INTERVENCION PROFESIONAL

ENFERMEDAD DE VON HIPPEL-LINDAU,
UNA VISION DESDE EL TRABAJO SOCIAL 3.0

VON HIPPEL-LINDAU DISEASE,
A 3.0 SOCIAL WORK PERSPECTIVE

Oliver Juan Canales Sirgo
Alianza Espafiola de Familias de von Hippel-Lindau

Resumen: La aparicion de las Nuevas Tecnologias de la Informacion y la Comunicacion (TIC) y la
gran cantidad de flujos de informacion han dado lugar a un nuevo paradigma social marcado por
el uso de las Redes Sociales (RRSS) en todos los ambitos, incluyendo el de la salud, un hecho
que ha permitido eliminar las barreras espacio-temporales. Es por ello que, gracias al acceso
globalizado de Internet, aumentar el valor de cualquier servicio es posible, en nuestro caso, la
intervencion social comunitaria a través de la figura del trabajador social 3.0. De esta manera, la
identidad digital, la ética del trabajador social y el impacto de las redes sociales en la salud se
convierten en un nuevo reto para el trabajo social. Debido a ello, analizaremos la importancia del
trabajador social 3.0 a través de la intervencion practica sobre una enfermedad rara, la enferme-
dad de von Hippel-Lindau (VHL).
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Abstract: The emergence of the New Information and Communication Technologies (ICT) and
the large number of information flows have given rise to a new social paradigm marked by the
use of Social Networks in all areas, including health; a fact that has allowed to delete the space-
time barriers. That is why thanks to the globalized access of the Internet, increasing the value of
any service is possible, in our case, community social intervention through the figure of the 3.0
Social Worker. In this way, the digital identity, the ethics of the Social Worker and the impact of
social networks on health becomes a new challenge for Social Work. Because of that, we will
analyze the importance of 3.0 Social Worker through the practical intervention on a rare disease,
von Hippel-Lindau disease (VHL).
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1. INTRODUCCION

El siguiente articulo tiene por objeto mostrar como es trabajar desde la Optica de un
trabajador social en modalidad online, en una asociacion de una enfermedad rara y
acercar la enfermedad de von Hippel-Lindau al conocimiento académico y divulgativo
del lector, sin entrar de forma mas pormenorizada en los aspectos médicos.

El articulo se divide en tres partes. En la primera parte se expone en qué consiste la
enfermedad de von Hippel-Lindau, representada institucionalmente en Espana por la
Alianza Espanola de familias de von Hippel-Lindau, asociacion para la que el autor
trabaja. La segunda parte hace referencia a la asociacion, sus principales fuentes de
financiacion y la problematica que afronta. En el apartado final se explica brevemente
la experiencia practica del autor, la intervencion y practica profesional, desarrollada
dentro de la asociacion como trabajador social 3.0.

2. LA ENFERMEDAD DE VON HIPPEL-LINDAU

La enfermedad de von Hippel-Lindau debe su nombre a dos médicos, el Dr. Eugen
von Hippel, oftalmélogo aleman, en el aho 1895 (Von Hippel, 1904, p. 59); y el Dr. Arvid
Lindau, patélogo sueco, en 1926 (Lindau, 1927, p. 4). La enfermedad de von Hippel-
Lindau, o VHL, es una enfermedad rara, cancerosa y familiar. Ademéas de genética, he-
reditaria, altamente invalidante y discapacitante, tiene un patrén de herencia dominante
(VHL, 2009, p. 46), y a su vez, es muy desconocida por la poblacién en general y por
los médicos en particular, quienes han de atender a los afectados.

Esta enfermedad consiste principalmente en la aparicion de multiples tumores (benig-
nos y malignos) en diferentes partes del cuerpo, a lo largo de toda la vida del afectado.
Las manifestaciones pueden ser de distinta indole y grado de afecciéon dentro de los
miembros de una misma familia, independientemente de su sexo. Ademas, se pueden
dar a cualquier edad vy, a pesar de ser hereditaria, muchas veces se diagnostica tardia-
mente. Por ello, es necesario un seguimiento con pruebas médicas -a lo largo de toda
la vida- de los portadores de la enfermedad.

En el primer dibujo se muestran las principales zonas afectadas en la enfermedad de
von Hippel-Lindau y su frecuencia expresada en porcentaje (ver Figura 1).
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Figura 1. Principales zonas afectadas en la enfermedad de von Hippel-Lindau.

Fuente: Datos extraidos de Lonser, Russell R., et al. (2003), Von Hippel-Lindau Dis-
ease. The Lancet, 361(9374):2059-2067 y Lonser, Russell R., et al. (2004), Tumors
of the Endolymphatic Sac in von Hippel-Lindau Disease. The New England Journal
of Medicine, 350: 2481-2486. Imagen basada en una ilustracion de los National Insti-
tutes of Health (NIH) de Estados Unidos, elaborada por Carlos E. Casal Novo (2011).
Fuente: Villar, K. (2011). Enfermedad de von Hippel-Lindau. Guia Basica para profe-
sionales de la salud. Ciudad Real: Lince Artes Gréficas, 7.

2.1. Problematica social: elaboracion de datos estadisticos

Mas alla de los datos estadisticos existe una problematica social que afecta no sélo a
los que padecen de VHL sino también a cualquier persona que sufra una enfermedad
rara dentro del ambito de la salud, debido a que no existe ningun registro que recopile
datos en el Sistema Nacional de Salud que permita conocer un ndmero exacto de
afectados “localizados”, como ocurre con otro tipo de enfermedades “comunes”.
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Si bien la legislacion espanola obliga a los médicos a declarar al centro de salud pu-
blica todas aquellas enfermedades transmisibles denominadas “Enfermedades de De-
claracion Obligatoria” (EDO), por ser de especial importancia para una comunidad (O.
SSI1/445/2015, de 9 de marzo) y que la Comision Europea actualiza de manera periddica
(Dec. No 1082/2013/UE del Parlamento Europeo y del Consejo, de 22 de octubre de
2013). Entre las enfermedades mas conocidas se encuentra la gripe, la varicela, la hepati-
tis A, By C, etc. Por el contrario, dicha legislacion no contempla la notificacién de cualquier
Enfermedad Rara (en adelante ER), ya que no forma parte de aquellas Enfermedades de
Declaracion Obligatoria (en adelante EDO) en ninguna de las Comunidades Autbnomas
(en adelante CC.AA.) de Espana. Si bien el listado de las EDO puede variar a nivel interna-
cional, pues cada estado establece un listado de vigilancia epidemioldgica.

