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RESUMEN

Esta investigacion pretende conocer la importancia de las buenas practicas socioeducativas que puede aportar
el educador social en el ambito hospitalario, centrandome concretamente en la oncologia pediatrica, debido
a que es un campo emergente para la educacion social. Por otro lado, también pretende elaborar algunas
propuestas de mejora en la formacidn de los voluntarios de AFANOC (Associacio de Familiars i Amics de Nens

Oncologics de Catalunya).

Como principal conclusién, se ha extraido que el educador social puede ser muy competente en el dmbito de
la oncologia pediatrica y puede realizar diferentes funciones que requieren de su presencia para mejorar la
atencién socioeducativa a los nifios y sus familias. Por otro lado, también se ha podido ver que en la formacién
de los voluntarios es muy importante la formacién continuada y obligatoria para todos los voluntarios de la
entidad y las reuniones quincenales para compartir la experiencia y algunas dudas, especialmente los

voluntarios del hospital, ya que es una situacién mas compleja.

Palabras clave: educador social, competencias, ambito hospitalario, cancer infantil, atencién socioeducativa,

voluntariado y formacidn.
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1. Introduccion

La carrera de Educacidn Social ha sido un largo camino lleno de aspiraciones, motivaciones y logros, pero al

mismo tiempo, ha sido un camino lleno de dudas, miedos e interrogantes. A lo largo de estos cuatro afos he
ido interiorizando varios conocimientos a tener en cuenta como futura educadora social y también he podido

poner en practica mis habilidades en algunos ambitos de intervencidn.

Recuerdo cuando empecé mis primeras practicas en un CRAE, estaba muy nerviosa y me sentia un poco
insegura, ya que era una de las primeras veces que iba a contactar con toda esa realidad que me habian estado
explicando en la Universidad durante varios afios. Estaba llena de dudas, pero a la vez tenia muchas ganas de
empezar y ver cdbmo me iba a desenvolver en ese dambito. Todos esos interrogantes, inseguridades,
motivaciones, el esfuerzo y la implicacién me han hecho crecer como profesional, pero también como

persona.

En este ultimo afio de carrera, con la realizacién del Trabajo de Final de Grado me sentia un poco como al
principio. Lo he afrontado como un reto desde la incertidumbre, pero también con mucha motivacion y
compromiso. Considero que con este trabajo he podido explotar mis potencialidades y poner en practica todos
los conocimientos que he ido adquiriendo. Es un trabajo de investigacidn, pero a la vez, es un trabajo de

crecimiento personal y profesional.

Con este trabajo he pretendido culminar mi paso por el grado realizando una serie de aportaciones para el
reconocimiento de nuestra profesién en el ambito sanitario, concretamente en el caso del cancer infantil. Para
ello, en primer lugar, con el marco tedrico quiero definir las competencias del educador social, comprender la
evolucién que ha tenido la atencidn sociosanitaria y sintetizar las aportaciones existentes para la definicién de
las funciones del educador social en el ambito hospitalario en general y en la oncologia pediatrica.

Por otro lado, también quiero adentrarme en el cancer infantil, para conocer sus tipologias, los métodos de
tratamiento, conocer el impacto psicosocial que tiene en los nifios y sus familias y describir aquellos recursos

socioeducativos que existen para ayudar a combatir esta enfermedad.

En segundo lugar, se reflexiona sobre qué puede aportar nuestra profesion al tratamiento socio sanitario de
esta enfermedad, a partir de una investigacion mixta que combina el método de entrevista y el cuestionario,
aplicado a la educadora social de AFANOC (Associacié de Familiars i Amics de Nens Oncologics de Catalunya)
gue esta en el recurso de la “Casa dels Xuklis” y a los voluntarios que actualmente atienden a estos pacientes
en la casa, con el objetivo de realizar una definicidn del educador en oncologia pediadrica a nivel global, asi

como una serie de propuestas de mejora para la atencién que ofrece AFANOC a sus usuarios.
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2. Justificacion

He escogido el tema del cancer infantil porque es un ambito que no he trabajado a lo largo de la carrera y

siempre me ha interesado, ya que considero que los educadores sociales pueden realizar un acompafamiento
de gran ayuda a los nifios con cancer y sus familias. La figura del educador social en el ambito hospitalario no
estd muy desarrollada y es preciso mostrar la gran importancia del educador en estos procesos de salud-
enfermedad.

