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PROLOGO

JOIIAN GALTUNG

El lector encontrard, en estas paginas, bastanic mas que una introduccién a los
Servicios Sociales. Hay una guia para Asistentes Sociales y para sus clicntes, pero tam-
bién hay suficiente teoria social como para ver, con claridad, que los Scrvicios Socialcs
responden a necesidades colectivas. En nuestra socicdad complcja, la socicdad modema
y postmoderna, el clicnte suele verse como marginalizado, fuera del orden social por ra-
zones de pobreza, enfermedades crénicas, drogodependencia, por ser demasiado joven o
demasiado viejo, fuera de la edad de trabajo, por estar cronicamente descmpleado. El
Asistente Social, entonces, es quien lo rescata. Y como nuestra socicdad marginaliza
con rapidez y las redes sociales de vecindad, de amistad, de pareniesco son cada afio
mas débiles, o por lo menos asi lo parece, los Servicios Sociales entran en este drama in
loco parentis. }Qué papel tan imporiante!.

A pesar de ello, los Servicios Sociales no tienen prestigio. "Trabajo de mujer”, dicen
las malas lenguas (y las hay muchas). También se ve en.la lista de autores de este libro.
Si ése fuera el problema, la soluci6n no consistiria en introducir mas varones en la carre-
ra. El camino que queda por recorrer pasa por otras estaciones mds importantes. La e-
mancipacion, a la larga, a las vocaciones femeninas. Asi, gradualmente el foco cambia:
se pasa del esfuerzo por ayudar al esfuerzo por cambiar, no solamente los Servicios
Sociales sino también aspectos de nuestras sociedades productores de la marginalidad,
de las enfermedades sociales que se manifiestan en los clientes sociales. Y al revés: de
cdritas a la politica, y, después, de la politica a cdritas, un péndulo dificil de manejar,
entender, vivir.

Es complejo el Trabajo Social; estd ubicado en el centro de la investigacion social,
eno de datos (a veces de horror), de valores (cristianos, humanistas, de otras fuentes),
de teoria social. Y sobre todo: de accién. Es mucho més facil el wabajo del cientifico so-
cial clésico, ubicado en un cruce de caminos relativamente sencillo, entre datos y teori-
as, defendiendo su posicién mediante ideologias (a veces Gtiles) de "neutralidad de valo-
res” y de ser "no-accionista". Tal vez veamos exaclamente, llegados aqui, una diferencia
més profunda entre varones y mujeres: Confrontado con la realidad social, el varén se
contenta con el empiricismo, ligando datos y teorfa en esquemas cada vez mas comple-
jos. La mujer no. La empatia y la simpatia no se suprimen tan ficilmente. Tampoco la
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3.1. ANTECEDENTES

A mediados de 1981, se comunicaron a los “Centers for Disease Control” (C.D.C) o
ceniros responsables de la vigilancia epidemiolégica de EE.UU., la existencia de los pri-
meros casos de una nueva patologia que cursaba en unos €asos como Sarcoma de
Karposi y en otros como neumonia por neumocystis carini en jévenes homosexuales
previamente sanos, de Nueva York y California.

Este hecho llamé la atencién, puesto que hasta entonces €stos cuadros clinicos s6lo
se habian descrito en pacientes ranplantados o neoplésicos con tratamiento inmunode-
presor.

A partir de ese momento y ante el aumento de casos, se puso en marcha por parie de
Jos C.D.C. un programa de vigilancia epidemioldgica para estudiar esta enfermedad, de-
finiéndose por primera vez bajo €l nombre de “Sindrome de Inmunodeficiencia
Adgquirida” S.1.D.A., como “una enfermedad diagnosticada con fiabilidad, al menos mo-
deradamente indicadora de una deficiencia subyacente de la inmunidad celular en una
persona, sin ninguna causa conocida de deficiencia de inmunidad celular, ninguna otra
causa de disminucién de la resistencia, previamente descrita a la prestacién de la enfer-
medad”.

Pronto se constaié que esta nueva patologia, no se limitaba sélo a los EE.UU., sino
que afectaba a otros paises de América, Europa y Africa, con lo que se constituyé en
una verdadera epidemia.

El agente etiol6gico responsable de este sindrome fue aislado casi de forma simulls-
nea por el equipo del Dr. Robert Gallo del Instituto Nacional de Cancer de Berhesda
(USA) y por los investigadores franceses dirigidos por el profesor Luc Montaiguien de
la Unidad de Oncologia viral del Instituto Pasteur de Paris. '

El virus aislado por ambos laboratorios era de caracteristicas similares, si bien el ¢-
quipo de! Dr. Gallo, convino en denominarto HTLV (Human T Cell Leukemia), mien-
tras que el equipo francés lo llamaron (Limphodenopthy Associated Virus).
Posteriormente se acordd denominar a este retrovirus como Virus de Inmunodeficiencia
Humana (VIH).

Actualmente muchos son los aspectos conocidos; asi estédn perfectamente descritos
los mecanismos de transmisién (sexual, parental y materno-infantil), sus manifestacio-
nes clinicas, el agente ctiol6gico responsable de la enfermedad, y las técnicas de identi-
ficacién de los anticuerpos viricos de las personas infectadas. Sin embargo, existen toda-
via dos aspectos claves para el control de la enfermedad que todavia estin por resolver
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y que hacen referencia a la obiencién de un medicamento que posibilite la curacién defi-
‘nitiva de la enfermedad y la sintesis de una vacuna eficaz para la proteccién de la pobla-
cién susceptible.

~ Para conocer la magnitud que el problema del SIDA supone para nuestra sociedad,
es necesario hacer una somera descripcién de la situacién en el Mundo, en Espafia y en
1a Comunidad Valenciana, asi como de los mecanismos de transmisién y las medidas
de prevenci6n a adoptar para evitar la difusién de la infeccién por el VHI.

3.2. SITUACION EPIDEMIOLOGICA

Los casos registrados de SIDA por la Organizacién Mundial de la Salud (O.M.S)),
desde sus inicios hasta Noviembre de 1990, ascienden a 307.379 casos distribuidos en
los cinco continentes. El mayor niimero de casos se localizan en el continente americano
que totaliza 185.595 casos, de los cuales 152.321 corresponden solo a EE.UU. El conti-
nente africano ocupa el segundo lugar con un total de 77.043 casos, si bien hay que ha-
cer la consideracién de que debido a la falta de infraestructura sanitaria, es de suponer
que la cifra real de casos sea considerablemente mas alta que la registrada por los orga-
nismos oficiales. Por su parte, Europa registra 41.564 casos, de los cuales 7.489 corres-
ponden a Espafia. El continente Asiitico y Oceania presentan unas cifras considerable-
mente m4s bajas que el resto de continentes (vease tabla 1).

El pairén de transmisién de la infecci6n por el virus de inmunodeficiencia humana
es distinto en funcién de la localizacién geogrifica; asi, el patrén que se¢ observa en el
norte de América, Europa Occidental y Australia es fundamentalmente de transmisién
sexual (homo y bisexual) junto con la transmisién en adictos a drogas por via intraveno-
sa. El pairén que presenta Africa y algunas zonas de América del sur es claramente dis-
tinto, con un predominio de la transmisién heterosexual y la transmisién perinatal. En
Jlos paises de Asia, y norte de Africa, la epidemia tiene poca importancia hasta la fecha,
siendo los casos contabilizados fundamentalmente a partir de personas relacionadas con
otros paises endémlcos, si bien ya empieza a aparecer casos en adictos a drogas y en he-
terosexuales.