Asi, por ejemplo, en Espana existe una “Red Nacional de Vigilancia Epidemioldgica”
(RENAVE) que sirve de referencia y consulta a las autoridades de Salud Publica y que
establece la base para la vigilancia epidemioldgica y para las medidas de salud publica
de cara al control de las enfermedades transmisibles que se vigilan y notifican a nivel
nacional (ISCIIl, 2015).

Sin embargo, a pesar de las dificultades por llevar a cabo registros exhaustivos, en
la actualidad, existen algunos instrumentos que permiten guardar un registro de las
ER, como por ejemplo, y segun un articulo publicado por la Sociedad Espanola de
Medicina de Familia y Comunitaria, la herramienta DICE-APER, sirve para mejorar la
atencion a los pacientes con enfermedades raras en la consulta de Atencidon Primaria
(en adelante AP); y el Registro de ER del Instituto de Salud Carlos Il (en adelante ISCIII).

En primer lugar, el “Protocolo DICE-APER de atencion primaria de ER” (s.f.), es una he-
rramienta desarrollada por la Sociedad Espanola de Medicina de Familia y Comunitaria
(SemFYQ) y el Instituto de Investigacion de Enfermedades Raras de forma conjunta,
que permite mejorar la atencion y la informacion de pacientes con ER en la consulta de
AP, a través de varios objetivos establecidos en el protocolo: Diagndstico, Informacion,
Coordinacion, Epidemiologia; con el fin de ofrecer un apoyo normalizado a la actua-
cion de un médico de AP y asi generar circuitos de comunicacion entre los diferentes
equipos asistenciales.

En segundo lugar, el registro de ER del ISCIII, dependiente del Ministerio de Economia,
Industria y Competitividad, que esta en marcha gracias a la participacion voluntaria
de los propios afectados por las ER a través de la cesion de datos voluntariamente
facilitados por los mismos para elaborar informes estadisticos oficiales. Este registro
tiene tres diferentes vias de entrada de datos: registros de base poblacional (datos
facilitados por las CC.AA.); registros de pacientes orientados a resultados (datos facili-
tados por los propios pacientes); y datos facilitados por profesionales participantes de
redes de investigacion y de sociedades médicas que mantienen convenio con el ISCIII
“Registro Nacional de Enfermedades Raras” (s.f.).
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Si bien ambas herramientas no sélo permiten tener un control de los posibles afecta-
dos, es decir, tener un mayor nivel de conocimiento acerca del numero y distribucion
geogréfica de los pacientes afectados por estas enfermedades, también ayudan a
fomentan la investigacion de las ER, aumentar su visibilidad y favorecer la toma de
decisiones para una adecuada planificacion sanitaria y una correcta distribucion de los
recursos.

2.2. Estudio descriptivo de afectados

La incidencia de la enfermedad de von Hippel-Lindau a nivel mundial es de 1:36.000,
es decir, que de cada 36.000 personas que nacen, 1 de ellas tiene la enfermedad (Ma-
her, Yates y Harries, 1990). Asi por ejemplo, segun un informe elaborado por la Alianza
VHL en noviembre de 2009, de afectados por CC.AA., son 68 las familias y 143 los
afectados por VHL. Asimismo en dicho informe se estima que en Espana puede haber
unas 1 200 personas afectadas (VHL, 2009, p. 46).

Esto no es una cuestion baladi, ya que la enfermedad VHL se agrupa en familias, pues
es una enfermedad hereditaria. Al ser una enfermedad con herencia dominante, hay
altas probabilidades de que en la misma familia haya varios miembros afectados. Sin
embargo, también hay casos en los que pese a no haber antecedentes hereditarios en
la familia si que puede aparecer la enfermedad, lo que se denomina “casos de novo”.
Asi, un 20 % del total de los individuos que nacen con VHL, lo hacen como los prime-
ros afectados en sus familias (Villar, 2008, p. 19).

Como hemos explicado antes, la recopilacion de datos objetivos resulta un problema.
Sin embargo, gracias a la labor de las asociaciones se puede elaborar un registro de
los afectados. En este caso, la Alianza VHL mantiene contacto con afectados de toda
Espana, y ha podido esbozar un mapa por CC.AA. con sus propias estadisticas, que
va actualizando ano a ano (Ver Figura 2).

En el mapa siguiente figuran recuadradas (Cataluna, Islas Baleares y Andalucia) las
cifras que han registrado incremento desde la fecha de la Ultima actualizacion (Mayo
2017). En los casos que figuran redondeados (Galicia y Pais Vasco), es debido a que
en los ultimos meses se ha diagnosticado a uno o varios miembros mas de una fami-
lia ya registrada. Por ultimo, el mapa nos muestra que en algunas CC.AA. hay varios
afectados dentro de la misma familia, mientras que en otras CC.AA., sélo hay un caso
por familia.
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Ultima actualizacién, 6 de Junio de 2018
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Figura 2. Mapa de afectados por comunidades por la ER de von Hippel-Lindau.

Fuente: www.alianzavhl.org (6 de junio 2018). Espafa: Alianza Espafiola de Familias de von
Hippel-Lindau. http://www.alianzavhl.org/index.php?option=com_content&view=article&id=123

1&Itemid=739

A continuacion se muestra mediante un grafico, el histérico de familias y afectados por
anos, desde el ano 2007, que es cuando la Alianza VHL empezd a recopilar datos es-
tadisticos hasta el presente, con la Ultima actualizacion en junio de 2018 (ver Figura 3).

2007 2008 2009

W Familias  m Afectados

2010 2011 2012 2013 2014 2015 2016 2017 2018

Figura 3. Grafica evolutiva de familias y afectados por la ER de von Hippel-Lindau.

Fuente: www.alianzavhl.org (6 de junio 2018). Espana: Alianza Espafiola de Familias de von Hippel-Lindau.
http://www.alianzavhl.org/index.php?option=com_content&view=article&id=1231&ltemid=739
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En estos totales se ha incluido a cinco personas cuya CC.AA. se desconoce (es por
ello que dicho dato no estaba reflejado en la figura anterior) (ver Figura 2).

Una de las grandes cuestiones que plantea la Alianza VHL es saber qué ocurre con los
afectados por la enfermedad en aquellas CC.AA. de las que no se dispone de datos.