Segun he constatado, el trabajo que deberia realizar un educador social en la actualidad, lo realizan los
voluntarios del hospital o de distintas asociaciones, sin que estas personas reciban una formacion
especializada comparable a aquella de la que dispone un educador social, siendo este perfil profesional el mas
competente para atender las necesidades sociales y socioeducativas de los nifios con cancer infantil y sus
familias. Considero importante dar la misma relevancia que tienen otros profesionales, para poder hacer un

trabajo multidisciplinar y especializado, ofreciendo mejor calidad al servicio de la oncologia pediatrica.

Después de hablar con la trabajadora social del hospital de la Vall d’Hebron e informarme un poco del ambito,
he podido ver que la administracidn publica no se hace cargo del dmbito de lo social y que por esta razon, se
han creado una serie de asociaciones para combatir este vacio. En el caso del hospital San Juan de Dios, el
propio hospital reldine a sus voluntarios, pero otros hospitales, como la Vall d’'Hebron, tienen convenio con
otras entidades y son las que se hacen cargo del voluntariado. Respecto a la figura del coordinador de
voluntarios, en muchos hospitales no existe la figura del educador social y lo realizan otras personas con otras
formaciones no relacionadas con el ambito, pero que han tenido una previa experiencia con este colectivo.

Por lo tanto, seria inviable reivindicar la figura del educador social en el puesto de los voluntarios, ya que la
administracién publica no se haria cargo, pero si seria muy importante reivindicar la figura del educador en la
coordinacion de voluntarios de los hospitales y asociaciones, ya que creo que reune las competencias y la

formacidn adecuada para llevar este campo de lo social.

Estos pacientes se enfrentan a un proceso de cambios y emociones muy fuertes, en el cual tienen que haber
profesionales que les acompafien en todo este camino para trabajar con ellos las debilidades y carencias que
deja esta grave enfermedad. Durante la hospitalizacién, los nifios pueden vivir momentos muy delicados en
los que les cree dificultades a la hora de las relaciones interpersonales, en su autoestima, en sus habilidades
sociales, en la dependencia de los padres, etc.

Considero muy interesante por un lado, la idea de reflexionar acerca de los aspectos emocionales y sociales
gue tienen estos nifios y sus familias y como poder hacer un trabajo con ellos teniendo en cuenta estos

conocimientos.
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Por otro lado, me gustaria ver qué recursos socioeducativos existen durante la hospitalizacién del nifio, que

vayan mas alla del aprendizaje escolar, donde tendria lugar la importancia del trabajo del educador social.

En definitiva, es un dambito que siempre me ha interesado a nivel de intereses personales y ademas de los
motivos explicados anteriormente, considero que es un tema que motivara mi implicacién en la realizacién de

este trabajo de final de la carrera.
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3. Marco teorico

3.1. éA qué llamamos Educacion Social?

Segun la definicién de la Asociacion Estatal de Educacion Social (2007), la Educaciéon Social es un derecho de

la ciudadania que se concreta en el reconocimiento de una profesion de cardcter pedagdgico, generadora de
contextos educativos y acciones mediadoras y formativas, que son dmbito de competencia profesional del

educador social, posibilitando:

. La incorporacion del sujeto de la educacion a la diversidad de las redes sociales, entendida
como el desarrollo de la sociabilidad y la circulacidn social.

° La promocion cultural y social, entendida como apertura a nuevas posibilidades de la
adquisicion de bienes culturales, que amplien las perspectivas educativas, laborales, de ocio y

participacion social (ASEDES, 2007, p.12).

Si nos adentramos en la definicién, podemos destacar y profundizar en los siguientes elementos:

<> Derecho. Han ido surgiendo nuevos modelos de exclusién y marginacion social y ha ido
apareciendo la necesidad de repartir los bienes de la forma mds equitativa posible, debido a esto, se
explica la relevancia de la Educacién Social. Las demandas y ofertas socioeducativas han ido
aumentando, asi como los espacios sociales para atender estas necesidades: el acceso a la vida social.
La educacidn ha dejado de ser algo exclusivo para la escuela.

