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COLECCION IN CRESCENDO

EI voluntariado es una realidad en auge que necesita
herramientas, recursos y horizontes para que su contri-
bucién no se quede en la sola tarea o en la satisfaccion
personal. La accién voluntaria quiere aunar el crecimien-
to personal y la transformacién de este mundo para que
pueda ser realmente habitado desde la hospitalidad y la
humanizacién de la vida.

Desde hace afos el equipo de coordinacién del volunta-
riado de la Orden Hospitalaria de San Juan de Dios de la
Provincia de Aragdn viene reflexionando sobre las nece-
sidades formativas del voluntariado de nuestros centros.
En esta direccion, la coleccion de cuadernos formativos
IN CRESCENDO quiere recoger esta invitacién a crecer
personal y colectivamente, a crear armonia y espacios
de convivencia en los centros donde el voluntariado esta
presente y dar a conocer a quienes participan en la accién
voluntaria nuestras reflexiones y pautas de actuacion.

El término in crescendo proviene del ambito de la musica
y hace referencia a aquellos pasajes de una composicion
musical que se ejecutan aumentando gradualmente la
intensidad, sonando poco a poco mas fuerte, en pro-
gresion creciente. Asi queremos que sea la formacién
creciente del voluntariado hospitalario.



Estos cuadernos no tienen ambiciones académicas; mas
bien tratan de moverse con calidad en el suelo a veces
inestable del dia a dia del voluntariado, que trabaja des-
interesadamente en los ambitos del cuidado entre per-
sonas y colectivos ante los cuales no bastan ni la buena
voluntad ni mucho menos la improvisacién.

Son cuadernos para andarlos despacio, en el seno del
trabajo en equipo, de la reflexién compartida entre per-
sonas voluntarias, coordinadores del voluntariado y per-
sonal formativo competente en cada uno de los ambitos
especificos de la accion voluntaria.

La coleccion IN CRESCENDO consta de los siguientes cua-
dernos:

1.- Formacioén Basica

2.- Voluntariado y salud mental

3.- Voluntariado y cuidados paliativos
4.- Voluntariado e infancia hospitalizada
5.- Voluntariado y personas sin hogar
6.- Voluntariado y geriatria

7.- Voluntariado y discapacidad

Esperamos que estos materiales formativos respondan a
las necesidades presentadas por tantas personas volunta-
rias y les ayuden a configurar en cada uno de los centros
un voluntariado hospitalario de calidad.

Inma Merino

Responsable provincial.

Voluntariado de San Juan de Dios. Provincia de San Rafael
Luis A. Aranguren

Coordinador de la coleccion In crescendo
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Presentacién

PRESENTACION

Este cuaderno va dirigido a todos aquellos que crean
que, en el proceso de curacién de un nifio, no sélo son
necesarios medicamentos y alta tecnologia, sino que la
riqueza y complejidad de la vida en sus primeras etapas
demanda un clima de confianza, amor, respeto, alegriay
comprension, y que en todo momento nos adaptemos a
su edad y psicologia sin forzarle a comportarse como un
adulto. Y en este contexto es fundamental que la familia
encuentre el apoyo necesario en las multiples facetas de
dificultad y sufrimiento que esta situacion provocara en
sus vidas.

Por tanto, este cuaderno va dirigido a los directivos y
profesionales de la sanidad, especialmente en pediatria;
a todos aquellos que se estan planteando de forma seria
un voluntariado en un centro de estas caracteristicas; vy,
por supuesto, a todos aquellos que ya tienen el privilegio
de serlo.

Partimos de una experiencia concreta

El inicio del voluntariado en nuestro centro va unido al
del hospital en su emplazamiento actual, en el afio 1973".
Fue una iniciativa del centro, siguiendo el carisma de la
Hospitalidad marcado por la orden de los Hermanos de

1 Hospital S. Joan de Déu. Barcelona.
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Voluntariado e infancia hospitalizada

San Juan de Dios, con el objetivo de ofrecer un servicio
asistencial complementario, enmarcado en la linea de
humanizacion de la asistencia a los nifios y los familiares
gue los acompafian.

El hospital, a lo largo de su trayectoria, ha contemplado
diversas transformaciones en un proceso de moderni-
zacion y adecuacion de las necesidades asistenciales. El
voluntariado ha ido evolucionando con este proceso y
ha participado en programas de formaciéon permanente,
lo que nos ha capacitado para integrarnos en los equipos
interdisciplinarios y servicios de nueva implantacién.

En los ultimos afios, el voluntariado ha pasado a ocupar
en nuestro centro un papel fundamental en el modelo
asistencial del mismo. Ha dejado de ser un complemento
simpatico para llegar a ser una insustituible y necesaria
complementariedad, tanto para nuestros pacientes y sus
familias como para los mismos profesionales. Por este
motivo pensamos que es muy importante que explique-
mos y compartamos “las buenas practicas” que nos han
llevado a recorrer este apasionante camino. Podemos
decir, sin animo de exagerar, que el voluntariado le
imprime una personalidad propia a nuestro Hospital.
Segun palabras de nuestro gerente, el Dr. Manuel del
Castillo “nuestro Hospital no seria el mismo sin los volun-
tarios”.

Hospital Amic

Nuestro hospital ha compaginado siempre la innova-
cion con los valores de la solidaridad y la hospitalidad.
Por ello, y a partir de lo que establece el Plan estraté-
gico 2005-2008, se ha creado recientemente el Area
de Hospitalidad, a la que denominamos Hospital Amic
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(Hospital Amigo) que permite acoger en las mejores con-
diciones a los nifios y sus familias.

Este adrea esta formada por diferentes servicios que
favorecen el enfrentamiento positivo a la situaciéon vy
la normalizacién de la vida en el hospital, ademas de
ayudar a los pacientes a entender y vivir la experiencia
hospitalaria de la mejor manera posible. En ella se inte-
gra el Departamento de Voluntariado junto con otros
Departamentos con los que trabajamos en estrecha
colaboraciéon uniendo esfuerzos, complementandonos y
creando sinergias:

O Pallapupas: Payasos profesionales de hospital.

O Programa Diver: Prepara psicolégicamente al
paciente para todo el proceso hospitalario y asi
acelerar su recuperacion.

O Aula Hospitalaria: Escuela de Educacién Primaria.

O Mediaciéon Intercultural: Este programa permite
facilitar la comunicacién y la relaciéon entre el
Hospital y los pacientes de otras culturas.

O Espacio de Asociaciones: El Espacio de Asocia-
ciones de Padres de Pacientes pretende impul-
sar, de forma institucional, las relaciones entre
el Hospital Sant Joan de Déu y las asociaciones
de pacientes. Los padres y las familias son el
referente basico en el tratamiento de los nifios
y adolescentes y, ademas, en el caso de enfer-
medades de baja prevalencia, las asociaciones
de pacientes forman una base de conocimiento
muy importante.
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Leido todo lo anterior, es facil descubrir cuales son los
objetivos de este cuaderno:

O Compartir nuestra experiencia.

O Demostrar los beneficios del voluntariado en
pediatria.

O Fomentar el voluntariado cualificado.

O Crear una herramienta util y formativa para los
voluntarios.

O Crear una herramienta informativa para los pro-
fesionales.



El mundo de los hospitales pediatricos

I.

EL MUNDO DE LOS
HOSPITALES PEDIATRICOS

1. Diversidad de situaciones

En un centro pediatrico donde son tratadas todas las
patologias propias de la infancia podemos encontrarnos
con gran diversidad de situaciones. Es cierto que cual-
quiera que sea la enfermedad que sufre un nifo, si ello
le obliga a ser hospitalizado, va a ocasionar un fuerte
impacto emocional tanto en él como en su familia vy,
por ello, siempre va a necesitar ser tratado de mane-
ra que este proceso sea lo menos traumatizante para
todos. También es cierto que segun el tipo de patologia
que sufra el nifo va a ser mucho mas necesario nuestro
apoyo. Siempre partiendo de la base de que un nifo
sigue siendo un nifio, aunque esté enfermo y, por tanto,
debemos siempre tratarle segun su edad y sus propios
recursos psicolégicos.