A continuacion se muestra en un grafico la relacion de datos de afectados por CC.AA.,
ordenados de mayor a menor numero de familias (ver Figura 4).

Figura 4. Grafica relacion de datos de afectados por la ER de Von Hippel-Lindau por CC.AA. ordenados de
mayor a menor nimero de familias.

Fuente: www.alianzavhl.org (6 de junio 2018). Espafa: Alianza Espafola de Familias de von Hippel-Lindau.
http://www.alianzavhl.org/index.php?option=com_content&view=article&id=12318&ltemid=739

Como hemos podido comprobar en las graficas, a fecha de hoy, hay un total de 307
afectados localizados en Espana, pertenecientes a 161 familias, distribuidos por toda
la geografia del pais. AUn queda mucho trabajo por hacer para identificar a todos y
cada uno de los afectados por esta ER en Espana.

3. LA ASOCIACION

La Alianza Espanola de Familias de von Hippel-Lindau (en adelante Alianza VHL) nace
en el ano 2001, con el propdsito de buscar una cura para esta enfermedad. La aso-
ciacion tiene reconocida la declaracion de entidad de utilidad publica desde el afio
2012. En el ano 2013, tras hacer un enorme esfuerzo para recaudar fondos, la Alianza
VHL empezé a financiar investigacion en Espafia. Actualmente, dicha investigacion se
lleva a cabo en el Centro de Investigacion Biomédica en Red de Enfermedades Raras
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(CIBERER), realizada por el grupo de investigacion de Medicina Genética, liderado por
la doctora Luisa M2, Botella Cubells, en el laboratorio CIB 109 del Consejo Superior de
Investigaciones Cientificas (CSIC).

La enfermedad de von Hippel-Lindau necesita algo mas que un simple tratamiento
médico, es por ello que resulta esencial no cesar en investigar para hallar una cura que
frene el cancer, y que en los proximos anos no haya mas muertes prematuras por esta
enfermedad desconocida para muchos, y muy presente para unos pocos.

3.1 Principales fuentes de financiacion

La investigacion es la clave para poder dar con la llave que abra la puerta de la espe-
ranza de tantos afectados, por lo tanto, es necesario invertir mucho dinero, dedicacion
y tiempo en la investigacion de laboratorio. Con este objetivo, se organizan todo tipo
de eventos y venta de productos artesanales o merchandising, siempre con el apoyo
de los afectados como parte implicada, destacando entre ellos: carreras populares,
galas y cenas benéficas, torneos de golf, musicales benéficos, entre otros. Si bien es
preciso destacar que las donaciones obtenidas a través de la venta de los productos
solidarios son de gran ayuda, pues a la vez que el donante adquiere un producto
(camisetas, pulseras, cuentos infantiles, etc.), esta contribuyendo directamente en la
investigacion de la enfermedad. Por consiguiente, sin este tipo de ayudas seria impo-
sible avanzar en la busqueda de una cura para esta enfermedad.

3.2. Problematica a las que se enfrenta la Alianza VHL

Actualmente, los problemas a los que se enfrenta la asociacion y, a su vez, las familias
afectadas, son los mismos que hace unos anos, pero con la diferencia de que la crisis
econdmica en nuestro pais aun continta latente (Mayo y Amigot, 2018). Podriamos
resumir estos problemas en tres grandes pilares: asistencia sanitaria deficiente por
desconocimiento de la enfermedad, denegacion de derivaciones entre CC.AA. y ca-
rencia de investigacion.

En primer lugar, en cuanto a la cuestion de la asistencia sanitaria, tras muchas con-
versaciones llevadas a cabo como trabajador social en la Alianza VHL es necesario
destacar la confesion de muchos afectados de la necesidad de dar con un diagnés-
tico certero y disponer de un centro especializado y experto en la enfermedad, pues
refieren estar durante largos anos divagando en la busqueda de una respuesta a su
enfermedad. En teoria, esto no deberia de ser asi a dia de hoy, ya que, de acuerdo con
la revista médica britanica The Lancet y la Bill & Melinda Gates Foundation, contamos
con uno de los mejores sistemas sanitarios del mundo, superando a los de Estados
Unidos, Alemania, ltalia, Francia y Reino Unido (Ventoso, 2017).
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En segundo lugar, en lo que respecta a la denegacion de derivaciones entre CC.AA.
con el fin de dar un diagnéstico mas preciso, la realidad es que muchos centros mé-
dicos desconocen la tipologia de ER, y casi siempre, cuando llega un posible paciente
afectado, por ejemplo de VHL, no se le da una solucién adecuada, ya sea por falta
de medios o por mero desconocimiento. Debido a ello, en la mayoria de los casos, el
paciente es tratado e intervenido en dicho centro médico, sin obtener una derivacion
adecuada al centro de expertos donde realmente deberia de acudir y donde seria su-
pervisado de una manera mas profesional e individualizada. Un hecho que tanto desde
la Asociacion VHL como desde otras asociaciones de ER ya llevan anos exigiendo con
el fin de ofrecer un diagndstico correcto al afectado (EURORDIS, 2018).

Asimismo es interesante mencionar también, tras muchas mediaciones como trabaja-
dor social y conversaciones con los afectados, que, con el tiempo, este tipo de inter-
venciones por medicos y en centros no especializados en la enfermedad, ocasiona un
gasto enorme a las arcas publicas del Estado en forma de pensiones no contributivas,
puesto que muchos casos de discapacidad e invalidez son evitables. Por lo tanto,
cientos de miles de euros podrian ser ahorrados cada ano, y podrian ir destinados a la
formacion de tan reclamados especialistas médicos y a la investigacion de la enferme-
dad. Como ocurre en la mayoria de las ER, en muchas ocasiones esta mejor informado
sobre la enfermedad el propio paciente que el médico que le atiende.

Por dltimo, y no menos importante, es necesario destacar unas previsiones nada hala-
glenas en la investigacion de esta enfermedad y de otras muchas a largo plazo pues
la inversion en investigacion se reduce cada vez mas como consecuencia de la crisis
(Fundacion BBVA-Ivie, 2017). En palabras del investigador Arkaitz Carracedo, profesor
de investigacion Ikerbasque en CIC bioGUNE y miembro de la Junta directiva de ASEI-
CA “dos segundos es el tiempo que transcurrira en 2030 entre una muerte por cancer
y la siguiente. Esto no pretende ser un mensaje pesimista, sino un recordatorio del gran
reto al que nos enfrentamos como sociedad” (Carracedo, 2018).

