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RESUMEN

El apoyo social a personas con enfermedades graves y en tratamiento hospitalario ha
sido desarrollado en buena parte por organizaciones sociales, siendo un ejemplo de
ello ASLEUVAL. En este sentido se ha desarrollado un trabajo social con caracteristicas
propias, impulsando la accion social en las entidades para permitir generar una red de
proteccion social a los pacientes y sus familias complementarias e imprescindibles de
la actuacién desde los hospitales.

Es fundamental dar a conocer a la sociedad, los problemas y demandas de los enfer-
mos, mejorar la asistencia sanitaria y social, y que la poblacidon tome conciencia de la
necesidad de ser donante de médula dsea y cordén umbilical.

PALABRAS CLAVE: Paciente, oncohematoldgicos, cuidador-sensibilizacién, trasplante,
donacion, apoyo social.

ABSTRACT

Social support for people with serious illnesses and undergoing hospital treatment has to
a large extent been given by social organisations, ASLEUVAL being one example of these.
Social work with its own particular characteristics has been done, fostering social action
in the institutions to enable generating a social protection network for patients and their
families, complementary to and vital for action taken from hospitals.

It is essential to inform society of the problems and requirements of sick people, to improve
healthcare and social assistance, and for the population to become aware of the need for
donors of bone marrow and umbilical cords.

KEY WORDS: Patient, onco-haematological, carer-awareness raising, transplant, dona-
tion, social support.
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INTRODUCCION

La Asociacion para la lucha contra la Leu-
cemia de la Comunidad Valenciana [ASLEU-
VAL) surge en 1992 de un grupo de pacientes
con Leucemia, que tras finalizar los trata-
mientos con éxito y vivir en primera persona
el vacio asistencial en el drea psico-social,
deciden organizarse para poner en practica
proyectos que ayuden a cubrir necesida-
des del conjunto paciente-familia. Asi como
conseguir un piso de acogida para dar alo-
jamiento al paciente y su familia cuando pro-
vienen de otras provincias y el cuadro clinico
del paciente se dilate en el tiempo, y sus re-
CUrsos sean escasos.

Hallamos importante el trabajo social, la re-
lacion de ayuda y el acompafamiento que se
establece con los y las enfermas de Leuce-
mia y su familia; lo social es tan importante
como lo sanitario.

En este sentido, a continuacion presentamos
Asleuvaly la accidn social que se realiza des-
de la misma.

ASLEUVAL Y SU ACCION
SOCIAL

Es una asociacién de ambito autondmico,
reconocida de Utilidad Publica desde junio
de 2010 y desde 1995 tiene a disposicion de
enfermos y familiares un piso de acogida
para dar alojamiento al paciente y su fami-
lia cuando provienen de otras provincias y
el cuadro clinico del paciente se dilate en el
tiempo, y sus recursos sean escasos.

La finalidad social de la entidad se basa tanto
en proporcionar una atencion socio-asisten-
cial como sanitaria a los enfermos de Leu-
cemia u otras enfermedades hematoldgicas
y a sus familiares, se ofrece al paciente y/o
familiares apoyo psicosocial, asesoramiento
sobre la enfermedad, procesos de cuidadosy
grupos de ayuda mutua.
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Las actividades que lleva a cabo son:

- Un piso de acogida, para el enfermo y su
familia cuando proceden de otras pobla-
ciones alejadas de Valencia y cumplen los
criterios de inclusién en el programa.

- Atencion psicoldgica a los enfermos on-
cohematoloégicos y su familia prestandoles
la informacion méas adecuada a cada caso.

- Atencion psicoldgica al enfermo y su fami-
lia, prestandoles las herramientas ade-
cuadas para afrontar la enfermedad y to-
das sus repercusiones a nivel familiar.

- Apoyo social al enfermo oncohematoldgi-
co y su familia, prestandoles informacion
y ayuda en la tramitacién y solicitud de re-
cursos como la minusvalia.

- Proporcionar “respiro” al cuidador princi-
pal, dando una ayuda de varias horas me-
diante el equipo de voluntariado.

- Talleres de autoayuda.
- Biblioteca en la planta hospitalaria.

- Informacion y asesoramiento a los afecta-
dos de leucemia.

- Difusién y sensibilizacién sobre la leuce-
mia.

- Participacién en campanas para promover
la donacién de sangre, médula y corddn
umbilical.