Segin el Registro Nacional de SIDA, a fecha 21 de Diciembre de 1990, el nimero
total de casos notificados en Espaiia asciende a 7.489, con una tasa de 186,59 casos por
. millén de habitantes. De estos casos declarados en el Estado, 585 pertenecen a la
Comunidad Valenciana, siendo 1a tasa, segiin la citada fuente, de 144,23 por millén de
habitantes. Esto significa que el 7,8% del total de casos confirmados en Espafia pertene-
cen a la Comunidad Valenciana, ocupando ésta el octavo lugar por tasas respecto al res-
to de Comunidades Aut6nomas (vease grafico A).

En la tabla II se recoge la distribucién geogréfica de los casos registrados hasta la fe-
cha, apreciindose un claro predominio de casos de la provincia de Valencia que contabi-
liza 440, con una tasa de 211,66 casos por millén de habitantes, lo que supone el
74,20% de todos los casos de la Comunidad Valenciana, seguida de Alacant con 121
(1asa de 99,40 c¢/m) y Castellén con 32 casos (tasa de 73,30 ¢/m).

De los 593 casos registrados en el periodo 1983-1990, 469 (79,1%) pertenecen al
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sexo masculino y 124 (20,9%) al sexo femenino, con una razén de masculinidad de
3.78. Se puede aiiadir que el porcentaje de casos por sexos ha experimentado modifica-
ciones apreciables, ya que durante los afios 1983, 1984 y 1985, el 100% de los casos se
produjeron en hombres y a partir de esa fecha, el porcentaje de afectados del sexo mas-
culino oscila entre 75 y 80%, mientras que los casos en el sexo femenino se han mante-
nido desde 1986 entre 19,2 y el 25%.

Respecto a la edad de los afectados, se aprecia una oscnlacnén muy amplia entre 1
mes y 68 afios, siendo el grupo de 25-29 afios €l que més casos contabiliza para ambos
sexos; 154 casos en hombres y 62 casos para mujeres, para la demarcacion geografica
de 1la Comunidad Valenciana. (vease grafico B).

Los casos de SIDA en menores de 13 aflos, considerados como casos pedriticos han
sido 13, lo que supone el 2,2% del total de casos declarados, siendo 7 los producidos en
nifios y 6 en nifias, viendose afectado sobre todo el grupo de 0-4 afios que registra 11 ca-
S0S.

Por dltimo el grafico C recoge la distribucidn de casos segtn el mecanismo de trans-
misién y sexo para el periodo considerado, a saber 1983-1990, observandose que es el
factor drogadicci6n por via intravenosa el que concentra mayor nimero de casos para
ambos sexos. El niimero de casos por ADPV es de 393, lo que supone el 66,3%, de los
cudles 294 (49,6% de todos los casos) se han dado en hombres y 99 (16,7%) en mujeres;
dicho porcentaje se mantiene similar desde el principio de la epidemia. El segundo lugar
lo ocupan las practicas homosexuales en hombres con 80 casos (13,5% de todos los ca-
$0S). L

Concluyendo, en la Comunidad Valenciana, al igual que en el Estado Espafiol, el pa-
rén de transmisién predominante es el de los drogadictos por via parenteral, que supo-
nen casi el 67% del total de casos, seguido a gran distancia por las pricticas homosexua-
les en varones. Es el grupo de edad comprendido entre 20-29 afos donde se acumula el
porcentaje mds alto de casos (54,3%). Y afiadir ademas, que la aplicacién rcuospccuva
de la definicién de casos establecida por los Centers of Disease Control (CDC) america-
nos de 1982-85, sobre los protocolos que en su dia no fueron considcrados como casos
segiin los criterios de 1a O.M.S. vigentes en la fecha, ha supuesto un incremento de ca-
sos de SIDA registrado en enfermos diagnosticados con anterioridad al 1 de Enero de
1988.

3.3. MECANISMOS DE TRANSMISION DE LA ENFERMEDAD

Aunque el VIH se ha aislado en sangre periférica, nédulos linfaticos, médula dsea,
liquido cefalorraquideo, semen, saliva, sccuencias bronquiales, etc, hasta ahora los datos
epidemiol6gicos confirmados limitan la transmisién efectiva a las vias: parcnteral, se-
xual y materno-infantil. Haremos una sucinta explicacién de cada una de ellas.

La transmisi6n PARENTERAL est4 confirmada en drogadictos por via intravenosa
(ADVP), receptores de transfusiones y hemoderivados. Actualmente y desde que se in-
rodujo la determinacién de anti-VIH en todas las donaciones, y la autoexclusion de los
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donantes con pricticas de ricsgo, este mecanismo de transmisién ha desaparccido casi
en su totalidad.

Sin embargo, otras vias de transmision parenteral son los accidentes por pinchazo,
habiéndose descrito casos en personal sanitario que se ha infectado tras exposicién acci-
dental con sangre procedente de pacientes infectados, aunque hay que decir que el ries-
go de transmisin por este MEcanismo es muy bajo.

Seria pues lIa drogadiccién por via intravenosa con intercambio de jeringuillas, la
forma de transmisién mas importante en nuestro pais, puesto que ¢l habito de uso mulu-
ple e intercambio de agujas y jeringuillas contaminadas con restos de sangre, €s una
prictica muy extendida eatre los drogadictos. En la Comunidad Valenciana, el 67% de
los casos de SIDA, presenta como tinico factor de riesgo, ser drogadicto por via intrave-
nosa. La prevencion de esta via de transmisi6n no solo se encaminard a evitar el consu-
mo de drogas intravenosas, sino a la no utilizacién compartida de agujas hipodérmicas y
objetos de higiene personal fundamentalmente, susceptibles de provocar heridas en picl
y MUCOosas.

Por otro lado, 1a transmisién SEXUAL viene explicada por la presencia del VIH en
semen y secreciones vaginales en personas infectadas cuyas relaciones sexuales com-
porten riesgo. Son las relaciones homosexuales las que suponen mayor riesgo, ya que
cuando se realiza una penetracién anal, la posibilidad de producir pequefias lesiones que
favorezcan la transmisi6n, es mucho mayor que cuando se realiza la penetracion vagi-
nal. Sin embargo, las relaciones heterosexuales como mecanismo de transmisién de la
infeccion estd aumentando progresivamente en los dltimos afios. Se ha estimado que el
riesgo de transmisién hombre a mujer es de 0,2% después de un contacto, mientras que
el riesgo mujer a hombre es alrededor de 0,1% después de un tnico contacto. La preven-
cién por esta via es la utilizacién de profil4cticos (preservativos) tanto en la relacién
homo como heterosexual.

En dltima instancia, la transmision MATERNO-INFANTIL; se estima que una mu-
jer gestante e infectada por el VIH tiene una posibilidad de transmitir la infeccién a su
hijo de un 25-40%. La transmisién se puede producir durante la gestaci6n (transmisién
intraplacentaria) durante el parto y post-parto. El 77% de los casos pedidtricos de la
Comunidad Valenciana se han producido por transmisién materno-infantil. El incremen-
1o de ésta via es paralelo al aumento de casos femeninos. A niveles preventivos, €s reco-
mendable que las mujeres VIH positivos o con précticas de riesgo en ellas o en sus pare-
jas sexuales, utilicen técnicas anticonceptivas de forma sistemdtica con objeto de evitar
posibles embarazos. Y en caso de embarazo se debe informar a la mujer de la posibili-
dad de transmisién de la infecci6n al nifio y considerar la posibilidad de aborto terapéu-
tico. Es aqui, donde los profesionales de la salud afrontan problemas de naturaleza ética
que introduciremos més adelante.

3.4. ASPECTOS PSICOLOGICOS Y SOCIALES RELACIONADOS CON LA
ENFERMEDAD

Las personas que padecen esta enfermedad se enfrentan a una serie de problemas
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psicoldgicos y sociales que a menudo guardan estrecha relacién con la tolerancia al tra-
tamiento y su recuperacién y adaptacion posterior.