Por este motivo haré un breve recorrido por aquellas
patologias que por su gravedad, duracion y secuelas van
a ocasionar un trastorno mayor tanto a ellos como a sus
familias:
O Cirugia
O Cardiologia
@ Cardiopatias congénitas
O Endocrino
® Diabetes
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O Hematologia y Oncologia
® Leucemia
@ Cancer Infantil
O Neurologia, Neurocirugia
@ Discapacidad Infantil
® Trastornos metabdlicos
O Nefrologia
® Trasplantes
O Psiquiatria
® Trastornos de la alimentacion
O Traumatologia, Ortopedia
O Urgencias
O Paliativos

De los nifos ingresados en un hospital pediatrico, una
pequeia parte son nifios con afectaciones médicas o
quirargicas de poca gravedad que estaran pocos dias en
el hospital. Hay una gran parte de nifios que estan afec-
tados de enfermedades graves o crénicas, que requeriran
una estancia larga y seguramente pruebas diagnosti-
cas y terapéuticas complejas, y es muy importante que
siempre puedan estar acompanados por un familiar. Si
el hospital es centro de referencia para procesos de alta
especializacién, habra pacientes de otras comunidades
auténomas afadiendo a las dificultades propias de cual-
quier ingreso las provocadas por la distancia y la soledad
al no contar con el apoyo de amigos y familiares. Por
sus edades, muchas de las exploraciones o incluso trata-
mientos tendran que hacerse con anestesia general y en
entornos estériles. Todo ello, respecto al adulto, lo hace
diferente.

La oncologia, con una gran atraccion en la infancia
hacia los tumores del sistema nervioso central y el sis-
tema 6seo, y la hematologia, con un nimero elevado
de pacientes afectados de leucemias de la infancia,
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requieren periodos de hospitalizaciones frecuentes y
dificiles (también hospital de dia). La neurologia es
una especialidad muy dura en la infancia por incluir
enfermedades que afectan al desarrollo fisico y cog-
nitivo del paciente, la paralisis cerebral infantil, mul-
tiples enfermedades neuromusculares, metabdlicas del
organismo, dado que en su mayoria la primera sinto-
matologia es la del déficit neuroldgico. otros procesos
médicos menos graves son las enfermedades de diag-
noéstico en la infancia, que van a ser crénicas durante la
vida como es la diabetes, la celiaquia, fibrosis quisticas
o la artritis créonica juvenil, etc., cada una de ellas con
un pronéstico diferente.

2. El caso de las personas inmigrantes

Si para cualquier persona la situacion de enfermedad
de un hijo es dificil de sobrellevar, lo es de manera
muy especial para las personas inmigrantes. Ellos se
encuentran en una situacién de mayor vulnerabilidad,
precariedad y falta de recursos. Muchos no tienen fami-
liares ni amigos que les puedan apoyar, y a ello se suma
la dificultad en el idioma y unas costumbres culturales
distintas a las nuestras. No podemos hacer una descrip-
cioén Unica de la inmigracién, pues es tan variada como
su procedencia. Pero para todos ellos, el ingreso en el
hospital les va a suponer obedecer y aceptar unas nor-
mas que para muchos van a ser dificiles y para algunos
hasta incomprensibles. Este colectivo va a necesitar de
forma muy especial la ayuda del voluntario y de nuestra
capacidad de comprension, adaptacion y aceptacion de
sus diferencias.
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3. El nino enfermo. Analisis de la
realidad.

Cuando un nifno enferma, toda su familia enferma con
él. La rutina diaria de todos sus miembros se altera por
unas nuevas prioridades, el organigrama familiar cambia
de orden, y en muchos casos la economia también se ve
afectada. Todos se sienten golpeados por una noticia
jamas esperada y que, sin previo aviso, altera todos los
planes familiares.

Para algunos padres, aceptar la enfermedad de su hijo es
muy dificil. El sufrimiento humano, y mas si cabe en un
nifno, es un misterio, y como tal, no lo podemos razonar
en su totalidad, pero si lo podemos acompafiar.

Tendriamos que diferenciar el sufrimiento del nifio ante
la enfermedad y el sufrimiento de los adultos ante la rea-
lidad del sufrimiento del nifio. El primero va a depender
mucho del segundo. El nifio vive unido a los sentimientos
y emociones de sus padres: aunque el cordéon umbilical
fisico fuese cortado en el momento de su nacimiento,
existe un cordén umbilical espiritual que le mantiene
unido a sus padres y, por ello, en la vivencia de su propia
enfermedad sera determinante la madurez y esperanza
de ellos. Es por esta razén por la que no podemos des-
vincular el acompanamiento del nifilo enfermo del de sus
padres, ni olvidar a sus hermanos. La capacidad familiar
de asimilar esta situacion normalizandola es la clave para
que el nino enfermo tenga un entorno que le ayude a
vivir positivamente su situacion y luche con firmeza para
recuperar la salud.

Para el nino es mas facil aceptar la enfermedad con

normalidad que para un adulto, pues conserva intacto
el concepto de vulnerabilidad y se reconoce a si mismo
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necesitado y dependiente de los demas. S6lo necesita
tener cerca a las personas que generan en él confianza
desde el amor. Para que el nifio se sienta seguro necesita
tener a su lado a su familia y que ésta le trasmita confian-
za, seguridad, fortaleza y esperanza. Ello no significa que
debamos fingir delante de él unos sentimientos irreales;
es muy dificil engafiar a un nifio, pues él capta mas el
estado de animo de quienes le rodean que las palabras.
Un nifo entenderd mejor las lagrimas serenas de su
madre ante su dolor que una alegria fingida y absurda,
que él no entendera y le provocard un sentimiento de
incomprension, inseguridad y rechazo. Lo que mas ayu-
dard al nifio es la firmeza de sus familiares ante su sufri-
miento, no la negacion de él.

Por todo lo expuesto hasta ahora, podemos constatar
que el acompafamiento al nifio enfermo es misién de
sus padres y familiares, ya que el nifio en situacién de
enfermedad les necesita mas que nunca. Pero también
sabemos que la enfermedad del nifio y el ingreso en el
hospital es una situacion que generara en todos ellos
profundos cansancios, sentimientos de impotencia, inse-
guridad, soledad, abandono, temor... Situaciones todas
ellas desbordantes, donde los problemas practicos y apa-
rentemente sencillos -tales como ir a desayunar, comer,
ducharse, distraerse...- pueden ser causa de un mayor
stress, y que, si no se les da una solucion rapida, pueden
ser la gota que desborda el vaso de una paciencia ya
fuertemente probada.

Es aqui donde empieza la insustituible misién de los
voluntarios.
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4. (Qué puede aportar el voluntariado en
estas circunstancias?

Nuestro objetivo es que el hospital sea lo menos trau-
matico posible; y no sélo eso, sino que su estancia aqui
pueda llegar a ser una experiencia positiva. Es muy emo-
cionante escuchar a muchos nifios decir al recibir el alta:
“Me voy a casa muy contento, en este hospital tampoco
se estd tan mal, jme lo he pasado muy bien!”.

Hablando desde el plano estrictamente profesional, creo
gue no podemos ni debemos aportar nada, pero si ser
el excipiente? donde se diluyan todos los componentes,
siendo un factor de apoyo determinante para que lle-
gue al nifio y a su familia, amoldandonos a ellos en sus
circunstancias concretas, dando respuesta a sus necesida-
des, tanto materiales como espirituales.

Nuestra mision es facilitar la NORMALIZACION de su
estancia en el hospital y de su proceso de enfermedad.
Ante todo, un nifo enfermo sigue siendo un nifo.
Nosotros procuraremos que pueda seguir sintiéndo-
se un nifno, facilitdndole todo aquello que necesite:
juegos, libros, material para manualidades, espacios
adecuados, actividades ludicas, ratos de compaiiia...
para que después de su experiencia hospitalaria pueda
seguir siendo el mismo nifio de antes y posiblemente
mas maduro, ya que el hospital puede ser una verda-
dera escuela de valores donde el nifio, y también su
familia, pueden aprender a priorizar aspectos de la vida
que antes no tenian ningun interés o quiza ni tan solo
habian sido planteados.