La Educacién Social es un derecho democratico en el que todos deberiamos poder acceder. Es un
Derecho de la Ciudadania, ya que lo avalan los marcos juridicos internacionales, nacionales y
autondmicos. Los mds importantes son:

1. La Declaracion Universal de los Derechos Humanos de 1948 ratificada por nuestro pais en
1976, cuyo articulo 26 expone:

1. Toda persona tiene derecho a la educacion. La educacion debe ser gratuita, al menos
en lo concerniente a la instruccion elemental y fundamental. La instruccion
elemental serd obligatoria. La instruccion técnica y profesional habrd de ser
generalizada; el acceso a los estudios superiores serd igual para todos, en funcion
de los méritos respectivos.

2. La educacion tendrad por objeto el pleno desarrollo de la personalidad humana y el
fortalecimiento del respeto a los derechos humanos y a las libertades

fundamentales; favorecerd la comprension, la tolerancia y la amistad entre todas
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las naciones y todos los grupos étnicos o religiosos; y promoverd el desarrollo de las
actividades de Naciones Unidas para el mantenimiento de la paz.
2. La Constitucidn Espainola de 1978 que afirma en su articulo 27:
1. Todos tienen derecho a la educacion. Se reconoce la libertad de ensefianza.
2. La educacion tendrd por objeto el pleno desarrollo de la personalidad humana en
el respeto a los principios democrdticos de convivencia y a los derechos y

libertades fundamentales.

X4 Profesién. Por un lado, se dispone de un reconocimiento académico y titulacién académica
en la formacion, existe un cddigo deontoldgico y la creacién de colegios y asociaciones profesionales.
Por otro lado, se dispone de plataformas para poder estudiar, analizar, debatir y evaluar todos juntos
el mundo de la educacion social a través de la practica educativa.

< De caracter pedagdgico. La Pedagogia Social es la rama que le proporciona modelos de
conocimientos, técnicas y metodologias para realizar el trabajo educativo.

< Acciones mediadoras. Mediacién entendida como un acompafiamiento para que el educando
se pueda encontrar con lugares, personas y contenidos culturales.

.

< Acciones formativas. Acciones para que el sujeto se apropie de la cultura como actos de

ensefianza de herramientas conceptuales, habilidades técnicas y trato social.

<> Sujeto. Ciudadano o colectivo al que vamos a dirigir nuestro trabajo y estd dispuesto a
asumirlo.
<> Redes sociales. Tener en cuenta que la educacién se da en diferentes espacios, tiempos,

ritmos y lugares.

R/

< Sociabilidad. Capacidad de relacién en otros espacios sociales.

@,

< Circulacidon Social. Es posible realizar diferentes trayectos por los diferentes espacios que se
lleva a cabo la sociabilidad.

@

< Bienes culturales. Contenidos y recursos que tienen un valor social reconocido.

10
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3.2. Principios profesionalizadores del educador social
En la profesidn de la Educacidn Social es muy importante la carga ética y el compromiso con la propia profesion

y con la sociedad. Por esta razén, ASEDES (2007) ha dado importancia a dos principios basicos:

1. Relativos al marco profesional. ASEDES destaca la importancia de los conocimientos basicos de la
profesién como su historia y sus documentos bdsicos. También dan importancia a la formacion
continua, a la inquietud de busqueda e investigacién y la generacidon de nuevos conceptos y
metodologias.

2. Relativos a la éticay a la deontologia. ASEDES destaca en este apartado, la importancia de llevar una
ética de acuerdo con la cultura y los valores de esta profesidn. La ética y la deontologia hacen que el
profesional tenga que tener un compromiso y un respeto a los educandos, independientemente de su

comportamiento, de su ideologia y de su situacion personal y social

3.2.1. Competencias transversales
La Asociacion Estatal de Educacion Social (2007) nos muestra una serie de competencias basicas en cualquier

profesional del campo de lo social y que por supuesto, son imprescindibles para un educador social.

<> Competencia comunicativa. Capacidad para expresarse satisfactoriamente y entender
diferentes cédigos en los contextos socioeducativos.