Brevemente podemos apuntar entre sus problemas psicologicos, los que hacen refe-
rencia a diversos tipos de miedos y sentimientos de culpa. ‘

Los miedos tienen que ver directamente con:

- la soledad ,

- la desfiguracién fisica

- ¢l debilitamiento fisico

- 1a pérdida del control psiquico

- las infecciones

- la muerte

Efectivamente las personas que padecen la enfermedad temen la estigmatizacién fa-
miliar y social y la consecuente soledad e incomunicacién a la que estaban expuestos los
leprosos en otros tiempos de la humanidad. Las alteraciones fisicas en cara, cuello y bra-
zos cuando se desarrollan en el paciente los sintomas externos del SIDA es un miedo
que sobre todo se agudiza en determinados grupos de alto riesgo que valoran sobrema-
nera el aspecto fisico tanto en su trabajo como en sus relaciones interpersonales. Por otra
parte, se va gestando un sentimiento de desamparo aprendido en las personas que son
conscientes de la pérdida progresiva y paulatina de su fuerza fisica y mental, que puede
devenir del feedback que recibe el sujeto de la pérdida de peso y lapsus de memoria en-
tre otros sintomas. En iltimo extremo la sensacién de la muerte préxima se mezcla con
sentimientos de desesperacién, rechazo y angustia vital. Por su parte, algunos de estos
enfermos experimentan un fuerte sentimiento de culpa, por auto-atribucién de una con-
ducta “desordenada” dentro de su propia historia personal y social. Quiz4 la persona en-
tienda que tiene remordimientos porque se atribuye a si mismo/a el contagio de la enfer-
medad a otras personas, familiares y amigos fundamentalmente. Esto va estrechamente
unido al problema de soledad y dependencia de estas personas, cuando son conscientes
de su diagnéstico y su consiguiente renuncia (por miedo al abandono social) a comuni-
car su enfermedad incluso a sus mds allegados.

De Vita y colaboradores (1986), han identificado los siguientes patrones de conducta
como respuesia a los sentimientos de culpa, a saber:

— Abstencién

— Rechazo o negacién de lo que le ocurre, lo que lleva al enfermo a continuar con un
ritmo elevado de actividad sexual. '

— Abstenerse de mantener relaciones sexuales con amigos y conocidos, a la vez que
se inician maltiples contactos sexuales anénimos.

— Aumento de consumo de drogas.
— Desarrollo de contactos sexuales en grupos reducidos.

Segiin los autores, éstas serian las reacciones tipicas a nivel scxual por pane de las
personas diagnosticadas de SIDA y que guardan una relacién circular con los problemas
sociales que pasamos a exponer.
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- Mas que aspectos psicologicos y sociales relacionados con la enfcrmedad, este apar-
tado deberia denominarse aspectos psicosociales relacionados con ¢l SIDA, ya que am-
bos son muy dificiles de deslindar. Asi, los micdos a una desfiguracion fisica, a la sole-
dad, la pérdida de la capacidad de comunicarse con los demds y en dcfinitiva de sentir, y
los mismos sentimientos de culpa también podrian denominarse micdos sociales 0 psi-
cosociales.

Es justamente el rechazo que cognitivamente anticipa o de facto vive la persona por
parte de sus compaficros de clase, de trabajo, de sus familiares, amantes y amigos inti-
mos, lo que mas desequilibra a estos pacientes. Ello significa que en caso de que estas
personas hagan piiblica su enfermedad, la comunidad en general les retirard su apoyo e
incluso puede llegar el caso de que tengan problemas para lograr asistencia y atencion
sanitaria y social.

Entre los miedos spciales a que queda expuesto el paciente de SIDA estan:

- miedo a la pérdida del trabajo

- miedo a la restricci6n de las redes de apoyo social

- miedo al alejamiento de su familia

- miedo a la institucionalizacion

En el Hospital Memorial Sloan de Nueva York se han llevado a cabo numerosos es-
wdios descriptivos acerca de las caracteristicas psicol6gicas y sociales de estos enfer-
mos. En los mismos se pone de manifiesto que un niimero importante de los pacientes
trabajan en el mundo de las bellas artes, espectéculos, comercio y educacién o todavia
son estudiantes universitarios, por lo que sus ingresos econdmicos dependen fundamen-
talmente de su capacidad para seguir trabajando. Sin embargo, la sintomatologia fisica y
el tratamiento mismo de la enfermedad limitan enormemente esta capacidad y reduce de
forma ostensible sus niveles de ingresos. En otros casos, estas personas fueron despedi-
das de sus trabajos o fueron objeto de un discriminacién en los mismos que hacia dificil
su continuidad. La pérdida del trabajo implica en una mayoria de los casos una restric-
cién del sistema de proteccién y atenci6n sanitaria, amén del elevado coste sanitario que
impone el ratamiento de la enfermedad.

También las redes de apoyo social naturales se deterioran en quienes padecen “la e-
pidemia”. Seguramente, el enfermo tendrd miedo de comunicar a la familia (padres,
cényuge, hijos) el diagn6stico de su esfermedad, lo cual hace a estas personas ser mis
dependientes de amigos y otros siginificativos, con todo el proceso de re-estructuracion
social y familiar que ello conlleva.

El papel que desarrolla la familia en los pacientes con SIDA es muy distinto, compa-
rado con otro tipo de pacientes como son los que desarrollan un cancer. En este caso, la
familia tiende a volcarse literalmente con la persona afectada que percibe a su vez senti-
mientos de compasién y pena por parte de su contexto socio-familiar. La construccién y
colaboracién incondicional enmarca socialmente estas enfermedades, cuyo cuadro es
bien distinto para el caso de los enfermos de SIDA.

Aqui, el paciente no genera en los demds atribuciones de compasién hacia su perso-
na, sino en todo caso reproche porque se suele pensar que la enfermedad es producto del
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“estilo de vida™ que hasta la fecha ha llevado la persona afectada. La etiologia de la en-
fermedad tiene que ver con el modo de vida personal, social y sexual del enfermo, que
no por un agenie “desconocido” como en otras enfermedades.

Ademis, muchos de estos enfermos han roto desde hace tiempo sus relaciones y vin-
culos familiares por problemas de trabajo, o por diferencias en esos mismos “estilos de
vida” y por lo tanto de valores y sistemas de creencias que les ha lievado a una separa-
cién progresiva y prolongada. En el caso de que los enfermos vivan con su familia, les
debe resultar extremadamente dificil comunicar, primero que son homosexuales y heroi-
némanos (en su caso) y ademds o posteriormente que tienen SIDA.

Todos estos problemas psicosociales en los enfermos de SIDA hace que nos planiee-
mos la necesidad de recurrir a la planificacién de programas de Servicios Sociales que
posibiliten prevenir y atender a estas personas, justamente por sus devastadores efectos a
nivel social tanto o més que en sus niveles clinicos. .

El sistema de Servicios Sociales que se arbitre a tal efecto, no sélo.deberd tener pre-
sente los aspectos de apoyo psicolégico y las relaciones del contexto del enfermo, sino
hacer extensible dicho sistema a los familiares de los enfermos que deben enfrentarse a
temores y ansiedades cuando entran en contacto con los afectados, asi como la amenaza
de rechazo por parte de la sociedad. Por su parte, también los familiares de enfermos en-
tran en contradicciones y sentimientos de culpa porque se auto-reprochan no haberse a-
percibido antes de la enfermedad y de la conducta sexual y relacién con las drogas (en
su caso) del ahora afectado/a. )

El conflicto personal del familiar se agudiza cuando los valores se entrecruzan con
los prejuicios, y ios miedos personales y sociales con el sentimiento de culpa en caso de
decidir no colaborar o hacerlo superficialmente con el enfermo de SIDA, que puede ser
su hijo/a, padre, madre, hermana/o, etc. Por iiltimo la muerte de 1a persona y toda la si-
tuacién de duelo prolongado cuando el enfermo entra en fase terminal una vez ha “fra-
casado” el ratamiento, también nos da idea de la idiosincrasia situacional de la enfer-
medad y de todo ¢l amplio despliegue que s¢ puede ofrecer desde los Servicios Sociales.