El grupo de atencién es de enfermos de Leu-
cemia u otras enfermedades hematoldgicas
con edades comprendidas entre los 18 y méas
de 65 afnos, que estén recibiendo tratamiento
en el hospital de referencia (Hospital Univer-
sitario y Politécnico La Fe) u otros hospita-
les de Valencia, asi como aquellos familiares
que lo demanden, bien mientras que se per-
manece ingresado en el centro hospitalario o
para aquellas familias que proceden de otras
Comunidades Auténomas, y por la imposibi-
lidad de regresar a sus domicilios.

El diagndstico de una enfermedad en la san-
gre (leucemia, mielomas, linfomas), conlleva
importantes e inesperados cambios y pérdi-
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das en la vida del paciente y de su entorno,
tanto a nivel familiar, como social, econédmi-
co y laboral. A estos cambios en el modo de
vida, se anade la amenaza a la supervivencia
que implica la propia enfermedad y lo agre-
sivo de los tratamientos (quimioterapia, tras-
plante de progenitores hematopoyéticos), asi
como la incertidumbre que ocasiona el tener
que desplazarse a otra provincia o Comuni-
dad para tener que someterse a los diferen-
tes tratamientos o para efectuarse el opor-
tuno trasplante, ya que de donde es oriundo
no se realizan, siendo derivado a nuestra
provincia para ser realizado. Ante esta situa-
cion amenazante y llena de cambios, afadir
a todo ello la angustia que provoca el tener
que permanecer durante un periodo de tiem-
po fuera del nicleo familiar [minimo de tres
a seis meses puesto que una vez realizado el
trasplante, es imprescindible para su recu-
peracion estar cerca del Centro Hospitalario
por las complicaciones que pueden aparecer
durante los primeros meses), asi como la re-
percusion emocional y econémica que pro-
voca el tener que buscar una vivienda donde
poder hospedarse.

Veamos a continuacion el papel del trabajo
social en la entidad, su relevancia y sus ac-
ciones especificas.

LA RELEVANCIA DEL
TRABAJO SOCIAL: EL
ACOMPANAMIENTO SOCIAL
DURANTE EL PROCESO

El término acompanamiento empieza a ser
utilizado entre los profesionales del trabajo
social en los anos setenta, especialmente
en las asociaciones. La clave del acompa-
Aamiento es descubrir a la persona, dejan-
do en un segundo término su problematica
para generar un proceso. Ese proceso viene
determinado por la relacion de ayuda y apo-
yo en el seno de una situacion que esta vi-
viendo una persona. El proceso requiere ser
pensado, construido y trabajado; para ello
cabe orientar, escuchar y dialogar (Alonso y
Funes, 2009).

Desde ésta concepcidn estructuramos en la
entidad el proceso, pautandose tres fases
que a continuacion describimos.

a) Pretrasplante-estudio-diagnéstico

En esta primera fase los objetivos principales
son: a) Informacién sobre los servicios que
ofrece ASLEUVAL (piso de acogida, atencién
psicolégica y social, acompanamiento de
voluntarios, actividades que se realizan a lo
largo del afio...); b) Valoracién de la situacion
socio-familiar y actitud ante la enfermedad
del paciente y familia; c) Conocer las nece-
sidades socio-sanitarias que la enfermedad
plantea; d) Informacién al paciente-familia
de los recursos socio-sanitarios existentes y
movilizacién de los necesarios en cada caso.

Intervencion profesional:

Ante la existencia de factores que puedan
suponer graves problemas que afectan al
paciente se actuara de inmediato aplicando
los recursos sociales y sanitarios disponi-
bles para poder paliar dichos problemas, en
coordinacion con los servicios comunitarios
siguientes:

- Servicios sociales del lugar de residencia.
- Centro de salud del lugar de residencia.

- Hospital de referencia de su lugar de resi-
dencia.

- Centro de Valoracion y Orientacion de dis-
capacitados.

- Asociaciones del lugar de residencia.

Pacientes y familiares que son de fuera de
Valencia:

Los pacientes que vienen a tratarse de su en-
fermedad al Hospital de referencia La Fe se
les asesoray se les informa de lo siguiente:

- Piso de acogida del que dispone ASLEU-
VAL para todo el proceso que dure su en-
fermedad.

- Informacion sobre los diversos servicios
comunitarios en la zona de residencia pro-
visional: transportes, ocio, farmacias, cen-
tros comerciales, turismo...
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- Centro de salud en la zona de residencia
provisional.