También es importante el manejo de las tecnologias de la informacién y de la comunicacion.

<> Competencia relacional. Capacidad de relacionarse con otras personas llevando a cabo una
escucha activa y de expresion clara y ser capaz de movilizar y motivar a grupos en relacion para
guiarlos hacia la promocién de la cultura y la participacion.

<> Capacidad de analisis y sintesis. Capacidad para comprender las situaciones sociales y
educativas y capacidad para analizar las propias practicas socioeducativas.

<> Capacidad critico reflexiva. Capacidad para estudiar y entender las acciones que se producen
en diferentes contextos y tener la capacidad de reflexionar a cerca de ellos.

.

< Competencia para la seleccion y gestion del conocimiento y la informacién. Capacidad para

seleccionar, distinguir y priorizar las informaciones mds relevantes.

11
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3.2.3. Funciones singulares y compartidas

ASEDES nos muestra unas funciones con unas determinadas competencias que son especificas del educador
social y otras que son compartidas con otros profesionales, pero que también son importantes a llevar a cabo

en este campo.

TABLA 1. FUNCIONES SINGULARES (ASEDES, 2007).

FUNCION COMPETENCIA

e Saber reconocer los bienes culturales de valor social.

e Dominio de las metodologias educativas y de formacion.

e Dominio de las metodologias de asesoramiento y orientacion.

e Capacidad para particularizar las formas de transmision cultural a la
Transmision, desarrollo y ) ) ) »

singularidad de los sujetos de la educacion.

promocion de la cultura e Dominio de las metodologias de dinamizacién social y cultural.

® Capacidad para la difusion y la gestion participativa de la cultura.

e Pericia para identificar los diversos lugares que generan y posibilitan un

desarrollo de la sociabilidad, la circulacion social y la promocion social y

Generacion de redes cultural
sociales, contextos, e Conocimiento y destreza para crear y promover redes entre individuos,
colectivos e instituciones.
procesos y recursos
e Capacidad para potenciar las relaciones interpersonales y de los grupos
educativos y sociales

sociales.

e Saber construir herramientas e instrumentos para enriquecer y mejorar
los procesos educativos.

e Destreza para la puesta en marcha de procesos de dinamizacion social y
cultural.

e Conocimientos tedricos y metodoldgicos sobre mediacion en sus
diferentes acepciones.

e Destreza para reconocer los contenidos culturales, lugares, individuos o
grupos a poner en relacion.

Mediacién social, cultural . .
e Dar a conocer los pasos o herramientas de los procesos en la propia

y educativa prdctica.

® Saber poner en relacion los contenidos, individuos, colectivos e

instituciones.

12
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TABLA 2. FUNCIONES COMPARTIDAS (ASEDES, 2007).

FUNCION COMPETENCIA

e Capacidad para detectar las necesidades educativas de un contexto
determinado.

e Dominio de los planes de desarrollo de la comunidad y desarrollo local.

e Dominio de métodos, estrategias y técnicas de andlisis de contextos
socioeducativos.
Pericia para discriminar las posibles respuestas educativas a necesidades,

Conocimiento y andlisis de

. diferencidndolas de otros tipos de respuestas posibles (asistenciales,
los contextos sociales y

educativos sanitarias, terapéuticas, etc.)

e Conocimiento y aplicacion de los diversos marcos legislativos que
posibilitan, orientan y legitiman las acciones del Educador y Educadora
Social.

e Capacidad de andlisis y evaluacion del medio social y educativo (andlisis
de la realidad).

e Conocimiento de las diferentes politicas sociales, educativas y culturales.

e Capacidad para formalizar los documentos bdsicos que regulan la accidon
socioeducativa: proyecto de centro, reglamento de régimen interno, plan
de trabajo, proyecto educativo individualizado y otros informes
socioeducativos.

Diseiio, implementacion - L e 9 o
> imp y e Dominio de técnicas de planificacion, programacion y disefio de

evaluacion de programas y programas y/o proyectos.
proyectos educativos e Capacidad de poner en marcha planes, programas y/o proyectos
educativos.

e Conocimiento de las diversas técnicas métodos de evaluacion.

e Dominar los distintos modelos, técnicas y estrategias de direccion de
programas, equipamientos y recursos humanos.