El sistema de servicios deberd tener en cuenta a nivel hospitalario, aquelios mecanis-
mos de apoyo psicolégico al personal sanitario encargado de atender a estos enfermos.
Sus miedos al contagio, no s6lo a ellos sino también a “los suyos” gencra un estrés en
estos profesionales, que se ve agravado por las indecisiones y ambivalencias que genera
el dilema de informar o no informar al enfermo y sus familiares asi como las dependen-
cias afectivas que el enfermo fuerza con el médico o enfermeras/os.

De hecho muchos profesionales de la salud muestran explicitamente su negativa a
trabajar y atcnder a este tipo de pacienics, quizds a su vez presionados por su propia fa-
milia; en otros casos, son los mismos profesionales los que conocen su propio diagndsti-
co de seropositividad, temiendo comunicarla a sus superiores y transmitirla a enfermos
que no la padecen. A nivel institucional en EE.UU., determinadas organizaciones que
realizan programas de ayuda domiciliaria desde los Servicios Sociales, no proporcionan
o lo hacen de forma limitada y bajo muchas condiciones, estas ayudas comunitarias a los
enfermos de SIDA. Desde este prisma, también la Politica Social debera preveer este
tipo de problemas y advertir sus vias posibles de solucion ora desde la Administracién
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Piiblica o por partc de las organizacioncs no gubernamentales relacionadas con cl siste-
ma de Servicios Sociales. Este tcma seré tratado més adclante cn este capitulo.

Para acabar cste apartado, Danicls (1986) nos describe los micdos psicosociales que
tiencn las personas quc padecen csta cnfermedad.

= Shock del diagndstico

» Afrontamicnto de la posible mucric

- Scntimicntos de impoicncia para cambiar la situacién y por lo tanto- frustracién
» Ansicdad por la disminucion de las capacidades fisicas

- Ansicdad por las reacciones de los demis, por el aislamiento, la soledad y la pérdi-
da del apoyo social

« Micdo por la pérdida de la capacidad mental y deterioro psiquico

« Depresion y obsesion por la enfermedad

- Pérdida de la libido y micdo a las disfunciones sexuales o pérdida de contactos se-
xuales

« Temor a infectar a otros, sobre todo sercs queridos o haberse contagiado de cllos

« Preocupacion por cémo el ser/es queridos afrontardn la enfermedad que padece el
enfermo/a

« Temor a que los familiarcs lc abandonen y morir solo

= Miedo a morir con dolor

 Miedo al desajuste familiar, social y laboral.

Un trabajo bastante reciente realizado por De Diego Garcia y Marcos de la Huerga,
asistentes sociales del hospital Gregorio Marafion d¢ Madrid en una muestra de 100 pa-
cientes portadores del virus VIH o enfermos de SIDA y sus correspondientes familias,
puede servirnos para resumir los aspectos sociales 0 m4s concretamente socio-familiares
que rodean a estos enfermos.

Entre las conclusiones de esta investigacién empirica destacamos que segiin las auto-
ras existen dos tipos de familias; unas que aceptan la enfermedad y otras que rechazan
de plano al enfermo. Entre las primeras estarfan las que hacen frente a la misma desde
una posicién positiva y otras que viven la enfermedad como una carga, aunque parezca
que 1a aceptan. Aquellas familias que rechazan a su “enfermo” tienden a solicitar ayudas
y centros donde poder institucionalizar o internarlos. -

Aparte de hacer una descripcién del perfil sociolégico del enfermo, la investigacion
abunda en la sinuosidad social del enfermo y las respuestas que la familia ofrece ante la
enfermedad. Asi destacan que:

. Los pacientes muestran un deseo de asociacionismo para luchar a favor de sus inte-
reses

« Que prefieren el propio domicilio en los periodos de convalecencia (lo cual deberd
tenerse en cuenta a la hora de planificar programas comunitarios de ayuda a domicilio
desde los Servicios Sociales).

64

« Que los hijos de enfermos/as son cuidados en su mayor parte por sus abuelos.
- La informacién de las familias acerca de la enfermedad es insuficiente.

- La reaccién mis frecuente por parte de familiares es de miedo, angustia y sobre
todo miedo al contagio. :

. La existencia de conflictos y discusiones familiares como incidencias mas destaca-
bles.
» Y que en ocasiones el enfermo les ha ocultado la enfermedad por temor al rechazo.

De cualquier modo, el lector interesado en aspectos psicosociales relacionados con la
enfermedad del SIDA puede remitirse el trabajo de Moynihan et al. (1988), citado en el
apartado de referencias bibliograficas.

3.5. EL PROGRAMA PARA LA PREVENCION Y CONTROL DEL SIDA EN"

LA COMUNIDAD VALENCIANA

La Conselleria de Sanidad y Consumo, viene ocupdndose del Sindrome de
Inmunodeficiencia Adquirida desde Julio de 1985, cuando se cred la “Comisién de
Técnicos del SIDA™, a raiz de la notificaci6n por parte de determinados hospitales de los
primeros casos de esta enfermedad en la Comunidad Valenciana, si bien retrospectiva-
mente se han censado casos con anterioridad a esta fecha.

En la actualidad y a pesar de que el nimero de casos todavia no es muy elevado
comparados con otras enfermedades, el SIDA constituye uno de los grandes problemas
de Salud Piblica que tiene planteado la sociedad. Es por ello que se establecié en nucs-
tra Comunidad un programa especifico a fin de garantizar la puesta en marcha de todas
aquellas actividades encaminadas a la prevencion y control de la infeccién y enfermedad
producida por el virus de inmunodeficiencia humana.

Este programa se concreta en cuatro grandes objetivos:
1. Prevenir la diseminacién de la infecci6n por el virus de inmunodeficiencia huma-

na (VIH). o

2. Mantener y mejorar la Vigilancia Epidemiolégica de la infecci6én y enfermedad
producida por el VIH. :

3. Garantizar la atencion sanitaria a todas aquellas personas sceropositivas en fodos
los estadios evolutivos de la infeccién producida por el VIH.

4. Evitar la discriminacién de las personas infectadas o enfermos por ¢l VIH. Es en
este punto donde los Servicios Sociales pucden entrar de forma plena cn ¢l tratamicnio
social del SIDA y que nos proponemos exponer cn el siguicnte apartado.

El desarrollo de estos objetivos ha supucsto la dinamizacién de actividades como:

a) Aplicacién de medidas de prevencién y educacion sanitaria oricntados a la pobla-
cién general ¢ individuos con praticas de ricsgo para ¢l SIDA.

b) Creacién dcl Registro dc casos de SIDA de la Comunidad Valenciana.
¢) La creacién de un registro de nifios VIH positivos.
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d) Atencién sanitaria en Hospilales de agudos, hospitalizacién domiciliaria y aten-

ci6n sanitaria en Centros de Acogida a enfermos erminales.