2 Sustancia inerte que se mezcla con los medicamentos para darles consistencia,
forma, sabor u otras cualidades que faciliten su dosificacion y uso.
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La estancia en el hospital puede ser un tiempo fértil, un
lugar donde aprender a recibir y, en consecuencia, reco-
nocer la necesidad de darse a los demas. El voluntario,
con su cercania y disponibilidad, puede ser una pieza
clave para ello.

La enfermedad ilumina nuestra realidad fragil y nos
enfrenta con nuestras propias limitaciones, tanto fisicas
como psicoldgicas, poniendo a prueba nuestra capacidad
de adaptacion.

Hecho este breve analisis, ya podemos bajar a algunas
concreciones:

O Debemos contemplar al nifio en su totalidad, lo
cual significa que también nuestra atencién inclu-
ye de forma inseparable a su entorno familiar.

O Para que el nifio reciba el cuidado 6ptimo de sus
padres, estos necesitaran muchas veces de nues-
tra ayuda y soporte, casi siempre sera en cosas
tan basicas como poder desayunar y comer,
hacer algun tipo de gestiéon dentro o fuera del
hospital, un rato de conversaciéon, compartir con
ellos preocupaciones, alegrias, miedos.

O En ningun caso pretendemos desplazar a los
padres en la responsabilidad de la atencién y
cuidados de sus hijos, sino ayudarles para opti-
mizar su situacién y asi mejorar su relacion con
el niflo enfermo y el resto de su familia.
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II. EL VOLUNTARIADO EN UN
HOSPITAL PEDIATRICO

1. Misién del voluntariado desde la clave
de la Hospitalidad.

Esta mision se centra en:

O Dar el apoyo necesario a los padres y familiares
para que se sientan respaldados, acompanados
y fortalecidos en este dificil trance.

O Propiciar un clima alegre y lleno de esperanza
y amor.

O Dar todo el apoyo necesario a los nifios en todas
sus necesidades, para que la experiencia de
enfermedad no sea traumatica, sino que pueda
llegar a ser, incluso, una experiencia de gracia,
crecimiento y amor.

O Ofrecer un recurso a los profesionales para dar a
los nifios y a sus familiares todo aquello que va
mas alla de su profesién, pero que puede mejo-
rar su calidad de vida durante el ingreso, e inclu-
so beneficiar el desarrollo de su tratamiento.

O Podemos afirmar que ello también reduce el
stress del personal de enfermeria, pues saben
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que se podran atender y resolver muchas situa-
ciones que, en caso de no existir los voluntarios,
con toda seguridad deteriorarian el ambiente
pudiendo incluso ser causa de preocupacion y
conflicto.

2. Pertfil del voluntario: “SER”

Cada persona, cada voluntario, llega al hospital desde su
propia personalidad, desde sus motivaciones personales,
desde sus capacidades, aptitudes y actitudes especificas;
en definitiva, desde su propia historia.

Al llegar al hospital, cada uno desde su propia realidad,
nos enfrentaremos con una realidad de sufrimiento,
situaciones de marginacion, de impotencia, que en un
principio experimentaremos en los demds, pero que poco
a poco nos enfrentardan con nuestra propia realidad e
iran despertando en nuestros sentimientos y en nuestra
sensibilidad un sinnUmero de reacciones, por lo que una
persona, para ser voluntaria en un centro de estas carac-
teristicas, va a necesitar un perfil concreto. Si bien en
otros cuadernos formativos ya se ha descrito en profun-
didad cual deberia ser este perfil, creo necesario destacar
algunos rasgos que son fundamentales para ejercer el
voluntariado cuando el enfermo es un nifio.

Capacidad de entrega y compromiso.
Equilibrio mental y emocional.

Respeto a los principios del Centro.

Facilidad de integracion y trabajo en equipo.
Coherencia con el compromiso adquirido.
Actitud de servicio y amabilidad.

Discreto y que guarde confidencialidad.
Atento a las necesidades que se le manifiesten.

&
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O Respeto a la peculiaridad de cada persona.

O Capacidad para ponerse en lugar de quien reci-
be el servicio.

O Creativo, alegre y positivo.

O Sencillo y paciente.

O Que ame profundamente la Vida en todas sus
facetas.

O Interés por formarse.

O Que le gusten los nifios (de todas las edades)
pero también sus padres.

Nunca debemos forzarnos ante una situacion que nos
desborda. Conocer hasta donde llegan nuestros limites y
saber pedir ayuda con sencillez y sinceridad, es una cua-
lidad imprescindible.

El voluntario en un hospital pediatrico debe ser una per-
sona alegre y que mire la vida con madurez y de forma
realista, pero con la capacidad de transmitir esperanza.
Un voluntario tiene que tener la capacidad de jugary reir
con un nifio incluso cuando su situacién es dura y dificil.
Tiene que tener la capacidad de adaptarse con rapidez
a las distintas situaciones de cada habitacion, pudiendo
celebrar las buenas noticias en una, y acompafar, casi
simultaneamente, las malas noticias en otra. Es impor-
tante que sepa vivir con desprendimiento su relacién con
los nifos y sus familiares, no haciendo de ello un asunto
personal.

3. Actividades del voluntariado: “HACER?”

El éxito del voluntariado no se mide por la cantidad de
sus acciones, sino por la calidad en su forma de rela-
cionarse. Todas nuestras multiples acciones, al final de
nuestra jornada, debemos examinarlas desde el amor al
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otro. “Lo importante no es cuantas cosas hemos hecho
hoy, sino lo que hemos sido hoy para el otro”.

Todas nuestras sencillas pero importantes acciones y acti-
vidades, en cierto modo, podria decirse que son excusas
y medios para entrar dentro de ese terreno sagrado que
son las necesidades y sufrimientos del otro, para que,
desde nuestra sencilla presencia y humilde aportacion,
puedan sentir que no estan solos y que su sufrimiento
nos importa. Si en toda circunstancia lo mas importante
es sentirse amado, en el sufrimiento todavia lo es mas.
Si una familia, al marchar del hospital -aun sin haber
podido resolver total o parcialmente la enfermedad de
su hijo-, se va sintiéndose amada, su paso por el hospital
ha sido un éxito. La ciencia y la técnica, aun estando muy
avanzadas, tienen unos limites insuperables. El amor no
tiene limites.

Son muchos los servicios y programas que, desde estos
principios, se pueden ir desarrollando, siempre estando
alerta para dar respuesta a las nuevas necesidades que se
van creando en una sociedad en continua transformacion
y en una sanidad que evoluciona rdpidamente, y siempre
analizando nuestra intervencién para nunca sobrepasar
la raya que marca la asistencia profesional.

Desde nuestra experiencia podemos afirmar que lo ideal
es que el voluntariado esté incorporado a todos los servi-
cios asistenciales del hospital: todas las plantas de hospi-
talizacion, Consulta Externa, Urgencias, Area Quirurgica,
Radiologia, Unidad de Cirugia Ambulatoria, UCI, Hospitales
de Dia de Oncologia y Endocrino, Prematuros y Neonatos,
Unidad de Curas Paliativas, prestando una atencién per-
sonalizada a todos los pacientes, especialmente a los
ingresados por patologias de mas larga duracién, como la
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Oncologia, Neurologia y Psiquiatria, pudiendo desarrollar
importantes funciones tales como:

O Acogida e informacién a los nuevos pacientes.
O Compaiiia, seguimiento y apoyo emocional.

O Cobertura en deficiencias familiares o necesida-
des sociales.

O Sustituir a la familia, acompafando al paciente
para facilitarles:
® Ausentarse del Hospital.
Atender a sus compromisos laborales.
Desplazarse al comedor del Hospital.
Gestiones administrativas.
Tiempos de descanso.

O Enlace con el exterior, evitando el aislamiento
social de la hospitalizacion.

O Actividades socio-recreativas:

@ Sala de juegos, ciber-aula, préstamo de
juguetes.

® Biblioteca ambulante.

® Talleres de manualidades y dibujo.

® Festivales y celebraciones: Navidad,
Reyes...

® Salidas recreativas.

® Colaboracién con todos los departamen-
tos del hospital apoyando las iniciativas,
proyectos y programas.

Para que el voluntariado sea realmente un comple-

mento para los profesionales es fundamental informar
previamente o incluso proyectar conjuntamente todos

&



El voluntariado en un hospital pedidtrico

los programas y actividades que se van a desarrollar ade-
cuandolos a las caracteristicas propias de cada centro, a
las necesidades del mismo y a sus posibilidades.

