Trabajo Social y Sida.

Una experiencia de trabajo:
Programa de Atencion Domiciliaria

a Enfermos de Sida.

A partir de la experiencia profesional con enfermos de SIDA en sus diferentes etapas, se
dascribe el proceso de intervencion seguide por el equipo “Cofectivo San Blas” de Madrid.
La naturateza que debe tener el Trabajo Social con enfermus terminales orienta las reco-
mendaciones finales def autor, fijando temas y principios para la intervencion.

Introduccion

El desarrollo del Sida en los dlti-
mos afios ha descubierto las profun-
das lagunas que el trabajo social tec-
nificado posee para aclimatarse a
nuevas situaciones problematicas que
se le plantean. Lo gue es un reto para
unes, profesionales de lo social, es
una necesidad para otros, portadores
de anticuerpos, enfermos de Sida, sus
familias y la Comunidad en general.

La concepcion de que el Sida es
solamente una cuestidn de caracter
sanitario y que es en los centros de
dicha red donde se deben desarrollar
las alternativas para la mejora de la
situacion es errénea. £l Sida es un
problema mucho mas global, que de-
be ser tenido en cuenta en ofros as-
pectos (sociales y psicologicos).
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El trabajo social a desarrollar en
este drea va a depender de la situa-
cion en que el sujeto se encuentre
respecto a la enfermedad. A modo de
esquema 105 objetivos serian 0% si-
guientes:

Proceso de desarrolio de
la enfermedad

Proceso de Desarrolio de fa Enfermedad

VI + Enferma de Sida ‘ Entermo Terminal

ercion A
Ins Nomalizacion

Reinsergion Cuidadas

Pajiaiiv
Esperanza Profilaxis AlEANes
de Futuro

Como toda generalizacidn, sdlo
nos sirve para una primera aproxima-
cién al problema, ya que a medida
que vayamos teniendo mas datos de
cada caso la situacion tendera a com-
plejizarse. Una de las grandes dificul-

147



Guillermo FERNANDEZ MAILLO

tades a la que nos enfrentaremos es
la del establecimiento de los limites
entre cada una de las fases expues-
tas. Esos espacios intermedios son
los que mas obstaculos van a provo-
car,

Si a estos conceptos basicos
afiadimos la descripcidén de los recur-
508 con los que contamos en la actua-
lidad, obtendremos la justificacion de
por qué el Sida es ahora mismo uno
de los campos donde el Trabajo So-
cial brilla por su ausencia.

Los recursos mdas desarrollados
hasta ahora son los de tercer nivel
(casas de acogida), casi todos de ini-
ciativa privada, y prestaciones de ca-
rdcter econdmico de las diferentes ad-
ministraciones publicas (pensiones,
prestaciones farmacéuticas). El resto
del espectro de atencién apenas ha
comenzado.

La alternativa que quiero pltantear
estaria inscrita dentre de un programa
comunitario real, en el cual el trabaja-
dor social desempena un papel funda-
mental de dinamizador y no de tecno-
crata burocratizado. Esto es algo que
asusta mucho a los profesionales del
ramo y que se ha ido obviando en la
medida que nos ibamos encerrando
en nuestros despachos entre papeles,
folletos y demas recursos “técnicos”
que han conseguido ir minando |a res-
ponsabilidad de la propia comunidad
en la resolucion de sus problemas.

Ei programa a desarrollar o he-
mos denominado “Programa de Asis-
tencia Domiciliaria a Enfermos de Si-
da”, teniendo en cuenta que no se
puede ajustar a lo que comunmente
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hemos entendido por ayuda a domici-
lio.

Programa de Asistencia
Domiciliaria a Enfermos de
Sida

La entidad que lo desarrolla es el
“Colectivo San Blas”, asociacion que
trabaja desde el afo 1982 con meno-
res y jévenes en situacion de margina-
cién en el Distrito de San Blas en Ma-
drid.

El perfil de los usuarios es, por
un lado, enfermos que se encuentran
en fase terminal; por otro, enfermos
que han desarrollado determinadas
enfermedades asociadas ai Sida y
gue les impiden salir de sus domicilios
0 que necesitan de un acompafa-
miento para salir de sus casas y, por
ultimo, las familias extensas de dichos
enfermos.

E! equipo de trabajo lo compenen
un trabajador social, un psicélogo, un
abogado, tres A T.S y doce educado-
res; todos trabajan como voluntarios
en la asociacion. Los educadores tra-
bajan por parejas.