Pues la realidad es que la inversion en Investigacion, Desarrollo e Innovacion sigue
perdiendo peso en Espana (Maqueda, 2017). Y es que casi ningun organismo/entidad
publica dedica dinero o tiempo a investigar la enfermedad de von Hippel-Lindau. Qui-
Zas sea porque es rara, poco frecuente, o nadie va a ganar dinero con ella; el motivo
lo desconocemos aun; y ademas, sabemos que los afectados se mueren con la espe-
ranza de encontrar una cura a esta enfermedad angustiosa que les acompana cada
dia de su vida. Si bien, es obligatorio recordar que investigar esta enfermedad puede
abrir la puerta a tratar otros tipos de cancer en el futuro. Pues cada vez son mas los
paises que asumen que una economia fuerte necesita también de una buena politica
sanitaria (Wijnroks, 2017).
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4. INTERVENCION PRACTICA DEL TRABAJADOR SOCIAL 3.0. UNA MIRADA
PROFESIONAL DENTRO DE UNA ENFERMEDAD RARA

Desde la intervencion practica del trabajador social 3.0 podemos potenciar comunida-
des virtuales de afectados y, de alguna manera, llegar a alcanzar espacios que antes
hubieran sido impensables. Asi, por ejemplo, aunque no podamos dar respuesta inme-
diata a los tres grandes problemas a los que se enfrentan los afectados por la enfer-
medad de von Hippel-Lindau: asistencia sanitaria deficiente por desconocimiento de la
enfermedad, denegacion de derivaciones entre CC.AA. y la carencia de investigacion;
si que podemos llevar a cabo intervenciones mediante el uso de las herramientas y es-
trategias especificas que aporta Internet, gracias a las nuevas posibilidades que ofrece
la emergencia de las redes sociales y de las comunidades virtuales.

4.1. La aparicion de Internet: Alfabetizando Comunidades

Desde la aparicion de Internet y la “Web 2.0”, el mundo ha cambiado por completo.
La importancia de las Tecnologias de la Informacién y Comunicacion (TIC) y la transfor-
macion de la sociedad ya fue un hecho que muchos clasicos estudiaron en el pasado.
Primero como “sociedad postindustrial” (Bell, 1976) y, después como “sociedad de
la informacion” (Masuda, 1968; Masuda, 1980) o también llamada “sociedad en red”
(Castells, 1993).

Y es que todas las épocas tienen su propia revolucion, desde la revolucion industrial
del siglo XVIII y XIX, hasta la revolucion tecnoldgica del siglo XX. Asi, el siglo XXI ha
dado paso a un nuevo paradigma: la “convergencia cultural”. Una palabra que descri-
be los cambios tecnoldgicos, industriales, culturales y sociales en la circulacion de los
medios en nuestra cultura (Jenkins, 2008, p. 276).

Asimismo, la presencia cada vez mas notoria de las nuevas tecnologias en todos los
ambitos de la vida cotidiana; el uso de aplicaciones que favorecen la interaccion social
en la Red, conocido como Social Computing o “Informética Social’; las nuevas pautas
culturales y de interaccion, como la aparicion de los “inmigrantes digitales”, que se
unen a las generaciones mas jovenes ya habituados a la tecnologia, los “nativos digita-
les” (Prensky, 2001); no son mas que varias razones que demuestran el grado de nivel
de madurez alcanzado.

Estudios elaborados por la asociacion que representa al sector de la publicidad y la
comunicacion digital en Espafna, Interactive Advertising Bureau (IAB), reflejan una ma-
yor penetracion de redes sociales, alcanzando el 86 % durante el Ultimo afo 2017,
5 puntos mayor que en el afo 2016 (teniendo en cuenta que en este estudio se ha
ampliado la franja de edad); lo que demuestra que cada vez es mayor el niumero de
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personas que se incorporan a las redes sociales. Y lo que solia ser una actividad mas
propia de los jovenes, se ha convertido en una practica cotidiana entre los adultos, ya
que si en el estudio anterior los resultados hacian referencia a una poblacion de 16 a
55 anos, en el Ultimo ano 2017 la franja de edad de la poblacion alcanzaria los 65 anos
(IAB-SPAIN, 2017).

De esta manera el mundo digital permite dar una mayor visibilizacion a las ER. El uso
de redes sociales, asi como de otras herramientas digitales, no deja lugar a duda de
que son un fendmeno que se ha convertido no sdlo en una necesidad para muchos
ciudadanos, pacientes, incluso profesionales; sino también en algo vital. Incluso supe-
rando a los medios tradicionales de comunicacion, como prensa y radio.

Recientemente Facebook Community Boost ha anunciado formar a “un millén” de per-
sonas y empresarios en toda la Union Europea para el ano 2020. Uno de los objetivos
de esta nueva iniciativa seria desarrollar programas adicionales para que las personas
adquieran “las habilidades y recursos necesarios”, para encontrar trabajo, entre otros
muchos fines. Ya que también tendrian en cuenta sectores de la poblacidon mas vulne-
rables, como ancianos y refugiados, gracias a la colaboracion de ReDI School of Digital
Integration y el centro de aprendizaje Digitales Lernzentrum Berlin, Alemania (Europa
Press, 2018).

Si bien, a modo de ejemplo, partiendo de la intervencion profesional desde la Alianza
VHL, la labor del trabajador social 3.0 consistiria en vincular a las personas afectadas a
sus redes de pertenencia o “comunidades”, basadas en la participacion, la legitimidad,
y en el respeto al disenso democratico (Del Fresno, Segado y Lopez, 2013: 32). Asi, la
labor del trabajador social serviria de central en un proceso de integracion y comunica-
cion con el resto de los usuarios de la Red.

En este sentido, una vez mas, las nuevas tecnologias de la informacién de acuerdo a
Manuel Castells (2006), estan integrando al mundo “redes globales de instrumentali-
dad”. Dicho de otro modo, un conjunto de infinitas relaciones estratégicas entre indivi-
duos, grupos, comunidades e incluso paises que se unen a las redes en funcion de sus
objetivos y metas. Por todo ello no podemos analizar ni entender a la sociedad actual
y el impacto de las redes sociales, sin una mirada “sociotécnica”; en otras palabras, la
sociedad y la tecnologia se retroalimentan a través de un proceso de “co-produccion”,
sin el cual no tendria ningun sentido la “sociedad del conocimiento”, que mencionaba
Castells.

