant des informations relatives a sa
santé.

2. Toute personne a le droit de connaitre toute information recueillie sur sa santé. Cependant, la
volonté d’'une personne de ne pas étre informée doit étre respectée.

Declaracion de Barcelona de las asociaciones de pacientes, 2003

Aquesta declaracié és el resultat d'una reunié en la que van participar professionals de la salut i
representants d'organitzacions i associacions de pacients i usuaris de tot l'estat espanyol. Lobjectiu
era aconseguir informacié sobre la visi6 i les vivéncies dels pacients en sis temes d’interés en
relacié amb l'organitzacié i el funcionament de la sanitat. Les conclusions d’aquesta trobada s’han
utilitzat com a materia primera per a treballs de reflexié posteriors.”

% Aquesta declaracié també s’inclou, com a argument d’autoritat, en el preambul de la Llei 21/2000 sobre els drets
d’informacié concernent la salut i 'autonomia del pacient del govern catala.

% Per exemple, Jovell, Albert J.; Rubio Navarro, Maria Dolors (2008). “La voz de los pacientes ha de ser escuchada.

Capitulo 4. Un sistema de salud integrado y centrado en los usuarios. Informe SESPAS 2008 Mejorando la efectividad
de las intervenciones publicas sobre la salud”. Gaceta Sanitaria, vol. 22, n° Supl. 1 (2008), p. 192-197.
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Declaracion de Barcelona de las asociaciones de pacientes, 2003'®

Seminario A:

Necesidades de informacion. [de los pacientes]

1) Existe una necesidad de informaciéon que cumpla estas caracteristicas:

a. Proporcionada por los profesionales, fundamentalmente los médicos.

b. Sea inteligible para los pacientes (evitando tecnicismos que desinformen).

c. Adaptada a las necesidades del paciente y a su capacidad para asumir las consecuencias de la misma.
[...]

g. Que sea de buena calidad y esté acreditada en la evidencia cientifica y en el mejor juicio clinico.

[...]

3) Hay que reivindicar la informacién como un hecho normal en la sociedad actual.

[...]

5) Una informacidén sanitaria de calidad tiene que cumplir estos criterios basicos:
1) Veracidad.

2) [...]

3) Transparencia en la fuente de informacion |...].

4) Claridad.

5) Acceso rapido, facil y universal.

6) Adecuacién a la capacidad de comprensién del paciente |[...].

7) Acreditacién externa.

Seminario B:

Implicacion de los pacientes en la toma de decisiones clinicas.

[...]

4) La implicacion de los pacientes en la toma de decisiones clinicas tiene que enfrentarse a
obstaculos concretos:

a.- Tiempo de comunicacién limitado por parte de los profesionales en la relacién con los pacientes.
b.- Formacién o capacidad de entendimiento limitada por parte de los pacientes.

c.- Escasa formacién en comunicacién por parte de los médicos, tanto en la formacioén de pregrado
como en la formacién médica continuada.

d.- Duracién escasa de la visita médica.

e.- Accesibilidad limitada a las fuentes de informacién de calidad sobre temas de salud.

[...]

5) Se proponen medidas para facilitar una mayor implicacion de los pacientes, entre las que se
incluyen:

a.- Mayor colaboracion entre profesionales.

b.- Mejorar la capacidad de didlogo con los médicos, en los aspectos relacionados con la comunicacién
y la informacion.

c.- Mejorar la coordinacién entre asociaciones de pacientes y sociedades cientificas en la realizacién
de materiales de informacién e instrumentos que sirvan de ayuda y apoyo para la promocién de la
toma de decisiones compartidas.

[...]

1% Som conscients de l'extensié del fragment citat pero considerem que entra de ple en qiiestions essencials per a un
bon servei bibliotecari, sigui una biblioteca per a pacients amb una bona col-leccié sobre salut o una biblioteca medica
amb una seccié dedicada a la formacié i informacié dels pacients.
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Seminario C:

Comunicacion y relacion médico-paciente.

5) Se requiere una preparacion vy entrenamiento especifico del médico ante un paciente
informado y auténomo que querra participar de forma mas activa en los procesos de toma de
decisiones que afectan a su salud

[...]

Seminario F:

Derechos de los pacientes.

1) Los pacientes desconocen en gran parte sus derechos basicos como pacientes.

2) [...] los siguientes derechos:

[...]

f.- Informacién sobre el diagndstico, los riesgos, prevencién y tratamientos disponibles.