A continuacién, mediante un es-
quema explicaré en qué consiste el
programa.

Acogida, orientacion y valoracidn

Lo normal, en estos mamentos,
es que la mayoria de las derivaciones
provengan de los hospitales. Los ser-
vicios sociales no pertenecientes a la
red sanitaria no estan interviniendo
practicamente. En esta situacién es
necesario que el hospital conozca las
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Formacion y Apoyo Acogida, Orientacién
al Equipo de Trabajo Valoracion

Derivacicn
Otros Recursos

Coordinacion
Otros Recursos

Proyecic de Intervencién Personalizada

(tutorizacion}
Asesoria y
Atencion Domiciliaria Trabajo con Famifias Asisiencia
Juridica
Acompanamiento Tiempo Visitag
Domiciliario {ibre Hospitalarias
Establecimianto Apoyo
Compromisos Psicologico
caracteristicas del programa, para evi- En primer lugar se realiza una
tar derivaciones que& no pusden ser entrevista con la familia, en la que se
asumidas {por ejemplo personas gue trata de conseguir tres objetivos:
vivan solas y que haya que realizar un 1. Transmitir a ia familia que con un
acompanamiento de 24 h.). apoyo adecuado es posible que el en-
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fermo permanezca en su propia casa.
2. Que guardando las medidas ade-
cuadas la transmision de la enferme-
dad es inexistente. 3. Tratar de impli-
car a la mayoria de miembros de la
misma en el cuidado al enfermo.

Estos tres puntos se consideran
siempre y cuando el Sida fuese el dni-
co problema que existe en el nucleo
familiar. Esta situacion, en el contexto
en el que trabajamos, tiende a compli-
carse con otro 1ipo de problemas que
hacen que la intervencion globalizada
sea necesaria. La coordinacion con
otros recursos se convierte asi en im-
prescindible, y ha de ser real.

Una vez asumide el caso se hace
un diseno previo de intervencion gue
se ira revisando quincenalmente, en
base a los nuevos datos aportados
por los educadores.

La intervencién que se acuerda
con las familias en los domicilios no
serda menor a dos veces por semana
(cuatro horas diarias), aungue depen-
diendo de cada situacion, se aumenta
el servicio 0 se reduce.

Atencion domiciliaria

Las actividades que comunmente
se realizan son: cuidados paliativos,
control de que el enfermc tome la me-
dicacion, supervisién de la situacion
higiénica y alimenticia del enfermo,
actividades de rehabilitacién (segun
los casos), acompanamiento que evite
la situacion de soledad y motive a salir
del domicilio, acompanamiento fuera
de la casa para realizar las activida-
des gue sean mas aconsejables, se-
guimiento y permanencia en el hospi-
tal en caso de reingresos.
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La lista de cosas que se pueden
hacer es extensa y va a depender de
cada caso. Independientemente de to
que se pueda hacer en la casa, se in-
tenta que utilicen los recursos comuni-
tarios (aunque esto en ia realidad es
muy complejo, por las diversas dificul-
tades que el Sida lleva aparejadas) y
es necesario sequir reclamanda lo que
como personas y ciudadanos tienen
derecho.

Un aspecto muy importante, que
todavia no he mencionado, es el del
seguimiento médico. El programa de
asistencia a domicilio se encuentra co-
ordinado con otro programa de asis-
tencia a domicilio médica que realiza
el hospital Ramdn y Cajal en el que
médicos especialistas en Sida se tras-
ladan, las veces gue sea necesario,
para realizar dicho seguimiento.

Trabajo con las familias

Un objetivo basico de cualguier
programa de ayuda a domicilic es el
de la implicacion de la familia extensa.
En el caso que nos ocupa no preten-
demos ser el Unico apoyo que tiene el
enfermo, sine uno més. Proporcionar
tiermpos liores a las familias es funda-
mental, pero no sélo a fravés de los
educadares, sino del resto de los
miembros de las mismas.