Asi, y en cualquiera de sus dimensiones (individual, grupal 0 comunitaria), la disciplina
del trabajo social forma parte de un proceso de “enriquecimiento personal y comunita-
rio” (Fernandez y Lépez, 2008: 17) y, lo que es mas importante, de una mision como la
“alfabetizacion comunitaria”, para ayudar aquellos que mas lo necesitan.
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4.2. Luces y Sombras Tecnologicas

La influencia de las nuevas tecnologias, pese a que estas supongan una nueva oportu-
nidad de integracion social, se enfrenta a un discurso marcado por las “luces” y “som-
bras” tecnoldgicas. Es decir, por un lado el uso de redes sociales como un elemento
comunitario y constitutivo de las dinamicas sociales; vy, por otro, el “analfabetismo del
siglo XXI” (Toffler y Toffler, 1996) y la desigualdad social. En palabras de Emile Durkheim
una “monstruosidad socioldgica”, consecuencia de una polvareda de individuos des-
organizados marcada por un Estado hipertrofiado (Durkheim, 1982, p. 34).

Asi, la desigualdad social, una de las principales causas de los malestares de la his-
toria de la humanidad, parece acentuarse con la revolucion tecnoldgica, debido a la
aparicion de sociedades mas diversificadas y el “nada a largo plazo” (Sennet, 1998).
Una sociedad acusada por los “vinculos liquidos” (Bauman, 2009), que evidencian los
problemas de inclusion social derivados de las desigualdades tecnoldgicas en Espana
y una “brecha digital” (Robles, Torres y Molina, 2010).

Sin embargo, lejos del pensamiento pesimista, como narran los autores Richard Sen-
net (1998) o Jean-Francois Lyotard (1984) en sus obras, esta la figura del trabajador
social como herramienta de participacion ciudadana y de interaccion social, como un
guia para alcanzar los retos del siglo XXI en comunidad, es decir, desde una perspec-
tiva colectiva con la colaboracion de todos los individuos.

En este sentido, el Trabajo Social 3.0, y de acuerdo al “Decalogo de Intervencion para
el siglo XXI”, el reto es “el Trabajo Social Online”, lo que incluye: poner en marcha o pro-
mocionar redes sociales adecuadas a las caracteristicas del proyecto de intervencion
social; y, disefar estrategias para abordar los procesos de exclusion e inclusion social
en la Red (Lopez y Segado, 2012, citado en Fombuena, 2012, p. 249).

Es por todo ello la necesidad de superar las barreras dentro del ambito de la salud, y
sobre todo en lo que respecta las ER.

4.3. Impacto de las redes sociales en la salud

Cada vez se demanda mas la figura del trabajador social dentro del sector sanitario
(Rodriguez, Loor y Anchundia, 2017). Incluso desde las universidades existe una labor
concienciadora sobre esta especialidad, para poder lograr el reconocimiento profesio-
nal ya que desde la Ley de Ordenacion de las Profesiones Sanitarias (Ley 44/2003, de
21 de noviembre, de ordenacion de las profesiones sanitarias) se requiere titulacion
universitaria con titulo propio dentro de la rama de las Ciencias de la Salud. Un hecho
que tiene sus primeros reclamos en el siglo XIX gracias a los primeros pioneros del
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ambito del trabajo social, como Mary Richmond y su “Diagnéstico Social”, obra en
donde se asientan las bases del trabajo social y la importancia de su labor en el ambito
sanitario en el afo 1917 (Richmond, 2007).

Si bien, en la actualidad, existen autores quienes manifiestan, una vez mas, la impor-
tancia del trabajador social, como Dolors Colom Masfret, codirectora del primer Mas-
ter de Trabajo Social Sanitario, quien habla de la “planificacion del alta”, o Discharge
Planning, un programa centrado en la atencion de la persona y que data de 1912 en
el Hospital de Bellevue en Nueva York (Colom, 2016). Una metodologia basada en la
persona enferma y su familia, asi como las circunstancias sociales que pueden llegar
a existir. Desde que la persona ingresa y se conocen las caracteristicas sociales que le
rodean hasta que cursa el alta, atendiendo a las posibles dificultades que puede llegar
a tener a su regreso a casa: necesidad de una tercera persona, apoyo, etc.; con el fin
de recuperar su autonomia total.

Entre las funciones del trabajador social dentro de la salud, segun Dolors Colom, se
encuentran (RTVE, 2014):

e Analizar los aspectos sociales de la enfermedad.

e  FElaborar un diagnéstico social y sobre, este, un plan de intervencion.

e Estudiar lo que las distintas enfermedades implican, es decir, lo que afecta a la
persona y la familia, y su repercusion en la vida diaria desde el punto de vista psi-
cosocial a fin de buscar su autonomia.

e  Fjecutar un “Programa de la planificacion del alta”.

Sin embargo, no podemos obviar el impacto tecnoldgico y la contribucion del uso de
las nuevas tecnologias al @mbito de la salud, que permiten que la figura del trabajador
social adquiera una mayor implicacion y labor preventiva. Asi, por ejemplo, durante
los ultimos anos, segun varios estudios e investigaciones, el desarrollo y expansion
de las redes sociales actian como puntos de encuentro para la salud, eliminando de
esta manera las barreras geograficas vy fisicas a fin de ofrecer un acceso globalizado
de la informacion. Ejemplo de ello es el Informe de Deloitte Centre for Health Solutions
en donde recoge como las TIC buscan mejorar la capacidad de las personas para
autogestionarse su salud y bienestar, al mismo tiempo que alerten a los profesionales
de la salud (Rodriguez et. al., 2017). O bien las conclusiones reflejadas en el “Tercer
Congreso Internacional de Comunicacion en Salud (3ICHC)” (Rodriguez et. al., 2017):

“Las redes sociales han facilitado el acceso de los ciudadanos a la informacion
sobre salud, en concreto un 52 % de la poblacion reconoce buscar informacion
sobre sus patologias en Internet y el 40 % manifiesta que la informacién obtenida a
través de las redes sociales influye directamente sobre sus medidas adoptadas ge-
neradoras de salud, este porcentaje se eleva a un 90 % en la poblacion mas joven”.
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De esta forma no sélo los afectados por alguna enfermedad, o aquellos quienes em-
piezan a padecer los primeros sintomas de cualquier ER, pueden consultar y compartir
impresiones; también los profesionales pueden acceder a cualquier tipo de informa-
cion, consultar archivos y/o recursos con el fin de consolidar y reforzar cualquier estu-
dio en beneficio de los afectados. Existen distintas tipologias de redes: de pacientes
“PatientsLikeMe” (s.f.); de profesionales “SERMOQO” (s.f.); entre otras.