[...]

h.- Derecho de informacién sobre la organizacién y funcionamiento del sistema sanitario.

i.- Consentimiento informado en un lenguaje claro y entendible.

[...].

o.- Derecho a no ser informado si asi se solicita.

2) Los aspectos que deberian mejorar en relacion a los derechos de los pacientes son:

[...]

e.- Incluir como elemento de evaluacion de la calidad de la asistencia el grado de cumplimiento de los
derechos.

f.- Mejorar la informacién al paciente y garantizar el uso de un lenguaje mas inteligible en el informe
médico.

g.- Divulgacién y difusidn de las cartas de derechos y deberes tanto a los profesionales como a los
pacientes.

h.- Guias y servicios de acogida de orientacidn e informacidn a los pacientes, como servicio integrado
a los servicios especificos, y de tipo multidisciplinario.

i.- Facilitar la accesibilidad a la informacién sobre derechos a los pacientes en su recepcién al centro.
j.- Informacién adecuada y apoyo psicoldgico a los pacientes con continuidad en el curso de su
enfermedad.

k.- Aclarar la terminologia a los pacientes sobre dispositivos asistencias y

tecnologias sanitarias: centro asistencial/ centro sanitario.

Carta de drets i deures dels ciutadans en relacio amb la salut i latencio sanitaria, 2002

Aquesta carta, aprovada pel Consell Executiu de la Generalitat de Catalunya el 24 de juliol
de 2001, contempla dos tipus de drets: els que tenen en compte la dignitat de la persona (a
l'autonomia del pacient, a la informacié, a la intimitat i la confidencialitat, etc.) i els que tenen
a veure amb els ciutadans en tant que usuaris del sistema sanitari (eleccié del professional,
possibilitat d'una segona opinié, etc.). De tots els drets recollits en aquest document fem especial
atenci6 als relacionats amb 'autonomia del pacient i amb la prevencié i la promocié de la salut.
En el primer cas, es parteix del suposit que totes les persones sén capaces de rebre informacié i
donar el seu consentiment assistencial (si no és aixi, ja es preveuen solucions alternatives); qui ha
de proporcionar la informacié son els metges i els professionals d'infermeria i ho han de fer de
manera suficient, clara i adaptada al perfil del pacient. En el segon cas, es preveuen una serie de
drets relatius a les mesures que han de reduir la probabilitat de 'aparicié d'una malaltia o, en el cas
d’existir, d'interrompre-la o alentir-ne la progressio.
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I tal com existeixen uns drets, els ciutadans també tenen uns deures, unes obligacions respecte
als serveis sanitaris i, en definitiva, a la societat en la qual viuen. Aquests deures impliquen,
essencialment, una actitud responsable envers la propia salut i I'is dels serveis sanitaris.

Drets dels ciutadans en relacio amb la salut i l'atencio sanitaria

2. Drets relacionats amb 'autonomia de la persona
2.1 Dret a ser informat préviament, per tal de poder donar després el seu consentiment (consentiment
informat) perque se li realitzi qualsevol procediment diagnostic o terapéutic

[...]

6. Drets relacionats amb la prevencié de la malaltia i la promocié i la proteccié de la salut

6.1 Els ciutadans tenen dret a tenir un coneixement adequat dels problemes de salut de la
collectivitat [...] i que aquesta informacié es difongui en termes comprensibles, veridics i adequats
per a la protecci6 de la salut.

[...]

7. Drets relacionats amb la informacio assistencial i 'accés a la documentacio clinica

7.1 Dret a rebre la informacio sobre el procés assistencial i 'estat de salut El pacient té dret a conéixer
tota la informacié obtinguda respecte a la seva salut i a disposar, en termes comprensibles per a ell,
d’informacid veridica i adequada referent a la seva salut i al procés assistencial...

La informacio se li donara en un llenguatge que estigui al seu abast, ateses les seves caracteristiques
personals, culturals, lingiiistiques, educacionals, etc. Alhora, es facilitara que entengui la informacid,
perque li aporti els elements de judici suficients per prendre les decisions que calgui, en tot alld que
l'afecti.

[...]

Deures dels ciutadans en relacio amb la salut i latencio sanitaria

[...] La participacio, la informacié i la responsabilitzacié dels ciutadans, en relacié amb el
sistema sanitari i respecte al valor salut, constitueixen, de forma progressiva, un parametre de
qualitat d’aquest sistema i una condici6 per a la seva sostenibilitat. [...]