- Coordinaciéon con Asociaciones, Servicios
sociales, Hospital de su lugar de residen-
cia.

Antes de la llegada del paciente si proviene
de otra Comunidad es la Trabajadora Social
del Hospital de donde procede quien se pone
en contacto con ASLEUVAL y deriva a la fa-
milia. Es entonces cuando nos ponemos en
contacto con la familia y paciente y les infor-
mamos del piso de acogida y la utilizacion del
mismo. Por otra parte, la Trabajadora Social
del Hospital Universitario y Politécnico La Fe
cuando le llega un paciente derivado de otra
Comunidad es la que deriva a ASLEUVAL
para que nos pongamos en contacto con la
familia y preparemos su llegada.

b) Hospitalizacion y trasplante

En esta fase lo principal es la evaluacion, se-
guimiento y acompanamiento de la situacion
psico-social del paciente y cuidador principal
en coordinacion con el personal sanitario y
de trabajo social del hospital y procurar que
el paciente resuelva toda su problematica o
planificar la resolucion de esta ante el alta
hospitalaria y el retorno a su medio social.
En coordinacion con la trabajadora social del
hospital.

c) Postrasplante

El paciente retorna a su lugar de residencia
o provisionalmente en el piso de acogida de
ASLEUVAL hasta que el médico lo considera.
Durante esta etapa se realizan las siguientes
actividades de seguimiento:

- Acompanamiento e informacion del piso de
acogida en el caso de que se vaya a utilizar.

- Fomentar la responsabilidad en sus cuida-
dos.

- Seguimiento del paciente y familia en si-
tuaciones de recaida en la evolucion del
trasplante.

- Promover la integracion social, escolar, la-
boral en su medida.
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- Coordinacion con la Asociacién de su lugar
de residencia.

Veamos a continuacion como se realiza el
proceso de derivacion a la unidad de trabajo
social de la entidad.

LA DERIVACION

La derivacion puede venir de varias partes:
1) Psicéloga y administrativa de la Asociacion
ya que la psicéloga realiza su funcién en el
hospital y recibe las demandas. Y la admi-
nistrativa recibe por email o teléfono las de-
mandas de pacientes que estan interesados
en conocer la asociacién. 2] Trabajadora so-
cial del Hospital La Fe y de otros hospitales
de fuera de Valencia, recibe las demandas
del piso de acogida y nos deriva al paciente y
su familia. 3) Supervisor de la planta de he-
matologia. 4] Personal de enfermeria. 5) Tra-
bajadora social de asociaciones, nos derivan
pacientes que vienen a tratarse a Valencia.
6) Familiares, amigos de los afectados que
conocen nuestros servicios y nos solicitan
informacién. 7) Otros.

Una correcta derivacion ya es el inicio del
acompanamiento y del proceso de interven-
cion. Desde la centralidad en la persona es
preciso estructurar la coordinaciéon que a
continuacion explicamos.

COORDINACION

Lo importante es la persona, su procesoy su
acompanamiento por lo que es necesario in-
tegrar a todos los actores, ya que una de las
quejas habituales que plantean las personas
con necesidades complejas es la fragmenta-
cién de las intervenciones, que no tienen en
cuenta que la persona es sélo una, que sus
circunstancias son cambiantes y que la tipo-
logia e intensidad de las intervenciones han
de variar de forma tan fluida como lo hace
la vida del ser humano. Es por ello que en
todo proceso seguimos lo que se entiende
en el ambito profesional como la gestion de
casos, es decir, desde la centralidad en la
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persona “se busca proporcionar a la persona
los servicios que pueda necesitar, siempre de
forma coordinada, efectiva y eficiente”. (Sara-
bia, 2007).

Para ello semanalmente se realiza una re-
union con el equipo psicosocial de la Aso-
ciacion para obtener una informacion total
de los pacientes que atendemos. Derivamos
casos que asi lo requieren e informamos de
posibles pacientes que pueden necesitar el
piso de acogida para tenerlos previstos.

Por otra parte, semanalmente también se
realizan reuniones de coordinacién con la
trabajadora social del Hospital La Fe para
poder recabar toda la informacion necesaria
del paciente y su familia y derivar casos asi
como prever posibles ingresos y reingresos.