Es por ello que no podemos obviar las cifras, el futuro de la salud también esta en la Red.
Ejemplo de ello es el | Congreso de Pacientes Blogueros celebrado el 11 de septiembre
en Madrid, iniciativa FFPaciente (Plaza, 2018). Y es que la clave esta en compartir y crear
pacientes activos, ademas de apoyar de manera comunitaria y continua a aquellos sec-
tores de la poblacion que mas o necesiten. En este sentido pacientes susceptibles de
padecer cualquier ER, o bien afectados por la ER de Von Hippel-Lindau podran acceder a
la web oficial y/o a cualquiera de sus redes sociales para consultar cualquier tipo de infor-
macion, intercambiar con otros usuarios y/o afectados dudas, inquietudes o sugerencias.
En el caso de la Alianza VHL, pueden acceder a multitud de espacios de informacion so-
bre la enfermedad, a través de su sitio web “Alianza Espanola de Familias de von Hippel-
Lindau” (s.f.) (www.alianzavhl.org). Ademas de poder acceder al resto de los contenidos
que ofrece la welbb como noticias de actualidad, Ultimos eventos organizados e informarse
de todas las actividades benéficas que lleven a cabo, etc. Asimismo podran ponerse en
contacto con los profesionales, como la figura del trabajador social, quien orienta de una
manera mas organizada y precisa, es decir, mediante una metodologia de intervencion
basada en la autonomia y el empoderamiento del paciente afectado con el objetivo de
mejorar su calidad de vida y haciéndole ver que es un sujeto de derechos.

Es, precisamente, en este momento, en donde el trabajador social y la intervencion
social comunitaria se presentan como una alternativa para dar respuesta a las necesi-
dades sociales, mediante el uso de intervenciones online, la participacion ciudadana y
la accion colectiva; ademas del “auxilio social” e “institucional”. Asi por ejemplo, desde
la Alianza VHL se realizan anualmente encuentros virtuales con otras asociaciones ofi-
ciales de afectados por la enfermedad a nivel europeo (Alemania, Italia, Grecia, Francia,
Dinamarca, etc.), tratando temas de interés general para todas las organizaciones,
como: nuevos estudios de investigacion realizados; posibles problemas que puedan
surgir; retos, logros y metas a alcanzar; estudios de casos; etc.

En resumen, la “vulnerabilidad estructural” presente no puede tan soélo resolverse con
servicios o prestaciones. Por un lado, requiere de un compromiso disciplinar y profe-
sional desde el ambito del trabajo social, en concreto, en lo que respecta a la ética,
y disposicion de las competencias y/o habilidades adecuadas, en cuanto a la calidad
de la educacion y formacion profesional. Y, por otro, de una necesidad constante de
“reciclaje” (Reamer, 2012); para, asi, adaptarse a la sociedad inmersa en una continua
transformacion.
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4.4. Etica del Trabajo Social 3.0

En la actualidad, a pesar de que la configuracion de los espacios virtuales forme un entra-
mado complejo a veces dificil de entender por todos los publicos, la realidad es que cada
ano la participacion del ser humano en Internet y el uso de las tecnologias esta avanzando
exponencialmente. Al mismo tiempo, la demanda y el coste de la atencion de la salud
estéan aumentando en el mundo online (Roldan, Aranda y Gonzélez, 2017). Asi la Web
se convierte en el nuevo espacio de encuentro social y/o virtual en donde se presentan y
nos presentamos ante los otros: “los perfiles son como personalidades digitales. Son la
representacion digital publica de la identidad” (Pisani y Piotet, 2008, p. 33).

En este contexto, no cabe duda de lo dificil y complicado que resulta gestionar la
identidad digital y la privacidad de la informacion, es decir, la importancia de hacer un
uso adecuado de Internet para prevenir la vulneracion de datos como el fenébmeno de
suplantacion de identidad o phising, entre otros.

Para ello es preciso concienciar sobre la buena gestion de redes basadas en la con-
fianza y credibilidad o, en otras palabras, el “capital social” de las redes. Es decir, la
calidad de los lazos sociales caracterizados de buena voluntad, apoyo mutuo, norma-
tividad, confianza y un lenguaje comun. Una manera en donde las personas pueden
adquirir “valor” derivado de ser miembro de una sociedad o comunidad (Huysman y
Waulf, 2004, p. 1).

Sin embargo, mas alla de los posibles peligros y miedos en torno al uso de Internet
existen asociaciones y organizaciones, en el marco mundial, que velan por las bue-
nas practicas del trabajo social: la Association of Social Work Boards (ASWB) vy la
Newfoundland and Labrador Association of Social Workers (NLASW); quienes han de-
sarrollado unos “Principios éticos” y “Estandares para el uso de la Tecnologia en las
Practicas del trabajador social” competentes en las habilidades tecnolégicas, practica
ética y herramientas requeridas en tecnologias emergentes (NASW y ASWB, 2005).

Principios éticos que establecen ideales a los que todos los trabajadores sociales de-
berian aspirar (NASW, 2017, p. 5-6):

e Valor: “Servicio”.

Principio ético: “El objetivo principal de los trabajadores sociales es ayudar a las
personas necesitadas y abordar problemas sociales”.

Ayudar a las personas necesitadas por encima del interés profesional propio, in-
cluso mediante una labor de voluntariado sin esperar una retribucion econémica.
Asi como abordar los problemas sociales, a través de los conocimientos, valores y
habilidades propias del trabajador social, para ayudar a las personas necesitadas
y abordar los problemas sociales.
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Valor: “Justicia Social”.

Principio ético: “Los trabajadores sociales desafian la injusticia social”.

Luchar por un cambio social justo y digno, particularmente con y en nombre de
personas y grupos vulnerables y oprimidos, a través del conocimiento y sensi-
bilizando sobre la opresion y la diversidad cultural y étnica. A fin de garantizar
el acceso a la informacion, los servicios y los recursos necesarios; igualdad de
oportunidades; y participacion significativa en la toma de decisiones para todas
las personas.