Es aconsejable disponer de “Guias de Buenas Practicas”
para cada uno de los principales programas de modo
que los voluntarios puedan conocer cual es su funcién
concreta, el objetivo que se pretende y la mejor forma
de realizarlo.

4. Relacidén con los padres

En muchas ocasiones el ingreso va a generar un cambio
en las estructuras familiares y, en general, van a forzar un
cambio de rol en sus miembros. El voluntario, en muchas
ocasiones, va a ser un apoyo de gran valor para paliar
esta situacién facilitando en lo posible su normalizacién.
La presencia del voluntario puede posibilitar cumplir con
la actividad laboral, cuidar a los otros hijos, tener espa-
cios de comunicacién y encuentro con la pareja... Pero
siempre teniendo en cuenta que NO venimos a desplazar
a los padres, sino a ayudarles y asistirles para que puedan
sobrellevar mejor la situacion. Quienes mejor pueden
cuidar a un niflo son sus propios padres. Muchas veces
nuestra misién con ellos quizéa sea sencillamente de escu-
cha y apoyo: el voluntario se encuentra en una situacion
de privilegio para comprender y acompafar situaciones
gue muchas veces ni los amigos pueden comprender.

La sencillez y la humildad van a ser los mejores alia-
dos para nuestra relacién con las familias. Mostrarnos
superiores, prepotentes, hiere y humilla en lugar de dar
apoyo o consuelo. Debemos intentar prestar la ayuda
gue necesitan complementando la que ellos mismos son
capaces de generar desde sus propios recursos. Nuestra
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presencia debe ser siempre creativa hacia ellos, no anu-
lando sus capacidades, sino generandolas.

5. Relacién con los profesionales

Nuestra relaciéon con los profesionales debe ser siempre
de respeto y complementariedad. Hemos de evitar hacer
algo que sea propio de su responsabilidad. En ningun
momento podemos olvidar que la recuperacién de los
pacientes no depende de nosotros, sino de ellos. Un
hospital puede, a nivel asistencial, funcionar bien sin la
presencia de voluntarios, pero no puede funcionar bien
sin buenos profesionales.

No podemos enfrentar a la familia con los profesionales
del hospital, sino todo lo contrario: provocar distensién,
0 sea, suavizar tensiones. Ante una situacién tensa, hay
que escuchar sin echar lefla al fuego. Ellos estan 24
horas cada dia y nosotros solo vemos una parcela del
problema.

Hemos de ser conscientes de que formamos parte del
equipo asistencial. Somos “HOSPITAL", y por tanto si se
habla bien como si se habla mal del Hospital, también
estan hablando de nosotros.

Las actividades del voluntario, para que puedan ser
supervisadas y hacer un buen seguimiento de su 6pti-
ma realizacion o de los fallos o errores que deben
subsanarse, siempre deberian ser organizadas por un/a
coordinador/a. Por esta razén no es aconsejable que
una enfermera, un médico, o cualquier otro profesional
se encarguen de la coordinacién del voluntariado. Ellos
tienen que informar de la necesidad concreta al coordi-
nador/a que serd quien, tras valorar el tiempo de dura-
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cion, el tipo de servicio y las circunstancias del paciente,
enviard al voluntario que esté disponible y reuna las
condiciones para hacerlo.

6. Peligros y actitudes que debemos
evitar

Buscar reconocimiento o gratitud

jVayal, a esta habitacion no vuelvo. Me he
pasado toda la mafiana con un nifio llorén y
antipatico, y cuando ha vuelto la mama me ha
dicho: “ya puedes marcharte”, y ni siquiera me
ha dado las gracias...

La experiencia nos ha enseflado que cuando una persona
estd pasando un momento de gran sufrimiento, tribula-
cion o contrariedad, muchas veces es incapaz de darse
cuenta de lo que estamos haciendo por ella. Por este
motivo, si bien en muchos casos nos muestran admira-
cion y gratitud por lo que hacemos, no deben movernos
estos sentimientos, pues muchas veces quienes mas nos
necesitan son aquellos a los que su sufrimiento les inca-
pacita para mostrar reconocimiento o gratitud.

Crear dependencias

He estado en una habitacion y al marchar he
pensado que, aunque mafiana no sea mi dia
de voluntariado, volveré, pues este nifio jes tan
precioso! Y su mama y yo hemos conversado
tan bien... Cuando vuelva no quiero hacer otro
servicio, s6lo quiero ir a esta habitacion pues me
necesitan a mi... y nadie lo hara mejor que yo.
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Existe un gran peligro: crearnos ataduras y dependen-
cias. Es cierto que podemos tener una relacién mas
profunda e intensa con ciertas personas y congeniar de
forma especial con algunos nifios. Si bien esta circunstan-
cia no es negativa para los pacientes y familiares, si lo es
para los voluntarios. Tenemos que tener la capacidad de
vivir con desprendimiento todas nuestras relaciones, de
lo contrario nos “quemaremos” y nuestro voluntariado
pasard como una estrella fugaz por nuestra vida, y nos
habra dejado una huella negativa y dolorosa.

Imponer nuestra presencia

Llego al hospital... busco con ilusion el juego
que le prometi jugar... durante la semana he
aprendido jhe estado practicando con mis hijos
todos los dias! Subo a la habitacion con la sequ-
ridad de ser recibida con gran alegria... llamo a
la puerta, entro... y los dos, mama y nifio estan
absortos viendo una serie de TV, intento animar-
le a jugar... ni caso, la mama tampoco parece
interesarse mucho por mi presencia... les invito
a apagar el televisor, les intento captar la aten-
cion hasta que el nifio me dice que vuelva otro
dia... Me levanto molesta y me voy.

Es fundamental que desarrollemos un sentido instintivo
de la necesidad de nuestra compania. A veces puede ser
gue por motivos muy diversos ya no sea necesaria esta
presencia y jamas debemos forzar a que alguien tenga
que “aguantar” al voluntario. A veces es por tener otras
compainias, a veces por deseo de soledad... Sea cual sea la
causa debemos ser extremadamente delicados y marchar
contentos precisamente por no haber sido necesarios.
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Mostrar interés, pero jamas curiosidad

jQué sensacion mds incomoda y desagradable
me ha dejado hablar con esta voluntaria! Me
ha ido “tirando de la lengua” y le he contado
cosas que ahora no quisiera haberle dicho... La
proxima vez que venga no la dejaré quedarse en
la habitacion.

Debemos ser extremadamente prudentes en nuestra
escucha y, si bien es muy importante mostrar toda nues-
tra atencién e interés por lo que nos explican, jamas
hemos de provocar confidencias. Incluso ante el grado de
intimidad de alguna de las cosas que puedan compartir
con nosotros siempre debemos preguntar: “;estas segu-
ra/o de que me quieres contar esto?”

Ligereza y superficialidad

Caso A Mama: “Hoy no he podido dormir pensando
que van a llevar a mi hijito al quirdfano, le pin-
charan, se asustara jes tan pequero!”.

Voluntarialo: “Mujer, pero si esto no tiene
importancia, por este hospital pasan miles de
nifos... no seas exagerada jpor un pinchacito
de nada!”.

Caso B Nino: “Me duele mucho, me han hecho una cura
y me he visto los puntos”.

Voluntarialo: “jQué val Pero si esto no es nada,
no duele. Otros nifios tienen mds dafo que tu y
no se quejan. Venga, vamos a jugar que no hay
para tanto”.
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Nunca debemos trivializar lo que los otros sienten.
Quitar importancia a lo que les ocurre no consuela,
sino que les enfada y les hace sentir totalmente incom-
prendidos. Sin magnificar la situacién, puede consolar
mucho mas decir: “jEres muy valiente!” o “jtu hijito
estd en muy buenas manos! ;Quieres que te haga com-
pafia hasta que vuelva?”.

Actitud de negacién

Papd: “Nos acaban de dar una mala noticia,
crefamos que hoy nos iban a dar el alta, pero el
médico nos ha dicho que las pruebas han salido
mal y que tenemos que quedarnos al menos
dos semanas mds, ademds si no responde al
tratamiento...”.