EL RELATO DE BENJAMIN

Para entender lo expuesto anteriormente
hemos seleccionado el relato de una perso-
na. Los relatos no son meros datos referen-
ciales de vidas, sino que articulan la realidad
de una vida personal dentro de un contexto
social determinado. Valles (1997) sefala que
los relatos son narraciones parciales que
permiten la reconstruccion de las trayecto-
rias de las personas en ciertas etapas o mo-
mentos biograficos de la vida. El relato que
se presenta a continuaciéon genera lo que
Ricoeur (1996) denomina identidad narrativa,
pues a Benjamin ya no se le puede compren-
der sin su relato y relacion con la leucemia 'y
ASLEUVAL.

Benjamin es un paciente que ha estado en
nuestro piso de acogida durante el proceso
de su enfermedad. En su relato agradece
la labor que realizamos ya que él necesitd
nuestro piso de acogida para poder trasla-
darse a Valencia y trasplantarse. El, como
muchos otros enfermos y sus familias utili-
zan el piso de acogida, conviven y comparten
sus experiencias con otras familias que se
alojan en él. Con su relato comparte su his-
toria, y de alguna manera su nueva identidad,
pues como sefalan White y Epston (1993)

los seres humanos son contadores de histo-
rias y dan sentido de continuidad a sus vidas”.

Hola a todos, soy Benjamin, un enfermo que
padece una leucemia linfoblastica aguda, en
mi caso tuve buena y mala suerte de com-
batir con ciertas sesiones de quimioterapia
agresiva a mi enfermedad, a los dos anos
mas o menos de tratamiento, tuve la suerte
de curarme... pero al ano y medio, la mala
de volver a recaer. En realidad nunca me ha-
bia sentido tan fuerte, tan guapo y con tantas
ganas de vivir, o sea, que valid la pena luchar
estos dos anos, aunque fueran tan duros y
tuviera que volver a recaer para estar asi...

Aqui sigo contdndoles mi historia...

Después de la recaida tuve una noticia... mi
médico me comentd que tendria que mirar
si alguna de mis dos hermanas eran compa-
tibles para poder hacerme un trasplante de
médula... pero no tuve suerte, en mi caso tan
solo eran el 50% compatible y los médicos
dijeron que no era suficiente. Tuve que espe-
rar cerca de cinco meses a ver si me salia un
donante... jTodo se estaba complicando cada
vez mas!

Me acuerdo que un dia por la manana estaba
ingresado en el hospital y vino la doctora...
me comentd que ya habian analizado todas
las médulas y cordones umbilicales, que en
mi caso no tenia donante. Tras ésta mala no-
ticia, senti que todo mi mundo se desmoro-
naba... no me lo podia imaginar, pensé que
se me habian ido todas las posibilidades que
tenia de curarme en un instante. La docto-
ra me dijo que me darian una quimioterapia
de resistencia, y asi lo decidieron... Llevaba
desde el "2006" dandome tratamiento, y su-
puestamente no podia darme mas porque
mis érganos se terminarian quemando.

Finalmente no fue como se esperaba, por la
tarde vino y me llegé un milagro... jme ha-
bia salido un cordén umbilicall, (de una nifa
pequera India venido de Inglaterra) tenia
un 75% de compatibilidad... no me lo podia
creer, pensé que era muy afortunado y que
muchos no tenian esta oportunidad...
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Toda esta historia siguié hasta que llegé el
dia en que me dieron la cita para ir al estu-
pendo Hospital nuevo Valenciano llamado la
Fe. Al llegar, tuvieron que hacerme algunas
pruebas y todo salio bien.

Aqui en Valencia me dijeron que “esas prue-
bas” las habia superado y que estaba listo
para ingresar, darme una sesion de seis dias
de quimioterapia, y tras eso llegaria el tras-
plantarme.

Llegd el momento de mi gran batalla el dia
ocho de abril... me acuerdo que estaba muy
nervioso, dandole vueltas a todo, a como es-
taria, cémo serian esos dias ingresado, todo
en realidad me lo imaginé mucho mas duro,
pero no fue asi... tuve efectos secundarios
como fiebre, mucositis, diarreas... Pero con
la ayuda de mi familia todo fue mucho mas
facil, la verdad es que pensé que estaria mu-
cho mds tiempo, pero no fue asi. La doctora
vino con la noticia de que mi cuerpo habia
creado las suficientes defensas, sangre y
plaquetas para darme de alta... recuerdo que
fue el 24 de Abril... sinceramente todo este
mal trago valio mucho la pena, me senti muy
orgulloso de mi, pensé que todo en esta vida
se supera si se quiere, si se pone todas las
fuerzas del mundo y tienes ganas de vivir...