Valor: “Dignidad y valor de la persona”.

Principio ético: “Los trabajadores sociales respetan la dignidad inherente y el valor
de la persona”.

Busqueda de la autodeterminacion y resolucion de conflictos entre los intereses
de los usuarios y los intereses de la sociedad en general, en consonancia con 10s
valores, principios éticos y estandares éticos de la profesion; teniendo en cuenta
los valores inherentes de la persona y velando por su dignidad y sus derechos.

Valor: “Importancia de las relaciones humanas”.

Principio ético: “Los trabajadores sociales reconocen la importancia central de las
relaciones humanas”.

Involucrar a las personas como socios en el proceso de ayuda. Asi como forta-
lecer las relaciones entre los individuos en un esfuerzo deliberado por promover,
restaurar, mantener y mejorar el bienestar de las personas, las familias, los grupos
sociales, las organizaciones y las comunidades.

Valor: “Integridad”.

Principio ético: “Los trabajadores sociales se comportan de manera honesta”.
Actuar con honestidad y responsabilidad, asi como promover las practicas éticas
por parte de las organizaciones a las que estan afiliados.

Valor: “Competencia”.

Principio ético: “Los trabajadores sociales ejercen dentro de sus areas de compe-
tencia, desarrollan y mejoran su experiencia profesional”.

Aumentar los conocimientos, competencias y habilidades que mejoren el desarro-
llo y experiencia profesional, a fin de aplicarlos en la practica profesional.

Estandares para el uso de la Tecnologia en la Practica del trabajo social (NLASW, 2012: 2):

82

Standard 1: El uso de la tecnologia en la practica del trabajo social se basa en los
valores, la ética y los principios de la profesion del trabajo social.

Standard 2: Los trabajadores sociales aseguran la capacidad en el uso de la tec-
nologia en el lugar de trabajo y la practica dentro de su competencia, mientras
continlan mejorando sus conocimientos y habilidades.
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e  Standard 3: Como parte del proceso de consentimiento informado, los trabajado-
res sociales informan a los/as usuarios/as sobre las tecnologias que se utilizan en
la prestacion de servicios de trabajo social, incluidos los riesgos y oportunidades
inherentes.

e Standard 4: Los trabajadores sociales documentan todas las comunicaciones
electrénicas de acuerdo con las politicas de la organizacion, los estandares éticos
y las pautas de mejores practicas.

e Standard 5: Los trabajadores sociales tienen la responsabilidad de estar al tanto
de las cuestiones interjurisdiccionales cuando prestan servicios de terapia o tra-
bajo social utilizando tecnologias electrénicas (es decir, asesoramiento en linea,
grupos de apoyo en linea, videoconferencia, etc.).

e Standard 6: Los trabajadores sociales que utilizan enfoques tecnoldgicos para
llevar a cabo investigaciones de trabajo social o para recopilar informacion/in-
vestigacion para informar a la practica, lo hacen de una manera que asegure la
credibilidad ética.

e  Standard 7: Los trabajadores sociales consideran las cuestiones relacionadas con
los conflictos de intereses, las relaciones y limites duales y multiples en lo que
respecta al uso de la tecnologia en la practica.

e Standard 8: Los trabajadores sociales que usan la tecnologia para avanzar en
temas de justicia social, participan en actividades de promocion y/o participan en
acciones politicas, se adhieren a los valores y principios de la profesion del trabajo
social.

4.5. Un nuevo reto: el Trabajo Social 3.0

Asistimos a un momento en donde el auge de Internet y el desarrollo tecnoldgico per-
miten no sdlo la creacion de redes sociales, es decir, una “sociabilidad online” o “net-
working”; sino, también una nueva oportunidad para la profesion del trabajo social en
el mundo virtual. Y es que la comunicacion humana no solo necesita de un sentido de
comunidad, entendido como un lugar geografico o grupo de relaciones sociales, sino
que, ademas, requiere de la participacion de redes sociales como forma de interaccion
y de apoyo social.

Es por ello la importancia de la figura o, lo que es lo mismo, la identidad digital del
trabajador social y las habilidades que este debe adquirir para su éxito en el mundo
virtual.

e Prevenir situaciones problematicas relacionadas con el individuo en su entorno
personal, grupal y comunitario a través de las distintas herramientas digitales que
ofrece la Red: foros y grupos de discusion, salas de chats, lista de correo, video-
chats y videoconferencias, redes sociales, etc.
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e Elaborar y ejecutar proyectos y/o programas de intervencion sociocomunitarios a
distancia con el objetivo de dar un mayor alcance, eliminando las barreras espa-
cio-temporales.

e  Orientar y dotar de herramientas a aquellos individuos que lo necesiten a fin de
que puedan enfrentarse a los distintos problemas sociales, ya sean individuales o
colectivos, a través de los distintos servicios y espacios que ofrece la Web.

e Promover y luchar por un mayor compromiso social y gubernamental en politicas
sociales mas eficientes y justas, asi como el establecimiento de servicios sociales
y ayudas a aquellas personas afectadas por una ER.

Llegados a este punto, es preciso hacer especial hincapié en los mitos que engloban al
Trabajo Social Online. Sobre todo, aquel que “cree” o “piensa” que “los tratamientos y
la oferta de servicios profesionales de Trabajo Social en linea no son posibles, ni com-
parables con el Trabajo Social ‘cara a cara’” (Fenichel et al., 2002, p. 482).

Pues a pesar de la falsa creencia de que los grupos desarrollados en entornos vir-
tuales no han de mostrar grandes diferencias con aquellos que tienen lugar de forma
presencial; la realidad demuestra que los nuevos escenarios y las nuevas tecnologias
provocan cambios importantes, tanto en estructura como en dinamicas, ademas de
las habilidades y competencias necesarias para coordinarlos y participar en los mis-
mos (Barak, Boniel-Nissim, y Suler, 2008).

En este sentido, las nuevas tecnologias son un instrumento determinante a la hora de
construir quién y cdmo es una persona, al mismo tiempo que facilitan una comuni-
cacion mas fluida y proporcionan relaciones multiples con otros. Por este motivo, sin
duda, la Red abre la puerta a un mundo de nuevas posibilidades, en donde cualquiera
que se incorpore tiene la posibilidad de conocerse, expresarse e interactuar. En defini-
tiva una manera de multiplicar las relaciones y ampliar las intervenciones sociales a un
mayor nUmero de personas, como por ejemplo, aquellas afectadas por las ER.

