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Arficle Articulo Paper  Participacié i coneixements
dels “usuaris” i les
persones a qui s'adrecen
les politiques

Slimane Touhami: Resum

Des del 2002, a Franga esta regulada la participacié de
les persones afectades per les activitats de I'ambit so-
ciosanitari i social per a la valoracié del funcionament
de les institucions, activitats i programes d’aquests
ambits i per a l'elaboracié de propostes. Des d’alesho-
res enga, ha estat motiu de reflexié tant per definir-la,
fonamentar-la i promoure-la i adaptar el seu desen-
volupament als diferents ambits i a les caracteristi-
ques dels diferents agents que poden estar-hi impli-
cats. A larticle s’'identifiquen obstacles que dificulten
la participacié en el context institucional en relacié
a les persones afectades, els equips professionals i les
institucions mateixes, i para una especial atencié a la
manera com la quiestié de la jerarquia i el “poder” pot
interferir en el desenvolupament de les propostes de
participacié, fins i tot quan el que suposadament es
pretén és fomentar 'autonomia de les persones amb
qui es treballa. Finalment, es fa referéncia a experien-
cies innovadores i, en concret, les que posen en valor

el “coneixement experiencial”, que pot ser despecial

1. Professor del centre ERASME, Institut du Travail Social.
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interés per a la formaci6 dels professionals, perd també per als que participen en organs de
presa de decisions. Entorn a aquesta qiiestio, 'autor fa referéncia a propostes recents que
posen en valor i incorporen el coneixement de les persones a qui s'adrecen les politiques i

les intervencions de ’ambit social i sociosanitari.

Paraules clau: participacié, coneixements experiencials, innovacid, emancipacié, politica.

Abstract

Since 2002, the participation of people affected by the activities of the social and socio-sa-
nitary field has been regulated in France in order to the assessment of the functioning of
the institutions, activities and programs in these fields and in order to the elaboration of
proposals. Since then, it has been food for thought and reflection to define, substantiate
and promote it, and to adapt its development to the different areas and characteristics
of the different agents that may be involved. The article identifies obstacles that make it
difficult to participate in the institutional context in relation to the people aftected, the
professional teams and the institutions themselves, and it puts special attention to the way
the issues of hierarchy and “power” can interfere with the development of participation
proposals, even when what is supposedly intended is to foster the autonomy of the people
being worked with. Finally, reference is made to innovative experiences and, in particular,
those that value “experiential knowledge”, which may be of special interest for the training
of professionals, but also for those involved in decision-making bodies. In this regard, the
author refers to recent proposals that value and incorporate the knowledge of the people

to whom the policies and interventions in the social and socio-health field are addressed.

Key Words: participation, experiential knowledge, innovation, emancipation, politics.
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A Franga, la qliesti6 de la participacié dels «usuaris» ocupa un lloc particular en els discursos
iles practiques de la intervenci6 social. La llei del 2 de gener del 2002 per a /actualitzacio de
les activitats socials i sociosanitaries va inscriure aquest objectiu en els textos juridics que em-
marquen el treball social. Aixi, va permetre de crear mecanismes de participacié de les perso-
nes afectades en la vida institucional: comissions de consulta, enquestes de satisfaccid, grups
d’expressi6 i, sobretot, Conseils de Vie Sociale (CVS), una eina de la democracia representativa
on es debaten les qliestions sobre el funcionament de la institucié (activitats, propostes, aco-
llida, organitzacié interna, etc.). Més tard, la llei de I'11 de febrer del 2005 per a la iguaitar
de drets i oportunitats, la participacio i la ciutadania de les persones amb discapacitat va recordar
els principis de ciutadania i de participacié en la vida social de les persones en situacié de
discapacitat. També es podria citar, entre altres signes d’'un canvi de tendéncia a lencalg de la
participaci6 de les persones afectades, la critica del concepte d’usuari a favor del de persona
afectada o acompanyada® o, fins i tot, en arribar la decada dels 2000, la popularitzacié del

concepte d“empoderament” amb la idea que ja no es tracta de fer “per”, sin6 de fer “amb”.

Perd que hi ha exactament darrere del concepte de participacié? El 2017, ' Haut
Conseil du Travail Social va proposar una definicié que permet d’identificar els reptes quan

s'abordi la qiiestié de la seva aplicacié en 'ambit de la intervencié social:

“Participar és donar una opinid, manifestar lexperi¢ncia individual o col-lectiva i fer
observacions i propostes. Lobjectiu de la participacié és millorar les condicions de
vida i el funcionament de la nostra societat i les nostres institucions. Contribueix
a la ciutadania, la integracié i lemancipacié. Es una eina de comunicacié entre els

professionals, els agents publics i les persones acompanyades™.

Es aqui on hom pot detectar diferéncies entre la idea i la realitat, entre la direccié
fixada pels organs de presa de decisions i l'experiéncia de la vida institucional quotidiana.