Esto que les estoy diciendo, quiero que les
sirva de ejemplo, de apoyo... que de este mal
paso, se sale y también para que la gente se
anime a donar mas y sea consciente de que
con una simple transfusion se pueden salvar
muchas vidas. Parece mas dificil de lo que
es, y simplemente es porque tenemos miedo
y desconocemos algo tan fécil y sencillo...

Por ultimo agradecer a toda esa gente que
siempre me ha apoyado en esta etapa de mi
vida, sobre todo a mi familia que han estado
ahi dandome ese apoyo y ese carifio que se
necesita, a la ASOCIACION DE LEUCEMIA DE
VALENCIA (ASLEUVAL) que me han tratado
como uno mas de su familia, acogiéndome
sin saber nada de mi, tanto como al presi-
dente, asistentas sociales, Psicdlogos...),
también a los estupendisimos profesionales
del HOSPITAL NUEVO LA FE, que han hecho
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milagros en mi. Por dltimo, a toda esa gente
que ha decidido donar, que por ellos esta-
mos aqui y han logrado hacer que la gente
viva tan feliz y han conseguido salvar muchas
vidas, por ello... Mi agradecimiento de todo
corazon.

CONCLUSIONES

ASLEUVAL es la Unica entidad de la Comuni-
dad Valenciana que presta apoyo psicolégico
y social y tiene un piso de acogida para los
enfermos oncohematolégicos y sus familia-
res. Para llevar a cabo la atencidon e informa-
cién necesarias a estos colectivos dispone-
mos de una infraestructura que se concreta
en un despacho y una sala en el piso de aco-
gida que la asociacion tiene a disposicion de
los pacientes y sus familiares. Atendemos al
ano a unos 150 pacientes y cada ano va en
aumento la demanda de este colectivo.

ASLEUVAL es un recurso necesario en nues-
tra sociedad ya que da respuesta a la necesi-
dad que plantea este colectivo de enfermos,
actualmente nos hallamos en situacion muy
vulnerable, pues como otras entidades su
financiacion principal es la administracion
publica y las obras sociales de las cajas de
ahorro.

La brutal crisis, ha supuesto que numerosas
cajas de ahorro se hayan convertido en ban-
cos o fusionado entre si, lo que ha provocado
una gran restriccion en las convocatorias de
ayuda a entidades. Asimismo las administra-
ciones pUblicas como se ha visto diariamente
en la prensa estan disminuyendo sus aporta-
ciones a las entidades sociales o retrasando
el abono de aquellas que ya se tenfan con-
cedidas, lo que estad poniendo en peligro la
existencia de las mismas y obviamente de
sus acciones.

Desde lo narrado en el articulo se muestra
que ASLEUVAL aporta de forma demostra-
ble y reconocible un valor social afadido a
la atencidn sanitaria que no incluye el pro-
pio sistema de salud y que es imprescindi-
ble para las personas pero también para el
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sistema, por lo que cabe subrayar que preci-
samos un marco estable de financiacion que
permita asegurar la prestacion del servicio
con parametros de calidad.

BIBLIOGRAFIA

ALONSO, I. y FUNES, J. (2009): El acompa-
namiento social en los recursos socioedu-
cativos. Revista de Educacion Social, n°® 42.
Barcelona: Fundacié Pere Tarrés.

RICOEUR, P. (1996): Si mismo como otro.
Madrid: Siglo XXI.

SARABIA, A. (2007): “"La gestién de casos
como nueva forma de abordaje de la aten-
cion a la dependencia funcional”. Revista Zer-
bitzuan, 42, 7-17. Departamento de Vivienda
y Asuntos Sociales. Gobierno del Pais Vasco.

VALLES, M.S. (1997): Técnicas cualitativas de
investigacion social. Reflexién metodoldgica y
practica profesional. Madrid: Sintesis Socio-
légica.

WHITE, M.y EPSTON, D. (1993]): Medios na-
rrativos para fines terapéuticos. Buenos Aires:
Paidds.

Tsnova

91






	85_pdfsam_tsnova_n5
	86_pdfsam_tsnova_n5
	87_pdfsam_tsnova_n5
	88_pdfsam_tsnova_n5
	89_pdfsam_tsnova_n5
	90_pdfsam_tsnova_n5
	91_pdfsam_tsnova_n5
	92_pdfsam_tsnova_n5