Asi por ejemplo, dentro de la Alianza VHL, parte de la labor del trabajador social consiste
en asesorar, orientar y apoyar a los afectados a través de los distintos dispositivos y/o he-
rramientas tecnoldgicas: teléfono movil, correo electrénico, redes sociales (principalmen-
te, Facebook, Twitter e Instagram), boletines anuales informativos, listas de correo, etc.
Asimismo, y no menos importante, entre sus tareas se encuentra la busqueda de fondos
en diferentes entidades publicas y privadas para cubrir costosos proyectos de investiga-
cion, a dia de hoy una tarea muy laboriosa como consecuencia de la crisis y la escasez
de publicacion de subvenciones. Al mismo tiempo ha de intentar concienciar a la politica
gubernamental de la importancia que tiene la inversion y las ayudas a la investigacion para
poder encontrar una cura para la enfermedad que representa.

En consecuencia, el resultado es un aumento de pacientes y familiares que acuden a las

redes en busca de ayuda; y, a su vez, una mayor proliferacion de redes sociales que comu-
nican, comparten, apoyan y conectan al publico con los profesionales de la salud.
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Por ello resulta inevitable repensar y reflexionar sobre el compromiso profesional de
afrontar los cambios sociales. El trabajador social, como profesional, ha de replantear-
se incorporar parte de las herramientas online a su préactica profesional. Sin embargo,
aunque la metodologia online o intervencion virtual nunca llegara a reemplazar a la
presencial, no podemos obviar las ventajas y todos los recursos que ofrece la Red,
como medio de comunicacion.

Asi pues, se pueden concretar una serie de ventajas e inconvenientes que presentan
las intervenciones online (ver Tabla 1).

Tabla 1. Ventajas e inconvenientes de la intervencion social online

VENTAJAS INCONVENIENTES

Accesibilidad, fluidez y flexibilidad con el Problemas de accesibilidad y cobertura técnica,
usuario. tanto del profesional como del paciente.
Comodidad en el registro y la sistematizacion Detrimento de comunicacion no verbal,

de la informacion obtenida durante todo el complicando la comprension global del
proceso de intervencion. problema.

Obstaculizacion a la hora de establecer
condiciones de empatia que permitan
profundizar en problemas ocultos.

Profundo analisis del componente verbal,
valorado en algunos enfoques € intervenciones.

Permite estructurar un modelo de intervencion
patente e introspectivo, donde tanto el
usuario como el profesional, cuenten con
mayor espacio temporal para la acotacion del
problema y diagndstico.

Necesidad de formacion especializada en el
manejo y uso de las herramientas propias del
medio tecnoldgico, asi como su comprension
juridico-legal.

Obligacion de conocer la normativa legal

Ayuda al anonimato y la confidencialidad del y juridica del contexto del usuario si la
usuario a través de Internet. intervencion se realiza en contextos geograficos
diferentes.

En las ultimas fases de intervencion, facilita

la pérdida de la relacion entre usuario y
profesional, por la blsqueda de una autonomia
integral.

Probables usos ilegales o dolosos tales como:
trafico, usurpacion de identidad (phishing),
invasion de la privacidad, etc.

Fuente: Elaboracion propia.

Las intervenciones comunitarias online, ademas de ser un desafio para la mayoria de
las economias de salud de todo el mundo, son uno de los grandes focos emergentes
en los procesos de ayuda; es decir, una necesidad imperante a dia de hoy. Pues, el
uso tanto de todas las herramientas digitales como de las redes sociales, permite el
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intercambio de experiencias y opiniones entre pacientes y profesionales; una via para
poner en comun nuestros problemas, al mismo tiempo que nos permite identificarnos
con “otros” grupos en nuestra misma situacion.

5. CONCLUSION

Més alla del nuevo paradigma social, las emergentes sociedades tecnoldgicamente avan-
zadas, existe una realidad a la que hoy en dia tenemos que enfrentarnos: el déficit de
fondos destinados para la Ciencia e Investigacion en aquellos grupos minoritarios, como,
en nuestro caso, los afectados por ER o poco frecuentes. Esto puede ser debido a que
tan sodlo afecta a una determinada parte de la poblacién, 1 de entre 2 000 personas en
Europa, segun define EURORDIS en un estudio reciente “Sobre las enfermedades raras”,
(s.f.); a pesar de que la Comision Europea en el afio 1993 determinase las ER como una
prioridad en el marco de actuacion en el ambito de la Salud Publica en la Unidn Europea.

Asi por ejemplo, los informes publicados por la Confederacion de Sociedades Cientifi-
cas de Espana (COSCE), nos revelan que desde el aho 2009, el Sistemna Nacional de
Ciencia ha dejado de recibir una gran cantidad de dinero publico (Dominguez, 2017).
Y es que no hay suficientes fondos destinados en salud publica que faciliten la blusque-
da de una cura para este tipo de enfermedades. Ni tampoco programas que promue-
van la contratacion de personal profesional, que ayude en la elaboracion y ejecucion de
proyectos de intervencion para este tipo de grupos y/o comunidades en situaciones de
riesgo social, como la figura del trabajador social.

En este sentido, no se puede reducir ni prescindir del capital humano profesional,
como investigadores, trabajadores sociales, etc.; sino que se debe hacer especial hin-
capié en la adquisicion de personal que fomente la participacion virtual y la inclusion de
programas de intervencion online, encaminados al crecimiento personal y al desarrollo
comunitario de los afectados por ER a todos los niveles.

Asimismo hago un llamamiento a las universidades para que tengan en consideracion
esta especialidad, las ER, dentro de su oferta educativa, ya que este grupo y/o comu-
nidades de afectados también suponen un riesgo de exclusion social, y muchas veces
son “invisibilizados”.

Es por ello que aliento a todas aquellas asociaciones de ER que apuesten por la figura
del trabajador social dentro de su equipo multidisciplinar; y a todos aquellos trabajado-
res sociales, que desconocen las ER les animo a que investiguen en la materia y po-
tencien la necesidad en este tipo de asociaciones de contar con su trabajo y su ciencia
para que estas progresen eficientemente. Ademas de velar por los derechos humanos.
La combinacion de todas estas propuestas resultara en un avance y propagacion im-
parables del conocimiento de cada patologia individual en favor de todos y cada uno
de los afectados por las ER en Espana, y por ende, en el mundo entero.
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