Voluntarialo: “No te preocupes, seguro que
dentro de dos dias todo cambia y os podéis mar-
char. Ya veréis como al final no pasa nada, los
médicos también se pueden equivocar...”.

Negar la realidad no s6lo no consuela, sino que es un
engafo que incluso puede minar la confianza. No es facil
encontrarnos ante una mala noticia y en esta circunstan-
cia lo mas sencillo seria salir del paso restando importan-
cia a lo que ocurre, pero seria un grave error, estariamos
mintiendo y dando unas falsas esperanzas. Cuando no
sabemos qué decir, es mejor callar y escuchar.

Mostrarse distante
Puede ser que en alguna habitacién la situacion que
encontremos nos produzca un fuerte impacto, pero no

hay nada que sea mas negativo tanto para el nifio como
para su familia que detecten que su situacién nos pro-
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duce rechazo. Si bien es l6gico mostrar respeto, incluso
desconocimiento hacia una circunstancia concreta, el
respeto no es nunca distante.

Recuerdo a la madre de un nifio con una grave malfor-
macién que me decia emocionada: “Esta mafiana, cuan-
do acababa de banar y peinar a mi nifio, ha venido una
voluntaria para que yo fuese a desayunar, ha llamado a
la puerta, ha entrado, se lo ha quedado mirando, le ha
dado un beso y le ha dicho: «jpero qué guapo estas esta
manfana!». Nunca antes nadie habia llamado guapo a mi
hijo jy le ha salido del corazén!”.

Juzgar a las personas y sus reacciones

“Vaya mama dificil, es la cuarta vez que nos
llama para salir de la habitacion, parece que no
sabe estar al lado de su hijo...".

Jamas nos tenemos que dejar llevar por juicios que con
toda seguridad nos conduciran a tratar con dureza e
incomprension. En la mayoria de casos siempre tenemos
tendencia a juzgar segun lo que hariamos nosotros, pero
desconocemos totalmente cuales son las causas y las
circunstancias que vive el otro ni los recursos personales
gue tiene para enfrentarse a ellas. Siempre es mejor
pensar que lo que esta pasando esta persona la desborda
y necesita todo nuestro apoyo. Es mejor equivocarnos
por cuidar demasiado que herir por no prestar nuestra
ayuda, aumentando su sensacién de soledad.

7. Formacién

Es facil deducir de todo lo expuesto que una persona
gue quiera ser voluntaria en un hospital pediatrico, ade-
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mas de tener el perfil adecuado, necesitara recibir una
formacion muy concreta y continuada a nivel general y
especializado segun el tipo de servicio al que se vaya a
incorporar. Por esta razén es absolutamente necesario
que cualquier persona que se esté planteando ser volun-
taria esté dispuesta a aprender, asi como que disponga
del tiempo necesario para participar en la formaciéon que
se le facilitara para que pueda desarrollar su labor con
las garantias necesarias, tanto en su propia tarea, en la
relacién con los demdas voluntarios y profesionales, con
los pacientes y sus familias, como también hacia si misma.
Debemos aprender donde colocar nuestros propios limi-
tes, no creando apegos, dependencias o sentimientos
que puedan incluso entorpecer nuestro trabajo y el de
los demas voluntarios. Se trata no de endurecernos, sino
de saber situarnos en el lugar que nos corresponde.
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IIT. BUENAS PRACTICAS
DEL VOLUNTARIADO EN
HOSPITALES PEDIATRICOS

Como ya quedo sefialado anteriormente, es preciso dis-
poner de unas “Guias de Buenas Practicas”. Estas Guias
deben adecuarse a los servicios que se presten en cada
centro, por lo cual sélo incluiré dos a modo de ejemplo.
Mas tarde nos detendremos con mas atenciéon en todo
lo relacionado con las unidades de cuidados paliativos
pediatricos.

1. Buenas practicas en la sala de juegos

La Sala de Juegos tiene una misién especifica dentro del
conjunto de servicios terapéuticos que un hospital ofrece
al paciente. El niflo, con cualquier patologia, necesita,
ademas de los fundamentales cuidados médicos, un
espacio donde poder desarrollar correctamente su creci-
miento personal.

Cuando el nifio entra en la Sala de Juegos, ha de encon-
trar el espacio idoneo para distraerse, jugar, comunicarse
y expresar habilidades. Para ello la Sala de Juegos debe
funcionar bajo unas normas establecidas que son funda-
mentales y que no estdn sometidas a la interpretacion o
criterio de terceros.
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O La Sala de Juegos consta de un equipo forma-
do por tres voluntarios y nunca podra abrirse
con menos de dos voluntarios. Esta importante
medida dard a los voluntarios capacidad de
movimiento en caso de que alguno de los nifios
necesite ir al lavabo o bien, por una situacién
de urgencia, volver a su habitaciéon; en ese caso,
uno de los voluntarios saldra de la Sala para
acompanfar al nifio mientras los otros contindan
en la Sala haciéndose cargo del resto de los
ninos. Nunca un solo voluntario podra hacerse
responsable durante un tiempo excesivamente
prolongado de todos los nifios. Por ese motivo
se informara inmediatamente a las coordina-
doras de esta situacién para que se envien rapi-
damente refuerzos. El voluntario acompafnante
indicara al personal de enfermeria las razones
por las que el nifio no puede permanecer en la
Sala de Juegos. Una vez que el nifio ya esté en su
habitacion, debera quedarse con él en caso de
que no estén sus acompafiantes. Bajo ninguna
circunstancia podemos dejar al nifio solo en su
habitacion. Una vez resueltas todas las anoma-
lias, el voluntario volvera inmediatamente a la
Sala de Juegos.

O Laedad minima de los niflos para quedarse en la
Sala de Juegos es de 2 afios y medio.

O Si hubiera niflos cuyo comportamiento no sea
adecuado y entorpezcan el juego de los demas,
se llamard a sus acompafantes para que los
recojan. En el caso de que hubiera un nifio difi-
cil, previamente pactado con enfermeria, podra
bajar a la Sala de Juegos con un voluntario que
se haga responsable s6lo de él.
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Siempre, en caso de situaciones excepciona-
les, el voluntario se pondra en contacto con
las coordinadoras responsables.

Un voluntario se situard en la mesa de entra-
da controlando a todos los nifios que entran y
salen, y responsabilizdndose del préstamo de
juguetes. Es también responsabilidad de este
voluntario la limpieza y orden de los juguetes
que se retornan.

Los voluntarios de la Sala de Juegos promoveran
y mantendran un clima agradable y una buena
relacién entre los nifios, procurando juegos que
faciliten el juego creativo y en equipo, tenien-
do especial cuidado de los mas vulnerables. Se
evitaran los juegos muy competitivos, agresivos,
ruidosos o violentos.

La Sala de Juegos ha sido pensada exclusivamen-
te para los niflos ingresados en el Hospital. Esto
significa que hermanos y amigos, etc. no podran
acceder a la sala. Los acompafantes podran
entrar para acomodar al niflo, pero no pueden
permanecer en ella. Las Unicas excepciones a
esta norma seran siempre previo permiso de la
coordinacién de voluntarios.

Se lleva una hoja de registro de todos los nifios
que hacen uso de la Sala de Juegos, indepen-
dientemente del tiempo que dure su estancia
en ella. Se anotaran todos los datos que figuran
en dicha hoja: numero de habitaciéon, hora de
entrada y salida, persona que le acompana, y
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persona que le vendra a recoger. Estas hojas se
guardaran para ser archivadas.

O Es muy importante advertir a los acompafantes
que no pueden marcharse del Hospital y que
deben estar localizables en caso de urgencia.

O Preguntar a la persona responsable del nifio si
éste tiene permiso del médico o de enfermaria
para acudir a la Sala de Juegos. Ningun nifo
puede abandonar la planta sin conocimiento del
personal de enfermeria a su cargo.

O No se entregara ningun nifio a nadie no autori-
zado para ello.

O El nifo llegard y se ira de la Sala siempre acom-
pafiado. En caso de no venir los padres o tutores
a recogerlo a la hora de cerrar, se informara a
la coordinadora y serd un voluntario el que lo
acompanie a su habitacion. Al llegar a la planta se
informara a las enfermeras, permaneciendo con
él hasta que se localice a sus acompafantes.