3.6. LA RESPUESTA DE LOS SERVICIOS SOCIALES COMUNITARIOS
ANTE EL SIDA

La juventud de nuestro sistcma de Servicios Sociales, desarrollado a raiz del marco
Constitucional de 1978 y pobremente matizado posteriormenie en la Ley de Bases del
Régimen Local de 1985, no deja de ser un handicap importante a la hora de planificar
- estrategias actuales, pero sobre todo de futuro, para responder a la epidemia del SIDA.
Queda claro, no obstante, que su participacion e intervencion en la misma no pucde ob-
viarse, pues como en otras epidemias el “virus social” es tan mortifero como cl virus pa-
togénico. '

Las secuelas estigmatizanies que se derivan de la enfermedad impcelen a dar respucs-
tas desde los Scrvicios Sociales, tal y como la estan dando desde los sercicios de salud,
que bajo su principio de responsabilidad piiblica ticnen Ia obligacion de otorgar una sc-
rie de prestaciones de derecho a los ciudadanos y grupos que esién somctidos a algin
tipo de marginacién social.

Desde nuestro punto de vista, la epidemia no podré ncutralizarse a nivel social si
desde los Servicios Sociales no se arbitran programas especificos de participacién y
concienciacién, posibilitadores de los valores de solidaridad social y actitudes positivas
o cuanto menos de no rechazo hacia los enfermos de SIDA. Y ademds, dando por senta-
do que la planificacién de los programas se hard de forma coordinada con el area ae
Salud y los equipos y centros de atenci6n primaria, dependientes del Servicio
Valenciano de Salud, creado al asumir la Comunidad Auténoma Valenciana el INSA-
LUD en 1988.

La mayoria de las Comunidades Aut6nomas han elaborado ya su Ley de Servicios
Sociales, como marco normativo de las actuaciones en materia de Servicios Sociales
genrales. Concretamente, la Ley de Servicios Sociales de la Comunidad Valenciana, en
su articulo cuarto, propone que el 4mbito de intervencion de los SS.SS. es la poblacion
en general y aquelios grupos poblacionales necesitados a los cudles es necesario prestar
una atencién especifica a fin de conseguir el acceso normalizado al sistema de servicios.
Directamente, aunque Ia citada ley se aprobd en 1989, no menciona como 4rea de inter-
venci6n priorilaria 1a que se refiere a la atencién de enfermos de SIDA. Por su parte, si
que menciona el 4rea de toxicomanias y la atencién de la juventud en situaci6n de ries-
go.

En el Plan Cuatrienal de Servicios Sociales de 1987 (P.E.V. II, pag. 65), se opta por
un sistema orientado a la atencién primaria bajo un criterio de universalidad, por el cual
tedricamente nadie queda excluido de los programas bdsicos o generales que se arbitren
a nivel comunitario. Este modelo de SS.SS. pivota en una red piblica, descentralizada a
través de municipios o entidades supramanicipales como son las mancomunidades y que
pretende conseguir los objetivos de prevencién, asistencia y rehabilitacion a través de
una serie de programas como alternativa a la institucionalizacién. Programas que son e-
jecutados por equipos Base de SS.SS. de naturaleza multiprofesional, ubicados en sus
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respectivos centros sociales a nivel comunitario o en sus unidades de trabajo social de
zona segiin denominacién de Garcia Herrero (1988).

Estos programas de los Servicios Sociales Generales son fundamentalmente y aplica-
dos al grupo de enfermos de SIDA, los siguientes: '

 Programas de Informacién, Asesoramiento y Orientacion
« Programas de Emergencia Social

+ Programas de Convivencia

+ Programas de Cooperacién Social

Vamos en este capitulo a intentar diseriar las intervenciones que se podrian ofrecer
desde los programas comunitaios de Servicios Sociales en el caso de enfermos de SIDA.

1. Programas de Informacién, Asesoramiento y Orientacion

El objetivo de estos programas deberd ser la prestacién de informacion sobre dere-
chos y recursos sociales existentes sobre el SIDA. Las actividades concretas en estos
programas serian: '

» La informaci6n individual y colectiva a los ciudadanos tanto a grupos sanos como
a aquellos considerados de riesgo.

« A nivel colectivo sc realizardn campaiias en coordinacién con centros de salud lo-
cales y/o mancomunados y en conjuncién con las camparnias que realice a nivel nacional
el Ministerio de Sanidad y de Asuntos Sociales. '

 Los programas de educacién para la salud se deberén tener en cuenta para:

a) Motivar a la poblacién para que cambie sus hdbitos sexuales y de salud en gene-
ral; b) promocionar la salud como valor fundamental; ¢) centrar la informacién en gru-
pos de alto riesgo; d) concienciar a la poblacién que la solidaridad social y la participa-
ci6n de los ciudadanos en estos programas es condicion sine qua non; de otra forma ia
rehabilitacién de estos enfermos es poco mas que imposible (Estébancz, 1987).

Estos programas de informacién se difundirdn mediante; a) los medios de comunica-
cién de masas (Boletin Municipal, Radio, Prensa Municipal, TV etc); b) Informacién a
grupos (Grupos de padres, alumnos, jovenes, grupos de toxicoémanos, hemofilicos, ho-
mosecxuales, etc); ¢) Informacién individual (Trabajador social-pacicnte y trabajador so-
cial-familia/r); aqui se podria proponcr la puesta en marcha de un tcléfono de atencion al
publico.

Mectodolégicamente, la transmisién y difusién de esa informacién deberd realizarse,
en caso de campaias colectivas, ieniendo en cucenta los siguieniCs criterios:

a) Udilizacién de un lenguaje ascquible; b) utilizacién de una comunicacién positiva
y no scnsacionalista ni catastrofista pucs cstd comprobado quc no motiva a la poblacién;
¢) la informacidén dcberd ser objetiva, sin aportar juicios de valor, pucs gencra mds con-
fianza entre los interlocutores; d) mancjar una comunicacién sugcmmb y NO prescriptiva
pucs csta uitima produce rcactancia en el interlocutor (Garcia Hucte, 1987).

Por su parte, en el contenido de cstas informacioncs mds gencrales, sin 6bice que di-
chas informacioncs sc focalicen mds sobre aquellas situacioncs 0 grupos con mayor in-
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cidencia actualmente, talcs como prostitucién, hemofilicos, loxicomanias, homoscxuali-
dad, es importantc hacer constar aspectos que Lengan gue ver con:

= Trastornos que producc la enfermedad

= Formas dc transmision-dcl virus

« Factores de riesgo

- Mcdidas dc prevencion

« Difcrencias entre tener SIDA y ser portador de anticucrpos posilivos

« Efectos emocionales y explicacion de rechazos sociales no justificados

» Conocimicnto y difusién de cémo NO se producen contagios.

Sin embargo, si la informaci6n se hace de forma mis individualizada o a grupos es-
pecificos es fundamental destacar que:

1. Desde el principio cl profesional establecera una relacién de confidencialidad con
la persona con cste Lipo de problemas, con respecto a la informacién que se mancje.

2. Empatizar con la persona, ponerse en ¢l lugar del otro suponc un tipo de contacto
y comunicacién emocional que incrementa la comprension y la confianza de la persona
necesitada.

3. Los profesionales deberan estar informados sobre todos los recursos sociales y de
apoyo psicolégico para ofertarlos in situ por medio de folletos explicativos a los enfer-
mos de SIDA , pues son personas que “neccsitan” informarse y la informacidn escrita
corrobora y afianza la verbal (Garcia Huete, op. cit.).

La informacion debera ofrecerse por el Departamento de Servicios Sociales y Centro
de Salud que exista a nivel local a través de sus oficinas de informacién, en coordina-
cién con:

« Servicio de toxicomanias y salud mental local o mancomunado
= Servicio de vigilancia Epidemiolégica de la Generalitat
» Centros Penitenciarios
* Centros Hospitalitarios
"+ Centro de Informacién y Prevencién del SIDA (C.LP.S.)
Comité Ciudadano Antisida
» Centros de planificacién familiar locales o mancomunados
 Los centros escolares
» Los centros de juventud y cultura
= QOrganizaciones no gubernamentales

 Farmacias

» Centro de Salud o Clinicas privadas (odontologia, ginecologia, dermatologia, psi-
colégicas, psiquidtricas, aparato digestivo y respiratorio, €lc).