Gestion, direccion, e Destreza en gestién de proyectos, programas, centros y recursos

coordinacion y educativos.

e s e Capacidad para la organizacion y gestion educativa de entidades e
organizacion de

instituciones de cardcter social y/o educativo.

instituciones y recursos ) ] o ] o
e Capacidad de supervisar el servicio ofrecido respecto a los objetivos

educativos marcados.

e Dominio en técnicas y estrategias de difusion de los proyectos.

13



Judit Nieto Coca Afio 2015

3.3. Educacion Social en el ambito hospitalario

3.3.1. Evolucion de la atencidn sociosanitaria
Canes (2000) explica que a mediados de los 80, nacié un concepto nuevo en el ambito de la salud que abarcaba

un dmbito mds integral y surgia especialmente para las personas mayores, el dmbito sociosanitario. Poco a
poco, este dmbito ha ido evolucionando y ya no se habla exclusivamente de personas mayores, sino de
colectivos en los que su situacién de salud, hacen que los problemas derivados de la salud y los problemas

sociales tengan gran importancia y se deban de tratar conjuntamente.

Actualmente, en el dmbito sociosanitario se incluyen a personas mayores, personas discapacitadas (fisicas y
psiquicas), personas que padecen enfermedades, salud mental, drogodependencias,...ya sea en situacion
cronica o irreversible, etc. En este ambito y a la gran cantidad de poblaciéon que lo incluye, se ha hecho
imprescindible la intervencién de profesionales que sepan llevar a cabo practicas estimuladoras en estos

colectivos. Canes (2000) nos destaca la importancia del educador social en este tipo de practicas.

Este mismo autor explica que generalmente este papel lo han desempainado otros profesionales del ambito
de la salud (enfermeros) y del campo de lo social (como los trabajadores sociales), pero muchas veces, no
disponian de medios ni los conocimientos adecuados. Canes nos afirma que es muy importante el trabajo
multidisciplinar, ya que las situaciones son muy complejas y que el educador social tiene un papel muy

importante en este ambito.

El educador social no tiene funciones Unicamente dirigidas a personas mayores en temas de animacion
estimulativa o recreativa, sino en campos como las actividades ocupacionales con discapacidades, personas
con problemas de salud mental, programas de prevencién, divulgacién, mejora de habitos, atencidn
domiciliara para personas que padecen demencia, etc. Tiene paso a todo aquello que se necesite a una

persona especializada para estimular y mantener aquellas capacidades o modificar actitudes.

El mismo autor también reivindica que es necesario investigar los ambitos de trabajo y los colectivos para
poder crear nuevos modelos, instrumentos y técnicas que mejoren la calidad de las intervenciones. También
reivindica que es necesario que los profesionales sean capaces de desarrollar equipos interdisciplinares que
aborden la individualizacidn de las personas y puedan dar servicios mejor adaptados a las necesidades de los

pacientes.
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3.3.2. El modelo biopsicosocial

Uno de los psicélogos que ha generado grandes aportaciones a la psicologia de la salud es Dominic Matarazzo.
En 1953, Saslow, Guze y Matarazzo explicaron que la enfermedad no se tiene que ver en aspectos simples,
sino que existe una relacién entre el organismo y el ambiente. Por lo tanto, explicaban la importancia de
introducir profesionales de distintas disciplinas como médicos, psquiatras, neurdlogos, trabajadores sociales,

psicologos, antropdlogos sociales y fildsofos (Hurtado y Cerezo, 2011).

En 1977, Engel postuld la necesidad de generar un nuevo modelo como respuesta al modelo biomédico,
dominante en la sociedad del siglo XX. Este nuevo modelo, lo llamé modelo biopsicosocial. Engel creia que
todos los fendmenos importantes de la salud, ademas de tener aspectos bioldgicos, contenian aspectos
psicolégicos y de cardcter social. En aquella época, en la ciencia se empiezan a producir cambios y aparecen la
ecologia, la teoria del caos o en el campo de la psicologia, la terapia familiar sistémica. Se empiezan a descubrir
relaciones, como por ejemplo, entre personalidad y enfermedad cardiovascular, cdncer y estrés o asma y

relaciones intrafamiliares (Borrell, 2002).