O El material o los juguetes de la Sala de Juegos no
deben salir de la misma. (Hay unos juguetes de
préstamo destinados especificamente para este
fin). Al acabar el juego o actividad, el material se
volverd a colocar limpio en su sitio.

O Los nifios no pueden comer o beber en toda
el area de Sala de Juegos. Por este motivo los
voluntarios también respetardn esta norma no
llevando comida o bebida (incluida el agua).
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2. Buenas practicas en consulta externa

Nuestra mision de voluntarios es cuidar al nifio y a su
familia durante todo el proceso de su enfermedad. Por
esta razoén, no soélo le cuidamos durante el proceso de
hospitalizacién, sino desde el dia de su primera consulta
hasta el dia del alta definitiva, pasando por todas las
vistas de control, seguimiento, rehabilitaciéon, etc. En
muchas ocasiones los dias de hospitalizacién son muy
breves mientras que las visitas previas y posteriores pue-
den prolongarse durante meses. Por ello si conseguimos
que desde el primer momento el nifio y sus acompa-
fAantes (madre, padre, etc.) no sientan el Hospital como
un lugar agresivo, aburrido (largas esperas) ni hostil,
sino un lugar donde se sientan queridos, donde el nifio
pueda jugar, donde se sienta seguro y cuidado, todo el
proceso de su enfermedad puede ser positivo en lugar
de traumatico.

Desde estas razones, debemos valorar la importancia fun-
damental de nuestra presencia en las Salas de Espera.

Puede parecer que nuestra labor alli es insignificante, sin
importancia, irrelevante... jgran error! Nuestra presencia
es de un valor incalculable, nada fécil y de tal trascenden-
cia que puede modificar totalmente la actitud y confian-
za del nifio y de su familia desde el inicio.

Normas practicas

O Detectar a los nifios o familiares mas agobiados
y necesitados de compafia y apoyo.

O Ofrecer nuestra ayuda y conversacion a todos los
familiares que lo necesiten.

O Ser creativos y motivadores.

O Participar en el juego.
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O Evitar estar inactivos y en posicién de “sélo de
vigilancia”.

O Procurar los juegos tranquilos y no ruidosos
para no interferir con el trabajo de los médicos,
enfermeras y administrativos.

O Intentar crear un clima de paz y sosiego.

O No dar nada de comer ni beber a los nifios. Al
desconocer su patologia no sabemos si esta
indicado y si damos una golosina a uno genera-
remos malestar en los demas.

O No sacar mas juegos de los necesarios.

O No permitir que ningun nifio se lleve nada. Solo
pueden llevarse los dibujos que hayan coloreado.

O Recordar que los nifios estdn acompafados por
sus familiares, su comportamiento no depende
de nosotros y si bien no debemos tolerar faltas
graves de respeto y educacién, tampoco debe-
mos asumir la tarea de educadores creando una
atmoésfera de confrontacién y conflicto.

O En caso necesario (por ausencia de algun volun-
tario) abrir mas de una sala supervisando ambas
en todo momento. NO abrir mas salas de las que
nos veamos capaces de controlar.

O Al marchar, recoger todos los juegos y lapices y
guardarlos en los armarios debidamente orde-
nados y limpios.

O Dad aviso a las coordinadoras si falta material
(dibujos, lapices, alcohol para la limpieza de los
juguetes, trapos...).

O Informar a las coordinadoras de cualquier inci-
dencia.
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3. El voluntariado en la unidad de
cuidados paliativos pedriatricos

Proceso terminal

Nos encontramos ante una situacion donde el soporte
emocional es esencial, y el paciente (nifio y familia) nece-
sitaran todo el apoyo profesional, familiar y social para
asumir su enfermedad.

El alivio del dolor es un objetivo primordial del equipo,
el sufrimiento no sélo obedece a causas fisicas, sino que
influyen multiples factores. El voluntario puede llegar a
cubrir con la compafia y el calor humano necesidades tan
basicas como el propio alimento u otros cuidados, sobre
todo si el nucleo familiar no existe o esta deteriorado.

La aproximacién al paciente la realiza el voluntario
desde una 6ptica que le es propia: es un amigo que le
acompania, con la garantia que le ofrece ser parte del
equipo, pero “sin ser profesional”. Ese rol, basado en la
gratuidad, exento de obligacién laboral o familiar, va
creando un clima de libertad y confianza, base previa
para toda comunicacién.

Repercusiones de la enfermedad

La enfermedad del nifio comporta una reorganizaciéon
familiar. Con el ingreso del nifio se produce el ingreso
de la madre en la mayoria de los casos, o del padre. Ella
le acompaniara durante todo el proceso, y es frecuente
que en su deseo de atender al hijo se vaya alejando fisi-
ca y psiquicamente de lo que hasta entonces constituia
su existencia. En su dedicaciéon al nifio, no escatimara
esfuerzos, suefio y atenciones.
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Con el paso de los dias se va produciendo un desgaste fisi-
co y psiquico que pone en peligro el equilibrio familiar.
Por eso estaremos atentos a los problemas secundarios
que lo pueden alterar. Con frecuencia el nifio se rebe-
la ante las largas estancias hospitalarias y los multiples
ingresos, proyectando sus sentimientos dolorosos sobre
la madre, con una exigencia constante de su presencia.
Constatar que los suyos no le dejaran en esos momentos
dificiles es fundamental para el nifio. De ahi la necesi-
dad de establecer medidas de soporte a los padres para
que puedan permanecer junto a sus hijos, como ellos les
necesitan.

Apoyo a la familia

Para los padres es beneficioso disponer de unos espacios
donde reponer fuerzas. Poder desplazarse a la cafeteria
para tomar algun alimento, salir de la habitacién para
un corto paseo, o charlar, son ayudas que aliviaran su
angustia.

El voluntario intentard responder a la demanda del
momento y a las necesidades del nifio y su familia. Su
actitud de disponibilidad, de “ser comodin”, permiti-
ra que esa ayuda cotidiana, discreta y cercana, sea un
soporte indiscutible a la familia.

Transcribimos aqui parte de una carta de una madre a los
voluntarios de la Unidad de Cuidados Paliativos:

“.... Yo no tenia ni idea de que este servicio
pudiera existir; se presentaron las voluntarias
con gran dulzura, lo cual, en aquellos momen-
tos, creo que no lo entendi. Lo que si recuerdo
bien es que su pacifico semblante me ofrecia
tranquilidad.
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Venian y charlaban con mi hija y conmigo de
todo y de nada, se interesaban, pero sin hacer-
nos sentir que se entrometian. Era mas bien
como si me recordaran que detrds de los muros
del hospital nos esperaba la vida para sequir
viviendo.

Es como una magia que a veces funciona y a
veces no, pero es algo que en el fondo siempre
agradeces: encontrarte con un desconocido que
te brinda su apoyo incondicional es una sorpre-
sa agradable y a la vez desconcertante.”

Apoyar y reforzar la autoestima

El adolescente es quien sufrird de forma mas consciente
las diferentes pérdidas que tendra que afrontar: colegio,
salidas con los amigos, deportes, cambios de aspecto fisi-
co, en una edad temprana cuando todavia no ha tenido
tiempo de prepararse. El voluntario puede ser un soporte
para que viva la enfermedad con “naturalidad” sin que
se sienta un nifo diferente, llegando incluso a “olvidar”
que esta enfermo.

Despedida

Existen momentos en la vida en que el mejor balsamo
para las heridas es un corazéon cercano donde se pueda
depositar parte del dolor que habita en ti. El momento
de despedir a un ser querido siempre es doloroso. Su
partida se llevara vivencias profundas y algo nuestro se
va con los que queremos.

Saber despedir a un hijo desde el amor y el dolor va a

necesitar todo el apoyo del equipo. El voluntario esta-
ra alli ofreciendo su soporte, y esa presencia discreta y
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constante continuara cuando la familia va regresando
a sus ocupaciones, pero la herida todavia estd abierta.
Acompafara respetando el tiempo personal de cada
uno, y en muchas ocasiones sera la persona que podra
brindar mayor consuelo en unos momentos en que
hemos podido comprobar que se rechaza la ayuda de
personas queridas, pero que no han vivido de cerca el
proceso de la enfermedad y muerte del hijo: “ellos no
pueden consolarme... jQué saben ellos lo que es esto!”