La informacién coordinada debe transformarse en acciones coordinadas a fin de que
la derivacién de casos al centro de salud local y centros hospitalarios y estos a su vez a
la comunidad de pertenencia del enfermo sean un hecho.
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La informaci6n estard coordinada por las Juntas locales de Bienestar Social, con la
participacion de las concejalias de Sanidad, Educacién, Servicios Sociales, Juventud y
Cultura, etc.

El programa comunitario de Informacién, Orientacion y Asesoramento estar inte-
gramente coordinado con el Centro de Informacion y Prevencién del SIDA (C.IP.S.)
que en la Comunidad Valencia depende del “Servei Valencia de Salut” en el Area de
Salud comunitaria.

Este Centro se propone como objetivos prioritarios:

1. Una tarea informativa-preventiva, hacia las personas infectadas por VHI y enfer-
mos de SIDA, asi como a toda la sociedad en general.

2. Una labor asistencial, con objeto de diagnosticar y llevar a cabo un seguimiento de
los casos, orientdndolos a:

» Otros centros hospitalarios
= Los Centros de desintoxicacién municipales 0 mancomunados
+ Los Centros de Planificacién Familiar locales

En este sentido, los Equipos Base de SS.SS., seran los encargados de planificar los
programas de emergencia, ayuda a domicilio, voluntariado y reinsercion social adecua-
dos en caso de enfermos seropositivos de VIH y seronegativos de riesgo, en conjuncién
con las unidades de desintoxicacién y planificacién familiar y dejando a los servicios so-
ciales especializados el trabajo con enfermos de SIDA terminales o aquellos enfermos
que necesiten un apoyo técnico en unidades especiales o en hospitales.

2. Programas de Emergencia Social.

Es bastante probable, como hemos apuntado mas arriba, que una de las secuelas so-
ciales de la persona diagnosticada de SIDA o portadora de anticuerpos sea el despido de
su puesto de trabajo. La pérdida de poder adquisitivo de estas personas, por absentismo
laboral u otras razones, puede llevar a que el enfermo o su familia no lcnga cubicrtas las
necesidades minimas de supervivencia. .

En esta linea Los equipos de Servicios Sociales de atencién primaria deberdn aplicar
recursos a nivel de prestaciones econémicas para paliar dichas situaciones de carencia
personal y/o familiar. Prestaciones econémicas que pueden ir, en la Comunidad
Valenciana, desde las pensiones no contributivas, habilitadas a personas que su enferme-
dad (como ¢l caso que nos ocupa) les incapacite o haga ser “no validos™ para ¢l trabajo,
hasta las ayudas econémicas de emergencia, en caso de que la enfermedad haya sido la

‘causa de un desarraigo y desestructuracién familiar. Y no sélo csto, sino que compete

también al programa de emergencia su convenicnte coordinacién con albergues y come-
dores sociales de 1a zona local de competencia o de la comarca a la que pertenece, en
caso de que las necesidades basicas del enfermo scan acuciantes y para poder planificar
los programas de ayuda domiciliaria que se dcban implantar en caso de que ¢l enfermo
no sca derivado a un centro hospitalario.

3. Programa de¢ Convivencia

En este tipo de programas sc plantea la intervencion social con objeto de reforzar la
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autonomia personal y familiar, asi como la integracién comunitaria y convivencial de las
personas por medios normalizados y en detrimento de la institucionalizacién. Para
Garcia Herrero (1988) el programa se concreta en las siguienies tareas:

1. Estudio de las circunstancias que rodean las situaciones de contflicto o falta de au-
tonomia para la convivencia familiar, posibilitando que la familia sea consciente de su
propia situacién, estudiando tanto la etiologia del problema como las consecuencias que
se derivan.

2. Refuerzo de las motivaciones que dardn el drive necesario para superar dicha si-
tuacion.

3. Planificar junto con los afectados los objetivos convivenciales que se desean al-
canzar.

4. Apoyar, orientar y realizar en definitiva programas de habilidades sociales, fun-
cionales para conseguir dicha convivencia.

La ley de $S.SS. de 1989 de la Comunidad Valenciana, afiade a estas funciones a re-
alizar por el Equipo Social de Base, la de sensibilizacién social que posibilite la promo-
cién de este recurso en la comunidad.

Como se conoce, las modalidades de actuacion se realizan en este programa en régi-
men de atencion residencial por medio de a) viviendas tutcladas y b) servicios de ayuda
a domicilio; y en régimen de atencién de dia a través de los Clubs, hogares de dia o
Centros de convivencia, al menos en el marco geogréfico de la Comunidad Valenciana.

En el caso de enfermos de SIDA han empezado a plicarse por parte de la Conselleria
"de Sanitat i Consum de Ia Generalitat Valenciana, los denominados PROGRAMAS DE
HOSPITALIZACION DOMICILIARIA, que desde un prisma socio-sanitario se orienta
hacia la prevencion de situaciones de crisis personales y familiares y prestando atencion
sanitaria, social y psicolégica no en hospitales, sino en el propio domicilio del enfermo
de SIDA, siempre que no se encuentre en una fasc aguda de su enfermedad que requiera
de nuevo la hospitalizacién. De esta forma s evila la institucionalizacion de la persona
enferma y los problemas colaterales que provocan los internamicntos prolongados.

Entre los objetivos del programa a nivel socio-familiar destacan los siguicntes:

1. Facilitar a los enfermos y sus familiares la permancencia e integracion en su con-
texto social y comunitario

2. Fomentar la convivencia del enfermo en la vida comunitaria, facilitando la interre-
lacién y los valores de solidaridad con otras personas y enfermos de su conlexto social.

" 3. Facilitar un tiempo de descanso a las familias con enfermos totalmenic dependicn-
ics.

4. Prevenir el desarraigo y las actitudes pasivas y negativas que devienen del aisla-
miento y la estigmatizacién social, potenciando la capacidad de las familias como meca-
nismo corrector de las mismas.

La cobertura de sevicios que abarca el programa son:

alencién sanitaria, atencion social y atencion psicoldgica. Estos programas s¢ opera-
tivizan por lo gencral en cuatro fases, tales como Prevencion o actividades educativas
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repecto al SIDA, Planificacion, Scguimicnto y Alta de Hospitalizacién domiciliaria, que
a su vez se concretan en una scrie de tarcas que cada profesional debe realizar tanto en
el propio domicilio de la persona enferma como en los centros hospilalarios.

Entre las actividades sociales a realizar destacan en estos programas las que conti-
nuacion se detallan:

1. Estudio y obscrvacién del entorno familiar y social (familia, parcja, enfermo, otros
significativos), cuando desde un centro hospitalario sc solicite el ingreso de un enfermo
en ¢l programa de hospitalizacién domiciliaria.

2. Realizacién de la historia social.

3. Informar al enfermo y familia del programa concreto asi como de los restantes
servicios hospitalarios y sanitarios relacionados con la enfermedad del paciente.

4. Abrir y fomentar canales de comunicacién fuidos y estructurados con los
Departamentos de Servicios Sociales, de Centros de Salud y Residencias Asistidas.

5. Intervencién a nivel individual, familiar y colectivo ante las problemdticas y con-
flictos surgidos en ese microsisiema a raiz de la enfermedad.