En diferentes ocasiones ha surgi-
do el evidente problema de fa depen-
dencia relacional, sobre todo en fami-
lias en las gque un alto grado de deses-
tructuracion impide a corto plazo tra-
bajar su implicacién. Tengamos en
cuenta que, ante un enfermoc en fase
terminal, a veces no eg prioritario este
tipe de trabajo, ya gue las necesida-
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des son otras. En estas situaciones ef
trabajo no pasa de ser una valvula de
escape a la angustia y ansiedad exis-
tente en el medio, y lo principal que
hay gque solventar es que la persona
muera lo mas dignamente posible. Es
la primera vez que a lo largo del ar-
ticulo menciono la muerte como un
elemento a trabajar. Esto es debido a
que cada dia la esperanza de vida en
los enfermos de Sida aumenta y es
preciso transmitir dosis de esperanza,
aunque esto ho es obice para trabajar
los acompanamientos en procesos de
muene cuando se considere oportuno
y la situacién lo permita.

Por otro lado es necesario el
akordar un sistema real de compromi-
s0s con la familia que permita mejorar
ta calidad de vida del enfermo. El pro-
blema ineludible que se plantea es el
siguiente: si se empieza a trabajar con
la familia aspectos que no estan direc-
tamente relacionados con el Sida,
aunque estén influyendo en el cuidado
al enfermo, (qué sucede cuando éste
fallece? ;se continua trabajando o se
elabora el duelo y se acaba la inter-
vencion? Hasta ahora la respuesta la
hemos encontrado en la coordinacidn,
bien con otros educadores de la aso-
ciacién gue trabajan otro tipo de pro-
blematicas, bien con el recurso opor-
tuno. No parece muy serio crear ex-
pectativas y luego no dar respuesta.

Asesoria y asistencia juridica

¢Por qué este servicio? La razon
es simple; en la poblacion con la que
estamos frabajando es frecuente en-
contrarse procesos judiciales pendien-
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tes, que en (a situacion en que se en-
cuentran los enfermos no es posible
llevar adelante. Para solventar estas
complicaciones es necesario la exis-
tencia de este servicio. Asimismo para
situaciones a la inversa, en la que per-
sonas con las que la asociacion habla
trabajado anteriormente se encuen-
tran cumpliendo condena y que, con
un minimo de apoyo, podrian vivir su
enfermeadad al lado de su familia.

Formacién y apoyo al equipo de tra-
bajo

Previamente a comenzar el pro-
grama es necesario desarrollar una
formacién que incluya:

+ ASPECTOS MEDICOS Y BIOLOGI-
cos

Etiologia, clinica, tratamiento,

pronostico, epidemiologia y me-

canismos de transmisién del Sida

{nivel basico)

Normas de bioseguridad en el

cuidado de los enfermos

Nociones basicas de rehabilita-

cidn y cuidados paliativos
+ ASPECTOS PSICOLOGICOS

Asesoramiento diferenciado en

las distintas etapas de la enfer-

medad

Tecnicas de control de estrés y

ansiedad

Consejo y apoyo psicologico

Evaluacién del sistema familiar

. Elaboracién de duelos
« ASPECTOS SOCIALES

Recursos sociales existentes

Derechos de los afectados

Trabajo social con familias
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Ademds de la formacion es nece-
sario que el equipo de trabajo se con-
vierta en grupo de autoapoya, ya que
continuamente se estan enfrentando a
situacicnes estresantes, que son difi-
ciles de asumir individualmente. Esta
parte del programa palia en gran me-
dida el que los educadores no se
“quemen” rapidamente, aungue como
parte de la metodologia de trabajo se
considera necesario un tiempo de
descanso entre cada caso.

Ei trabajo en grupo se comple-
menta con la evaluacion continua del
programa y el disefio de nuevas alter-
nativas.

Hasta aqui he comentado lo que
puede ser un programa de atencion a
enfermos de Sida bajo nuestro punio
de vista. A continuacién me gustaria
hacer unas pequefias reflexiones de
come entiendo el Trabajo Social en re-
lacion al sector de los enfermos termi-
naies.

Trabajo Social y enfermos
terminales

Dentro de las areas que se abor-
dan en las Escuelas de Trabajo So-
cial, la problemdtica de los enfermos
terminales no ha sido muy estudiada,
s mas, me atreveria a decir que en el
curriculum de nuestra Universidad no
se enfrenta dicha situacion.

El trabajador social deberia tener
en cuenta las siguientes variables, pa-
ra no establecer generalizaciones que
le llevasen al engafo, todas ellas con
log matices que cada caso incorpora,
-ademas de la evidente interconaxion
entre ellas.
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1. La duracién de la enfermedad

No es lo mismo gue nos enfrente-
mos a enfermedades de larga dura-
cién en las que el componente psico-
logico de la enfermedad pueda estar
mas asumido que en otras cuya apari-
cidn y duracion son mas breves. En el
caso del Sida es frecuente que nos
planteemos alternativas de trabajo
que responden mas a las fantasias del
profesional que a la realidad a la que
nos enfrentamos.