La questié de I'accés a la participacié varia molt depenent de les institucions. Lescala

2. Informe del Conseil Supérieur du Travail Social, Merci de ne plus nous appeler usagers (2015): http://www.tra-
vail-social.com/Merci-de-ne-plus-nous-appeler

3.Extret de I'informe simplificat sobre la participaci6 en els organs de govern i la formacié dels treballadors socials
de 'HCTS, 2017: https://solidarites-sante.gouv.fr/ministere/acteurs/instances-rattachees/haut-conseil-du-travail-so-
cial-hcts/rapports-et-publications-du-hcts/rapports/article/participation-des-personnes-accompagnees-aux-instan-

ces-de-gouvernance-et-a-la
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d’Arnstein? és una eina que permet de mesurar els diferents graus de participacié i la varia-
bilitat observada, que es pot explicar sobretot per la vulnerabilitat del public a qui s'acompa-
nya. Aixi doncs, les formes i els objectius de la participacié seran diferents entre, per exemple,
un resident de les Maisons d’Accueil Spécialisé (MAS) amb multiples discapacitats, limitat
fisicament i intel"lectualment, i un jove d’'una Maison d’Enfants de caracter social que bus-
qui formacié i habitatge. Paral-lelament a aquesta observacid, es poden identificar una série

dobstacles que dificulten la participacié en el context institucional a diferents nivells:

1. A nivell de les persones afectades: autocensura, desconfianga i hostilitat envers
els treballadors socials, efectes de la vergonya i la falta d’autoestima i confianga en

un mateix, etc.

2. A nivell dels equips professionals: gesti6 de la urgeéncia, pes de la rutina pro-
fessional i inércia de la vida quotidiana; desconeixement del tema per falta de
formacié i informacio; estereotips i prejudicis al voltant de 'accés a la participacid;
resisténcia, reconeguda o no, a la idea de concedir poder a les persones afectades

(«no és possible amb ells», «no ho aconseguiran»), etc.

3. A nivell deles institucions: efectes de la «clausura» envers el mén de fora que limi-
ten la introduccié d’innovacions de lexterior, heréncia de la cultura de «’'ajudantia» i
de la relaci6 de «finestreta», no-prioritzacié de 'assumpte per part de les direccions,

existéncia de Conseils de Vie Sociale «fantasmes» sense cap autoritat, etc.

La qiestié de la relacié de poder retorna amb aquests bloquejos. Si considerem la par-
ticipacié com a una palanca demancipacié (aquest és el cas, per exemple, del concepte dem-
poderament’, basat en la idea d’atribuir poder d’actuaci6 a aquells que no en tenen o ja no en
tenen), és possible de distingir esculls relacionats directament amb el fet que hi ha «llocs» en
una jerarquia institucional, una jerarquia que, a vegades, pretén amagar la seva existencia dar-
rere d’'un vernis democratic. Efectivament, pot semblar dificil que un treballador social delegui

poder en les persones que acompanya, un poder que legitima no només un lloc, un estatus i

4.Aquesta escala, creada el 1969 per la socidloga estatunidenca Sherry Arnstein (1971), té vuit graus de participacié
que comprenen des de la manipulacié fins al control de la ciutadania.
5. També existeix una concepcié neoliberal de lempoderament, que es pot resumir amb lexpressié anglesa do ir

yourself o amb la francesa aide toi et Dieu ¢ aidera.
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un sou, siné també un ordre social. El risc no reconegut de posar en perill la seva posicié i la
seva ra6 de ser a la institucié a vegades pot explicar la reticéncia de certs professionals davant
projectes de participacié que es perceben com a massa «ambiciosos». Tanmateix, aquest rebuig
a concedir poder soposa al projecte de suport a I'autonomia que sovint recorden els textos i els
projectes institucionals. En aquest sentit, aquesta actitud s'uneix a la categoria de les commina-

cions paradoxals que poden perjudicar la qualitat del treball realitzat amb les persones.

Hi ha obstacles, perd també iniciatives innovadores. La participacié mitjancant la
mobilitzacié del coneixement experiencial de les persones afectades semmarca oberta-

ment en un enfocament emancipador, en linia amb la labor social politica de persones com

Saul Alinsky o Paolo Freire.

Cal recordar algunes coses sobre el concepte de coneixement: el camp del coneixement
és, per definicié, ampli. Comprén coneixements teorics, acadeémics, profans, técnics, conei-
xements i habilitats vinculats a practiques (oficis, esports, etc.), perd també coneixements
relacionats amb situacions existencials: aqui s'inclouen els «coneixements d’allo que es viu» o
«coneixements experiencials», directament extrets de la intimitat i lexperiéncia personal, que

en un registre més prosaic s'anomenen «experiéncies vitals» o «escola de la vida».