Ahora bien, este programa no puede ser aplicado a aquellos casos de SIDA en que
los pacientes presenten una situacién avanzada de lacnfermedad y no sean subsidiarios
de tratamiento hospitalario (a través del Servicio de Asistencia Sanitaria en Hospitales
de agudos) ni domiciliario, por lo que la atencién sanitaria se hace para estos casos en
los “Centros de Acogida para enfermos terminales”, que dependen o estin concertados
con la Conselleria de Sanitat i Consum.

4. Programas de Cooperacién Social.

Desde los Servicios Sociales este programa tiene como objetivo potenciar la vida en
comunidad, propiciando la participacién y fomentando la iniciativa social, el asociacio-
nismo y el voluntariado (Plan de Ordenacidén de Servicios Sociales de la Comunidad
Valenciana, 1990; pag. 65). "

El programa va dirigido tanto a los propios afectados como a toda la poblacion y el
Equipo Social de Base tiene como tareas primarias, ¢l fomento y asesoramiento técnico
del asociacionismo, la promocién de la autoayuda y la organizacién de coordinadores
sociales y comisiones de defensa que penetren lo suficiente en el tejido social, para que
las personas que padecen la enfermedad del SIDA no sean objeto de rechazo.

La participacion, el asociacionismo y la defensa de los enfermos de SIDA se estd
construyendo fundamentalmente, tanto en Espafia como en el resto de paises, desde 1a i-
niciativa espontdnea de los propios grupos de afectados. Los denominados en Espafia,
COMITES O MOVIMIENTOS CIUDADANOS ANTI-SIDA vertebran la participacion
y sensibilizacién social acerca de la enfermedad. El primer Conité Ciudadano Anti-
SIDA se crea en Madrid en el afio 1984 y posteriomente le siguieron los de Bilbao y
Barcelona en 1987. Acualmente son 23 los movimientos, comisiones 0 asociaciones las
que hay registradas en el estado espafiol que conforman la FEDERACION DE COMI-
TES Y COMISIONES CIUDADANAS ANTI-SIDA cuya filosofia es claramente rei-
vindicativa y social respecto a la epidemia.
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Entre los objctivos de estos movimientos de participacion social figuran:
1. Evitar la propagacion dc la cpidcmia.

2. Evitar la marginacién dc las personas con SIDA.

3. Fomentar la solidaridad social.

4. Educar positivamente a la poblacién sobre medidas de prevencién, cambio de ha-
bitos eic, respetando la autodeterminacion de los individuos.

5. Informar cn colaboracién con los organismos ¢ instituciones piblicas y privadas
relacionadas con la enfermedad.

6. Poncr cn marcha ¢ incentivar servicios y recursos que cubran todo cl abanico de
necesidades de afectados y portadores, en aquellas dreas donde no liegan ios Servicios
Sociales piiblicos. '

Dentro del programa, la tarca fundamental de los Equipos de alencién bisica en ma-
weria de Servicios Sociales serd-la de polenciar este tipo de asociacioncs cn ¢l conlexto
social de su practica, y posibilitar el surgimicnto de grupos dc auto-ayuda. La practica
preventiva que desde los Servicios Sociales puede realizarse en este tipo de epidemia
desde las comunidades rurales, ha sido pucsta de manificsto por Rounds (1988) por me-
dio de su ensayo “Responding to AIDS: rural community strategics”. Rounds propone
que la epidemia se ha exiendido a las grandes dreas metropolitanas y anics dc que se ex-
trapolc a 4reas rurales, son NECeEsarios programas educativos que posibiliten un control
social y sanitario de las personas diagnosticadas. El inconvenicnie inclusa para nuestro
pais, es que muchas 4reas rurales no tiencn todavia Servicios Sociales se atencién pri-
maria. Se suman a este defecto estructural aspectos €licos tales como el problecma de la
confidencialidad y el anonimato, mucho mis dificil de ser controlado en 4reas rurales
que metropolitanas.

Rounds (op. cit.) cree que la soluci6n podria ser la estructuracién de unas fuerzas de
trabajo especiales contra el SIDA a nivel local que denomina como “AIDS task force”, a
fin de movilizar a los grupos sociales ¢ ir desarrollando una respucsta comunitaria plani-
ficada. Dicha planificaci6n implicaria a los medios de comunicacién, al personal de la
red sanitaria y de servicios sociales, a las organizaciones de voluntarios, religiosas, fi-
‘lantrépicas, eic, asi como a personas significativas del medio social que tengan influen-
cia y credibilidad en esa comunidad.

Del mismo modo coordinar y motivar a personas, grupos y organizaciones no guber-
namentales con significacion en la acci6n voluntaria, para correlacionar su ayuda y par-
ticipaci6n en el caso de este tipo de enfermos.

Las experiencias sobre acciones voluntarias en enfermos de SIDA en Espaiia no es-
14n todavia tan desarrolladas como en otros paises. En el Reino Unido existen aproxima-
damente veinte asociaciones o agencias de voluntariado que colaboran en dos tareas ba-
sicas (Farthing, 1988):

« Proporcionar ayuda directa a personas con SIDA.

« Informar, alertar y educar a la comunidad.

También se encargan de ofrecer servicios a las personas que son diagnosticadas de
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SIDA; en primer lugar sobresalen las ayudas telefénicas donde se informa individual-
mente de tales servicios, asistencia, publicaciones, métodos de transmisién, tratamien-
los,'e_lc. Por otro lado, existen grupos de apoyo emocional mediante “Buddyinf” o asig-
nacion de un compaiiero voluntario (previamente seleccionado) por un periodo de tiem-
po indefinido ante la demanda de apoyo afectivo y ayuda practica de cualquier persona
con SIDA.

Experiencias mas sofisticadas podemos importar de EE.UU., concretamente de San
Francisco (Kirsch, 1988) donde Ia accién voluntaria estd vigente desde 1981 pero con a-
cyerdos contractuales importantes con los Servicios Sociales y de salud piiblica de esta
ciudad. Asi, son las asociaciones de voluntarios/as los que desarrollan la infraestructura
a§istencial y educativa por medio de fondos proporcionados sobre todo por las institu-
ciones piiblicas de la ciudad. A nivel de ejemplo, la “AIDS Foundation de San
Francisco” se encarga de:

1. Educacién

+ Linea telefénica

» Campaiias educativas en mass media y publicidad estdtica
» Relaciones con medios de comunicacién

. Diqui(’)n por medio de libros, manuales, etc
 Organizacién de congresos, conferencias..

2. Servicios orientados al cliente

= Banco de alimentos

Alojamiento temporal
« Servicios Sociales
3. Participaci6n en la polilica piblica a nivel local, autonémico y nacional.

4. Recogida de fondos a nivel individual, donaciones privadas, empresarial y de ins-
tituciones publicas.

Por su parte, la “SHANTI PROJECT”, otra organizacién de vblumariado €n ¢sa mis-
ma ciudad destina su trabajo a la consecucién de los siguientes objetivos:

« Programas de apoyo emocional

= Apoyo psicolégico en hospitales

= Programas en y para residencias

 Programas de convivencia

« Informacién y educacién

+ Apoyo social

No dcsarrollaremos cada uno de estos objclivos, pero quizd ¢s convenicnte hacer
mencién al de apoyo social, porque cxperiencias paralelas se han puesto en marcha en

nucstro pais, aunque no concretamente con enfermos de SIDA, sino con pacientes de
cancer (Dur4, 1990).

En efccto, considero de suma importancia la creacién de los grupos de apoyo social
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-para este Lipo de enfermos que necesitan no sélo ayudas institucionales de todo tipo, or-
ganizadas desde los Equipos Base de Sevicios Sociales y los Centros de atencién prima-
ria, sino ambién sentirse “intcgrados”, o, mds precisamente, con un sentimicnto de co-
nexién al grupo y sus redes primarias.