[...] En el si de les societats avancades, tant la prevencio dels riscos sanitaris i de salut publica com
les actuacions relatives a la proteccié i promocié de la salut comporten que als ciutadans se’ls
exigeixi una conducta activa en relacié amb aquests ambits d’actuacié i que estableixin mesures el
compliment de les quals és exigible en consideracid a objectius de salut comunitaria.

Carta europea de los derechos del niiio hospitalizado, 1986

Aquesta carta aprovada pel Parlament Europeu es basa en la Convencid sobre els drets dels infants
(Unesco, 1990). Es vol garantir que els infants en situacié d’hospitalitzaci6 tinguin els mateixos
drets que la resta d'infants per la qual cosa es proposen drets adaptats a la realitat dels hospitals
tant pel que fa a l'accés al joc i a la informacié (oci, formacié i informacié adaptada al seu perfil)
com a aspectes de la vida quotidiana com és 'adequacié de I'entorn hospitalari.
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Val a dir que aquesta carta ha estat incorporada en bona part en la recent Llei 14/2010, del
27 de maig, dels drets i les oportunitats en la infancia i 'adolescéncia, aprovada pel Govern de
Catalunya.'™

Incloem aquest text perque els infants formen part del col-lectiu hospitalitzat més vulnerable,
juntament amb les persones grans i les discapacitades; és, també, I'inic que disposa d'una carta
d’aquestes caracteristiques. A més, inclou clares referéncies que poden entendre’s com una
oportunitat per a la participacié de la biblioteca en la consecucié del benestar dels infants.

Carta europea de los derechos del nifio hospitalizado, 1986

[...]

d) Derecho del nifio a recibir una informacién adaptada a su edad, su desarrollo mental, su estado
afectivo y psicolégico, con respecto al conjunto del tratamiento médico al que se le somete y a las
perspectivas positivas que dicho tratamiento ofrece;

[...]

g) Derecho de sus padres o de la persona que los sustituya a recibir todas las informaciones relativas
ala enfermedad y al bienestar del nifio, siempre y cuando el derecho fundamental de éste al respecto
de su intimidad no se vea afectado por ello;

[...]

q) Derecho a disponer de locales amueblados y equipados, de modo que respondan a sus necesidades
en materia de cuidados, de educacidn y de juegos asi como a las normas oficiales de seguridad;

r) Derecho a proseguir su formacién escolar durante su permanencia en el hospital [...];

s) Derecho a disponer, durante su permanencia en el hospital de juguetes adecuados a su edad, de
libros y medios audiovisuales;

[...]

6. Se valora la contribucién que pueden aportar las asociaciones benéficas en cuanto a la aplicaciéon
de un buen ndamero de los derechos mencionados [...].

Consell de Col-legis de Metges de Catalunya. Codi de deontologia, 2005

Per acabar aquest repas breu i selectiu del marc normatiu de la sanitat, fem esment al codi
deontologic dels metges ja que ells participen activament en el procés d'informacié al pacient.'*
Els codis deontologics dels metges son els primers a reconeixer que aquesta demanda d’'informacid
és un dret que s’ha de poder exercir; més endavant parlaments de diferents paisos fan seva la
reivindicaci6 aprovant lleis especifiques sobre aquesta qiiestid.'®

101 Semblantment s’ha fet en les lleis dels drets i les oportunitats de la infancia i 'adolescencia aprovades en d’altres
comunitats autonomes. Per exemple, la Llei 12/2008, de 3 de juliol de 2008, de Proteccié Integral de la Infancia i
I'’Adolescencia de la Generalitat Valenciana.

12 Existeixen codis deontologics daltres collectius que intervenen més o menys directament en aquest procés
d'informacié al pacient. Vegeu, per exemple, el Codi dética d'infermeria del Collegi Oficial d'Infermeria de Barcelona
(1986). <http://212.9.72.18/uploadsBO/Generica/Documents/ CODI%20D E€TTICA%20CAT.PDE>. [Consulta: 09/12/2010].

18 Per a un estudi dels codis etics dels metges en relacié amb el dret a la informacié dels pacients, vegeu: Vall Casas;
Rodriguez Parada (2008).
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Consell de Col-legis de Metges de Catalunya. Codi de deontologia, 2005

[...]

I De la informacio (art. 22-28)

Art. 22 El metge té el deure de donar al pacient la maxima informacié possible [...] de manera
entenedora i prudent |...]

Art. 25 El metge informara les persones vinculades al pacient, quan aquest aixi ho autoritzi o quan
el metge intueixi que no hi ha la possibilitat d'una comprensié licida per part del pacient.
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