El voluntario se encuentra en una situacion de privilegio.
Ha seguido todo el proceso desde su inicio. Ha estado
presente en los momentos de dolor, alegria, esperanza,
miedo. Sabe y conoce el sufrimiento, ha compartido risas
y lagrimas.

En un momento de gran dolor, una madre verbaliz6 de
esta forma su modo de sentir:

“Acepto todo lo que tu me dices, me ayudan y
consuelan palabras tuyas que no tolero que me
digan otros, y eso es porque tu si sabes lo que
siento, porque para ti también ha muerto mi
hijo”.

Desde nuestra experiencia, constatamos el valor huma-
no que brinda la acciéon voluntaria en la atencién a los
pacientes y su familia.

Perfil del voluntario en una unidad de
cuidados paliativos pediatricos

Ademas de los requisitos fundamentales y necesarios
para ser voluntario en una unidad de cuidados paliati-
vos (UCP), el voluntario en una UCP PEDIATRICA (UCPP)
debera tener una personalidad propia que le permita
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acercarse al nifio tal y como es, y acompafiar a su familia
ante la pérdida de su hijo.

El nifio vive la muerte como lo que es, un nifo, un ado-
lescente; expresa sus sentimientos, miedos, angustias,
incluso el dolor como un nifio.

Ante esta situacion, el voluntario necesitara tener la
capacidad de amoldarse y compenetrarse con esta forma
diferencial que tiene el nifio de expresar sus sentimientos
y entrar en complicidad con él.

Ello puede significar que incluso en los momentos fina-
les, el nifio necesite jugar y en consecuencia el voluntario
debera tener el equilibrio y la salud interior para jugar
con alegria y acompafnarle del modo que él necesita.

Muchas veces el voluntario actia de mediador para que
los padres puedan tener la fortaleza de acercarse a su hijo
en estas necesidades ya que, aunque nos planteemos la
muerte como algo propio de la naturaleza humana, nos
es muy dificil aceptarla en un nifio, porque creemos que
llega a destiempo, y a los padres les puede resultar muy
dificil vivirlo con la naturalidad que su hijo necesita.

La relacion que se establece con un nifio puede generar
muchas dependencias que no son sanas, puede movilizar
sentimientos, incluso miedos, hacia las posibles pérdidas
de nuestros seres queridos. Es muy importante que el
voluntario sepa equilibrar sus sentimientos y busque
apoyo en el equipo siempre que lo necesite, e incluso se
retire de algun caso que le esté afectando mas allad de
sus propios limites. Ello no significa de ningin modo que
el voluntario no viva intensamente la relaciéon con cada
uno de los niflos y sus familias, pero la establece desde la
libertad y no desde el apego.
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En cierta ocasion alguien definié esta forma de acompa-
far de manera muy clara con una breve frase:

“No tenemos derecho a sufrir como si fueran
nuestros hijos”.

De todo lo expuesto, podemos concluir
que el voluntario en una UCPP necesi-
tara:

O Equilibrio espiritual y emocional.

O Que ame profundamente la vida.

O Que sea optimista, alegre y con sentido del
humor.

O Que sepa jugar y tener fantasia.

O Que tenga un sentido profundo de la familia:
maternidad, paternidad.

O Que su vida se apoye en la esperanza.

O Que tenga la capacidad de aceptar sin com-
prender.

O Que reconozca sus propios limites.

Que no viva la muerte como un fracaso.

O Que experimente que toda vida llega a su pleni-
tud independientemente de los afios vividos.

@)

Un ejemplo de intervencién del equipo
de voluntarios

Andrés
A los 13 afos, se le diagnostica una leucemia.

Estamos a las puertas del verano y todos los proyectos de fin
de curso y vacaciones se vienen abajo.
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Andrés es un buen estudiante y también buen deportista.
Sus aficiones: tenis, golf y seguidor acérrimo del Bar¢a. Otra
aficion es el ajedrez, aficién que le viene de su padre y de su
abuelo (que ya murio).

Son una familia muy unida, sus padres, sus dos hermanos
mayores y su abuela, y también forma parte de la familia su
hamster “Tolo”.

Esta especialmente vinculado a su madre Isabel, en quien
confia plenamente y de quien no quiere separarse. Ella le
promete que estara siempre a su lado.

Le gusta comer y le encantan las “pizzas” de pasta bien fina.

Empieza el tratamiento con todos los duelos que esto com-
porta: efectos secundarios, caida del pelo, cambio de aspec-
to, estancias largas en el Hospital, lo que implica distancia-
miento con los amigos y la escuela, etc.

Andrés lo lleva con espiritu positivo y aprovecha todo lo que
realmente puede hacer: seguir los estudios con la ayuda de
las maestras del Hospital, hacer buenas partidas de ajedrez
con los voluntarios, charlar, explicar chistes, etc.

También hay momentos de silencio, ¢l necesita “su tiempo”
para poner en marcha sus recursos y afrontar la enfermedad.

Esta previsto que habra autotrasplante y que se realizara
al cabo de unos meses. El proceso parece que va por buen
camino. Después del trasplante deja de ingresar en el
Hospital, solamente hace los controles periddicos.

Después de mas de un ano, Andrés, vuelve a ingresar con
recaida.
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El pronostico es malo, las recaidas son siempre muy duras
tanto para él como para su familia, y también para noso-
tros, los voluntarios, aunque quizas hay mas capacidad para
movilizar los recursos: el entorno ya es conocido y los trata-
mientos también.

Todos ponemos especial atencion para que él y su familia se
sientan lo mejor posible.

Andrés esta escribiendo su “biografia”, pero al no sentirse
con fuerzas para escribir se la dicta a su madre. Un dia,
cuando la voluntaria esta haciéndoles compaiia, Andrés le
pide a su madre que le lea su historia. Es un momento de
gran confidencialidad, un regalo para la voluntaria.

Andrés es muy aficionado al ftbol y seguidor del Barga. Por
Navidad, el equipo viene al Hospital a visitar a los nifios, hay
mucha emocién y un gran revuelo. Andrés tiene especial
interés en que le visite el portero, Jorge Valdés, pero se hace
dificil, ya que cada grupo de jugadores van por plantas dife-
rentes, y Valdés no va a su planta. La voluntaria, que conoce
el deseo de Andrés, busca a Valdés, le coge del brazo y le
dice: “tienes que ir a ver a Andrés, estd muy enfermo y es un
“fan” tuyo”. Su sueno se hace realidad, y se acaba de comple-
tar cuando recibe posteriormente los guantes firmados por
el jugador gracias a la “Fundaciéon Ilusiones”.

El tratamiento no va bien, los silencios se hacen mds inten-
sos, pero Andrés “vive” a pesar de su enfermedad, incluso el
dia anterior a su tltimo ingreso va al cine con su madre.

También juega algunas partidas de ajedrez cuando tiene
animo y se siente muy satisfecho por lo bien que lo hace. A

7

su madre le comenta: “el abuelo estaria orgulloso de mi”.
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Mas tarde, Andrés llega al Hospital de Dia muy grave. Isabel,
su madre, no puede aguantar el llanto y lo deja con la volun-
taria. Ella le habla, le acaricia, le da toda su ternura, él le dice
que se siente muy bien con ella, jqué regalo!

Apoyamos a Isabel, le hacemos ver lo importante que ha
sido para Andrés su amor incondicional.

Andrés muere tranquilo, en paz, acompanado de su familia,
con una discreta pero intensa presencia del voluntario.

El dia del entierro, los padres agradecen mucho la presencia
de los voluntarios. Isabel nos presenta a los que la acom-
paflan como “unos dngeles que han estado a nuestro lado,
y me han hecho sentir y recordar que fuera del Hospital nos
esperaba la vida para seguirla viviendo”.

Para nosotros, los voluntarios, es importante acompanar
hasta el final, es cerrar el proceso.

Hemos estado presentes durante todo este tiempo compar-
tiendo muchos sufrimientos, pero también momentos de
alegria, esperanza y gozo.