Las previsibles pero incontroladas consccuencias de estigmatizacion social, que una
persona diagnosticada de SIDA soporta en el medio hospitalario y cuando es reinstalado
en su medio, hacen preciso orquestar grupos de apoyo social donde intcrvengan trabaja-
dores sociales, afectados y grupos de voluntarios de ese medio comunitario.

Es mds, el apoyo social s¢ convierte en un arma importante, cuando ¢l medio fami-
liar de la persona afectada o en su defecto sus redes primarias de relacién intcrpersonal,
quedan dererioradas a consecuencia de la enfermedad. Katz y Bender, (1976) sefialaban
las caracteristicas que dorsalizan estos grupos:

« Facilitan la interacci6n social cara-a-cara a través de un grupo pequefio
« Enfatizan la participacién personal
» Tienen un caricter voluntario

* Los participantes tienen el propdsito conscicnte de colaborar con otras personas
para solucionar un problema o ayudarles a hacerle frente

+ Ofrecen apoyo emocional

¢ Incluyen a un profesional, en esic caso el trabajador social, como iniciador y orga-
nizador del grupo o haciendo un labor de counselling continuada

La dindmica funcional del grupo se desarrolla en tres fascs. La primera incluye ia
formaci6n del grupo y el conocimiento de sus miembros con el objetivo de crear un am-
biente de confianza. La discusion del grupo, en esta fase, se centra en el déficit emocio-
nal y c6mo solucionarlo, animando a las personas receptoras del apoyo a que perciban a
los otros miembros del grupo como personas que pueden ayudarles. En la segunda fase
del programa, los componenies son capaces de expresar sus necesidades y problemas
mis intensamente, Finalmente, en la tercera etapa, se trata de que un paciente vaya to-
mando contacto con la “realidad”, enfrentdndose a sus propias emocioncs. Esta fase se
‘caracteriza ademds, por la separaci6n tanto del grupo como del terapeuta (Garcés, 1991).

Para un conocimiento mis profundo e integral de cémo funcionan estos grupos, el
lector interesado puede remitirse a las investigaciones llevadas a cabo por Baider y
Edelstein en 1981 en el hospital Hadassah de Israel y al estudio de Spiegel y colabora-
dores en el mismo aiio en un hospital de California.

3.7. CONCLUSIONES

El SIDA es un problema de salud piblica, al que los organismos responsables no han
prestado todavia la atencién que merece, principalmenie en los aspectos preventivos y
investigacién. A esta afirmacion ofrecida ya en 1988 por Bayés y Arranz habria que su-
mar lo que se podria calificar de exigua atenci6n que se dinamiza desde el sistema pibli-
co de Servicios Sociales. Ciertamente, ha habido un aumento importante en Espafia en
cuanto a prevencion secundaria, por la que se ha conseguido un diagnéstico y control de
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las infecciones, pero todavia nos queda un largo y penoso camino que recorrer por lo
que toca a la readaptacion funcional y social en los periodos intercurrentes y el apoyo
social y psicolégico por parte de los profesionales expertos en tanatologia de enfermos
en fase terminal.

Justamente, esa ha sido la intencién de introducir este tema como capitulo del libro.
Hablar de la epidemia del SIDA implica aplicar una metodologia multiprofesional en
cuanto a la intervencidn directa y multidisciplinar por lo que toca a su investigacion; por
consiguiente, los trabajadores sociales y demds profesionales implicados en el campo de
los Servicios Sociales precisan de un recilaje que les permita ser eficaces ante los nue-
vos vientos que trae la enfermedad. Y ese reciclaje atendera por el término “integral”,
pues el profesional interesado/a no sélo tiene que conocer los POCOS recursos estructura-
les ofertados desde los Servicios Sociales, sino que deber adquirir una formacién en los
aspectos médico-psicolégicos-sociales relacionados, a fin de que la coordinacién entre
profesionales dentro del drea comunitaria y hospitalaria no sufra retardos y consiguien-
tes discriminaciones profesionales. ’

Se han tratado aqui, aspecto médicos, epidemioldgicos, psicoldgicos, familiares, so-
ciales asi como la oferta aproximada que podria estructurarse desde los programas co-
munitarios de Servicios Sociales. Y se dice “podria” y no otro término, porque ese verbo
califica a nuestro modo de ver la actual situacién que relaciona SIDA y Servicios
Sociales en Espaia. En efecto, los contenidos de los programas comunitarios aqui pre-
sentados “cockiclean”, como los acercamientos noveles, (tan novel como la estructura
de Servicios Sociales de nuestro pais) entre “lo que hay” y “lo que dcberia haber”; entre
“lo hecho” y “lo que hay por hacer”, y en definitiva entre la pirueta de la realidad y lo
descable. Como casi todo.

De cualquier forma, muchos son los temas/problema que hemos dejado atrds y que-
dan fuera de este capitulo relacionados con el SIDA.

En primer lugar habrd que empezar a investigar y luego escribir, tcoria y metodolo-
gia concreta para los trabajadores sociales que quicran dedicarse a este sector de pobla-
cién que cada dia ir4 “in crescendo”.

En segundo lugar, también se tendr4 en cuenta la problemdtica del personal sanitario
(de ahi los estudios sobre mancjo de muestras de pacientes con SIDA ¢n laboratotios y
hospitales) y de Servicios Sociales que muestran renuencia a tratar con este tipo de per-
sonas. Por aqucllo de los estercotipos, apuntar de pasada que “quiz4 scan mas de los que
pensamos o picnsan, los candidatos al SIDA, incluso los mismos profesionales sanita-
rios o de otro tipo™.

Por otro lado, es preciso pensar que el SIDA afectard mds a los llamados grupos
“marcados”, tales como minorias étnicas, homosexuales, drogadictos, mujeres, nifos,
etc, que siempre han sido objeto prioritario de intervencién desde los Servicios Sociales,
Grupos que veran agudizada su desproteccion y discriminacion a causa de la enferme-
dad, y no podemos dejar de pensar que quizd esto sea un relo para replantear todo aque-
llo que gira en oo al “compromiso con el cambio social” nto del trabajador social
como de otros profcsionales implicados.
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En este sentido y en cuarto lugar, plantear que los profesionales que trabajen en cste
campo, tendrédn ante cllos problemas de naturaleza ética importanies. Conflictos perso-
nales y de valores con los comportamicentos de los clientes; con compaiicros de trabajo,
cuyos prejuicios les impedirdn atender debidamente a estos nuevos clicnies; preocupa-
ciones sobre si comunicar a parcjas y familiares de afectados el estado de un pacicnte y
cémo hacerlo; problematicas de orden socio-legal (despidos laborales, rechazos escola-
res, vivienda, problemas con la justicia, policia, ctc) asi como un abanico de aspectos é-
ticos que rcplantcar. Para una mayor informacion sobre este tema vease el trabajo de
Ryan y Rowe (1988).

En quinto lugar, atender de forma concreta y de forma especial los casos de mujeres
con SIDA, por la realidad psicosocial singular que supone en muchos casos, ser mujer,
ser mujer con SIDA y ademds, tener que cuidar hijos/as u otro tipo de cargas familiares
que también son enfermos ¢ portadores. Nos estamos refiriendo al hecho de que el
SIDA pedidtrico estd incxorablemente unido a las mujeres con SIDA, pucs en un alto
procentaje de casos ha existido transmisién perinatal.

Y en fin, seria descable que toda esta extensa problematica de la epidemia del SIDA,
molive a nuestros alumnos para que la estudien en profundidad y desde un paradigma
heuristico activen la planificacion y ejecucién de los programas comunitarios, y también
oricnten a quiencs tengan la responsabilidad de disefiar nuestra Politica social y los
Servicios Sociales.
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