Tanmateix, no n’hi ha prou amb ser pobres o viure en una cadira de rodes per saber
que és la pobresa o la discapacitat. La confusié seria creure que el coneixement sén senti-
ments subjectius o una recopilacié d’anécdotes, mentre que, en realitat, es tracta de conei-
xements que sobtenen a partir d’'un treball de filtratge (mitjangant un exercici de reflexid,
distancia i comparaci6é amb altres punts de vista) de les representacions i les experiéncies
propies. Constituits aixi, aquests coneixements sén aprofitables per a la formacié o es po-
den difondre en drgans de presa de decisions, on poden adquirir el rang de pericia. A Bel-
gica hi ha «experts d’alld que es viu» en materia d’exclusi6, pobresa o accés a I'assisténcia,

experts que exerceixen d’interventors socials en els ambits pertinents.

L’ambit sanitari va tenir un paper rellevant en el reconeixement del coneixement

experiencial amb l'aparicié als anys 90 de la figura del «pacient-expert»®, alhora malalt i

6. La Universitat dels Pacients a Franga, creada el 2016, forma pacients perqué adquireixin coneixements especia-

litzats. Quan acaben, se’ls atorga un diploma: https://universitedespatients.org/
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expert sanitari que pot ser cridat per intervenir en formacions mediques i parameédiques.
En l'ambit social, A7D Quart Monde’, una associacié important en la lluita contra la
pobresa, va obrir el cami des de principis de la decada dels 80 amb la lluita pel reconei-
xement del coneixement dels «pobres» sobre la seva situacié. Actualment, «'enfocament
dencreuament de coneixements i practiques» d’ATD Quart Mon pretén crear un espai
perque el coneixement experiencial de les persones pobres pugui comparar-se i dialogar
amb els coneixements cientifics i professionals. La trobada d’aquests tipus diferents de
coneixements produeix un coneixement més precis i uns métodes d’accié més en linia amb
les preocupacions de les persones acompanyades. Lenfocament, que s’ha importat a molts

paisos, esta present en ambits molt diversos: la salut, el treball social, I'educacié, etc.

Lambit de la formacié inicial en treball social també sobre al coneixement experi-
encial de les persones afectades, també anomenades «persones recursos»®. A Tolosa, dues

iniciatives al CRFMS-ERASME, una escola de treball social, il-lustren la tendéncia: les

conferéncies pedagogiques i la xarxa Power Us’.

Les conferéncies pedagogiques, organitzades un cop l'any i amb jornades al voltant
d’una tematica (el 2018 va ser la inclusi6), es construeixen en col-laboracié amb estudiants,
persones recursos que participen en collectius i associacions, treballadors socials, forma-
dors i investigadors. La jornada esta formada per activitats, intervencions, pel-licules o tes-
timonis. Les persones recursos, a qui es remunera, estan presents al comité d’'organitzacid,

en garanteixen el marc amb els formadors i poden fer propostes.

Com la Universitat de Girona, el CRFMS-ERASME també és membre de Power
Us, una xarxa d’'escoles de treball social i centres universitaris creada el 2013 a Europa del
Nord. Aquesta xarxa, mitjangant el principi de reparacié de bretxes, que es pot resumir
amb la idea de reduir les distancies, tracta de reunir professionals i persones afectades tot

promovent, entre altres coses, la intervencié de persones afectades en la formacié dels

7. https://www.atd-quartmonde.fr/

8. La participation des personnes ressources concernées aux formations i intervention sociale, UNAFORIS, setembre del
2018: https://www.unaforis.eu/sites/default/files/public/fichiers/telechargements/2018_09_unaforis_guide_participa-
tion_personnes_ressources_concernees.pdf

9. https://powerus.eu.
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treballadors socials. Des del 2016, el CRFMS-ERASME recorre a persones recursos en
situacié de pobresa, discapacitat o exili perqué intervinguin en les diverses formacions

que sofereixen.

El benefici de recérrer a persones afectades per a la formacié és plural. Per als es-
tudiants és una oportunitat per coneixer i relacionar-se amb «usuaris/aries» en un mateix
espai i per tractar qiestions diferents de les que existeixen als seus llocs de practiques, amb
la conseqliencia que poden revisar les seves representacions sobre les vulnerabilitats i el
lloc de persones singulars. Per a les persones afectades, la recompensa és evident en termes
de reconeixement, autoestima i confianga en elles mateixes. També és la possibilitat de
trencar l'aillament i el jo interior de les persones estigmatitzades perqué sobrin a altres
universos socials on és possible de formar noves aliances. Finalment, es tracta que pren-
guin consciéncia de la seva posicié com a persones que poden reaccionar i actuar per fer

front a les dificultats que presenta l'existéncia.

Els beneficis sén reals per a tothom. No obstant aixo, per generar aquest cercle vir-
tuds on tothom surt guanyador de la trobada amb laltre, abans cal prendre una série de
precaucions. Adoptar el principi del voluntariat, crear un espai d’intercanvi amable, sense
judicis, igualitari i basat en el respecte de tothom, i vigilar els desafiaments en materia de
poder i I'asimetria dels llocs s6n algunes de les solucions per resoldre la bretxa entre pro-

tessionals i persones acompanyades.
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