2. El apoyo familiar

Es necesario hacer una evalua-
cidn del medio familiar que nos permi-
ta averiguar cudl es la disposicion de
la familia, su nivel de competencia, cé-
mo viven la situacion de la enferme-
dad, si existen otro tipo de problemas
que pudieran condicionar el cuidado o
laz permanencia del enfermo en el do-
micilio.

Muchas veces el trabajador so-
cial habrd de enfrentarse al papel de
mediador entre las necesidades senti-
das del enfermo, las de la familia y las
suyas propias que frecuentemente no
van a ceincidir, teniendo en cuenta
que en estas situaciones la unidad fa-
miliar es muy vulnerable a los cam-
bios, tanto por causa de la enferme-
dad como por la intervencidn profesio-
nal.

Otro aspecto gue genera una
gran ansiedad en [a unidad familiar es
que ei enfermo pueda faliecer en su
casa. El tema de la muerte ha de refa-
cionarse con calidad de vida, de esta
mangsa podremos trabajar el objetivo
del acompanamiento de ta familia al
enfermo durante todo su proceso y
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que 8ste viva su situacién con la ma-
yor dignidad posible.

Cuando nos enfrentamos a situa-
ciones en las que el medio familiar es-
td muy desestructurado y existen si-
tuaciones que pueden perturbar el cui-
dado adecuado del enfermo debemos
priorizar todas aguellas acciones gue
vayan encaminadas a paliar los efec-
tos de las mismas; asi el frabajo a
mas largo plazo con la famitlia pasaria
a un sequndo plano; todo va a depen-
der del establecimiento de prioridades
que disefiemos.

3. La coordinacién con la red sani-
taria

Es indispensable que se manten-
gan unos cauces fluidos de informa-
¢ién entre el equipo médico y el traba-
jador social, de manera gue no se so-
meta a la familia a mensajes cruzados
que puedan repercutir en el Yrabajo a
realizar. Ha de ser una coordinacion
real en la que se llegue a consensc en
los objetivos a conseguir y se tenga
en cuenta la globalidad del problema y
no solo uno de sus aspectos.

4. Las prestaciones sociales

Son un derecho de toda persona,
por lo que el hecho de que en la ac-
tualidad 1a demora en su gestién haga
que en muchas ocasiones no lleguen
a tiempo, no es dbice para que no se
tramiten. Es indispensable informar de
su existencia y adelantar lo mas posi-
ble estos procesos. Es bastante la-
mentable que para cuando lleguen las
ayudas el usuaric haya fallecido.

5. El sentimiento de impotencia
No es excepcicnal sentirnos im-
potentes en estas situaciones, pero
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hemas de tener claro que se pueden
hacer muchas cosas, como por ejem-
plo las descritas antetiormente. Sobre
todo, hay que tener cuidado con el
grado de implicacién que estemos dis-
puestos a asumir. El equilibrio perso-
nal es fundamental, de manera gue no
nos convirtamas en unos elementos
negativos en el proceso de desarrollo
de la enfermedad. Las técnicas de re-
lacion de ayuda nos pueden apoyar
en gran medida en nuestro trabajo pa-
ra convertimos en efementos positivos
de tratamiento.

6. El apoyo psicolégico

Este aspecto subyace a la mayo-
ria de los apartados anteriores. E
apoyo de profesionales de la psicolo-
gfa es adecuado en muchos casos, no
s0lo en el asesoramiento a la familia y
al enfermo, sinc a los diferentes agen-
tes que van a intervenir, Es conve-
niente que los trabajadores sociales
tengamos una serie de indicadores
que nos permitan evaluar, de forma
basica, los diferentes aspectos psico-
logicos que intervignen; asi podremos
utilizar de una forma mas operaliva la
figura del psicologo.

Sin duda habria mas aspectos
que seria necesario abordar. Aqui he
intentado reflejar aquellos que me han
parecido mas importantes en la practi-
ca profesional. En todo caso no perda-
mos nunca de vista que los derechos
dei enfermo estan por encima de otro
tipo de consideraciones.

Guillermo FERNANDEZ MAILLO
Trabajador social
Colective San Blas {(Madrid)
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