Andrés ha tenido una enfermedad que le ha vencido, pero el
“ha vivido plenamente con su enfermedad”.

Algunas preguntas mas frecuentes
Quisiera ser voluntario en una UCPP pero tengo mie-
do de que me afecte tanto sufrimiento. ;Qué puedo
hacer?

Es importante tener claro que cuando se pertenece a

una UCPP, se entra a formar parte de un equipo, y que
el impulso solidario, puesto a disposicion del equipo y del
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trabajo en comun, tomara mas fuerza. El equipo forma,
acompanfa, escucha y protege.

Quisiera ser voluntario. en una UCPP, pero ;sabré qué
hacer y qué decir en cada ocasion?

La formacién es el medio para conseguir la calidad de
la actuacion. La formacién es un derecho y un deber del
voluntario, ya que haran falta unas ciertas habilidades,
aptitudes y actitudes a las que se afadiran informacién
y recursos para ofrecer calidad y a su vez proteger al
voluntario.

¢ Qué esperan el enfermo terminal y su familia de mi?

Ser voluntario significa llevar a cabo un acto de gene-
rosidad, pero también es un acto de gran responsabi-
lidad. Va a tratar con personas enfermas, que sufren y
que necesitan apoyo. Mas alla de la simple ejecucién de
tareas, lo importante es que ponemos a su disposicion
nuestro tiempo, nuestras capacidades, nuestro esfuerzo
y nuestro impulso solidario; en resumen, lo que importa
es nuestra presencia.

Esperan compaiia, proximidad, que respetemos sus
silencios, sus estados de animo, que podamos cubrir las
necesidades de esos momentos, que ofrezcamos una
actitud positiva con mucha ternura.

¢Cudl es el momento adecuado para presentarse?

El voluntario conoce al nifio y su familia desde el
comienzo de la enfermedad, lo que facilita su presencia
a lo largo de todo el proceso. En caso de que no haya
respuesta al tratamiento y la situacién del nifio pase a
ser paliativa, el voluntario continuard acompafandoles
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hasta el momento final, lo cual evita la presentacion de
nuevos voluntarios/as.

Situaciones criticas

0 LLANTO: No tengas miedo a compartir sus senti-
mientos

o DISTANCIA: Respetar sus decisiones sobre querer
compaiiia o soledad.

0 SILENCIOS: Son palabras que acompafan. Com-
partelas.

0  PREGUNTAS: Los nifios, por ser menores de edad, no
reciben informacion: son los padres los que deciden
la informacién que les quieran transmitir. Nunca pre-
guntan, aunque, por experiencia, sabemos que intu-
yen su muerte. Si la pregunta surgiera (quizas en un
adolescente), mejor que evadirla es contestarle con
otra pregunta: ;Te sientes peor, qué te hace pensar
eso, ...? Acompanale y dale soporte.

Recogiendo todo lo expresado hasta el momento pode-
mos sintetizar el buen hacer del voluntariado en el
mundo del dolor y de la enfermedad infantil a través del
siguiente decalogo de actuacién.

4. Decalogo de buenas practicas
O Estar atento a las necesidades que se te mani-

fiesten, con responsabilidad, sin hacer del servi-
cio un asunto personal.
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O Debemos aceptar nuestras limitaciones. No esta-
mos aqui para resolver problemas, sino para
compartir y acompafiar.

O No venimos a desplazar a los padres, sino a ayu-
darles y asistirles para que puedan sobrellevar
mejor la situacién. Quien mejor puede cuidar a
un nifio son sus padres.

O Mostrarnos superiores, prepotentes, hiere y
humilla en lugar de dar apoyo o consuelo. El
mayor obstaculo es buscar nuestros propios
intereses. Venimos al hospital a servir, no a ser-
virnos.

O No forzarnos ante una situacion que nos des-
borda. Saber hasta donde llegan nuestras capa-
cidades. Saber pedir ayuda con sencillez y since-
ridad.

O Nunca enfrentar a la familia con los profesio-
nales del hospital. Provocar distensién. Suavizar
tensiones. Ante una situacion tensa, escuchar
sin echar lefa al fuego. Ellos estan 24 horas
cada dia y nosotros s6lo vemos una parcela del
problema.

O Compaferismo y trabajo en equipo: hemos de
ser conscientes de que formamos parte del equi-

po asistencial. Somos “HOSPITAL".

O Antes de ir a una habitacién, procurar tener
informacion reciente.

O Guardar confidencialidad. Es importante ser
muy prudente con los comentarios sobre nues-
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tros pacientes, asi como transmitir a los respon-
sables cualquier informacién relevante para el
mejor cuidado del niflo y su familia.

O En la habitacién de un enfermo debemos ser
conscientes de que estamos pisando terreno
sagrado.

5. Conclusién

Todos los servicios que un voluntario puede desarrollar
en un hospital pediatrico son igual de importantes, si
bien algunos necesitaran mayor implicacién, mayor tiem-
po de dedicacién, mayor experiencia y formacion. La difi-
cultad en nuestras tareas no estriba en lo que hacemos,
sino donde lo hacemos y para quién lo hacemos. Explicar
un cuento es algo sencillo, pero no es lo mismo contar
un cuento a un grupo de nifios en una sala de espera de
Consulta Externa, contarlo a un grupo de pacientes en
la Sala de Juegos, contarselo a un nifio en su habitacion
después de una cirugia, o este mismo cuento a un nifio
en una situacién de riesgo en una cama de la UCI.

Tampoco es lo mismo acompafiar a un bebé, a un nifio, o
a un adolescente. Por esta razén pensamos que para ser
voluntario en un Hospital Pediatrico lo mas importante
es ser creativos e intentar configurarnos a la confianza
de un bebé, a la sencillez de un nifio, a la alegria de un
adolescente, a la esperanza de una madre, a la fortaleza
de un padre, a la rectitud y disciplina de un profesional, a
la sabiduria y experiencia de un anciano, para jugar, reir,
conversar con todos cuando todo va bien; pero sobre
todo, para poder transmitirlo cuando todo falla.

&






IV. PALABRAS CLAVE

Palabras clave

Mas que definir conceptos y términos técnicos, ofrecemos
un jugoso elenco de palabras clave que el voluntariado
ya conoce y que debe saber manejar con soltura y rigor.

Ternura
Carifio
Empatia
Sonrisa
Juego
Fantasia
llusién
Magia
Esperanza
Complicidad
Respeto
Confianza
Discrecién
Dignidad
Escucha
Comunicacién
Poesia
Dibujo
Habilidades
Suehos
Caricias
Abrazos
Compromiso

0000000000000 OL0O0LOO0O0O0OO0OCO0

O 00O

00000000000 0O0O0O0OO0OO

Responsabilidad
Compasion
Futuro
Paciencia
(ciencia-de-la-Paz)
Aceptacion
Alegria

Risa

Bienestar
Tiempo
Madurez
Afrontamiento
Resiliencia
Sufrimiento
Dolor

Vida

Impacto

Duelo

Pérdidas
Angustia
Vocaciéon
Dulzura
Formacion
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Humanidad
Delicadeza
Improvisacién
Normas
Higiénicas

— Sanitarias
Soledad
Espacio de
Intimidad
Emocién
Recursos
Secreto
Profesional
Incertidumbre
Paz

Gratitud
Recompensa
Agradecimiento
Silencio
Musica

O0O00O00O00O0O0O0O0O0O00O0O0O0O0

Cantar
Cuentos
Aventura
Reto
Compartir
Privacidad
Inocencia
Miedo
Valentia
Superacién
Disfrutar
Compaiiia
Sinceridad
Naturalidad
Cercania
Apoyo
Generosidad
Gratuidad
Amor
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U n n I n O enfermo sigue siendo un nifo. Nosotros,

desde el voluntariado, procuraremos que pueda seguir sintiéndo-
se un nino, facilitandole todo aquello que necesite: juegos, libros,
actividades ladicas, compania, afecto..., para que después de su
experiencia hospitalaria pueda seguir siendo el mismo nino de an-
tes y posiblemente mas maduro, ya que el hospital puede ser una
verdadera escuela de valores donde el nifio y también su familia
pueden aprender a priorizar aspectos de la vida que antes no te-
nian ningln interés o quizas ni tan solo habian sido planteados.
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