Segun Ledn, Medina, Barriga et al. (2004), el modelo biopsicosocial en comparacién al modelo biomédico

responde con unas caracteristicas:

e Rechaza el reduccionismo del modelo biomédico, ya que no solo da importancia al nivel biolégico,
sino también al psicoldgico y social para la salud de la persona, resaltando su multicausalidad.

e Evita el dualismo entre mente y cuerpo, subrayando la importancia de interconexiones de los
diferentes sistemas. Por ejemplo, un tumor maligno, afectara a cambios a nivel biolégicos, pero
también puede afectar a nivel personal, familiar y social.

e Introduce el término de autorregulacion. El modelo biopsicosocial promueve las responsabilidades
personales de la salud de cada individuo, en cambio, el modelo biomédico solo se centra en factores
patoldgicos que generan la enfermedad, independientemente de lo que haga la persona.

e Emfatiza tanto la salud como la enfermedad. Importancia de la prevencion de la enfermedad y la
promocioén de la salud.

e Lasalud como problema social y politico. Importancia de la participacién activa de la comunidad.
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3.3.3. Modelos de intervencion en el ambito hospitalario

Cardenas y Lopez (2005) afirman que muchos profesionales que estan involucrados en actividades de
Pedagogia Hospitalaria, como maestros, pedagogos, psicdlogos, trabajadores sociales, reclaman la presencia
de un educador social, no solo para intervenir en nifios hospitalizados sino para cubrir las necesidades de

pacientes de cualquier edad.

Lo mds importante en lo que se basa una actuacién hospitalaria es que el paciente tiene una enfermedad, un
alejamiento de su ambiente familiar y de amigos y no siempre unas condiciones fisicas que le permiten
participar activamente. Por lo tanto, estos explican unos criterios metodoldgicos para realizar una

intervencién en el contexto hospitalario:

e Personalizados: atencidon adecuada a cada paciente, a su edad, a su nivel educativo y a sus necesidades
afectivas y de salud.

e Participativos: se deben alcanzar los objetivos mediante la participaciéon del paciente con otros
agentes como la familia, el personal sanitario, profesores o educadores sociales (en especial si el
paciente es un menor), trabajadores sociales, psicdlogos, etc.

e Significativos y motivadores: la intervencion tiene que ser motivadora para el paciente.

e Socializadores: es el punto mas importante de la Educacidn Social, ya que tiene que atender a la
necesidad de la socializacién, incluso en los medios en los que estd apartado de su familia, amigos,
etc.

e Flexibles: las intervenciones tienen que ser ajustadas a cada paciente.

Gonzélez-Simancas y Polaino-Lorente (1990) parten de tres modelos de intervencién educativa en el hospital,

en los que han ido evolucionando hasta llegar al cuarto modelo, que es el que defienden.

1. Modelo tradicional: el nifio estd en el hospital con el Unico objetivo de curarse. No recibe

ninguna educacién en el centro sanitario.

2. Modelo rehabilitador: se realiza una intervencidon educativa dirigida a ayudarle a soportar

fisicamente y psicolégicamente la enfermedad.

3. Modelo educativo: el nifio no es solo un enfermo, se le trata como a una persona integra y

global. El nifio recibe una educacién en funcién de las necesidades que tenga en ese momento.

16



Judit Nieto Coca Afio 2015

4. Modelo social: ademas de ver al enfermo como una persona integra y global. También es una

persona social, ya que forma parte de la sociedad y después se volverd a integrar en ella.

3.3.4. La figura del educador social en el contexto hospitalario

Cérdenas y Lépez (2005) afirman que la Educacion Social tiene tres objetivos principales: promover las

relaciones humanas, lograr la madurez social y preparar al individuo para convivir en comunidad. Por lo tanto,

explican que el educador social en un centro hospitalario debe trabajar en base a estos objetivos:

Promover las relaciones humanas con los pacientes, personal sanitario y personas de su entorno
social.

Lograr la madurez social. Es muy importante que el paciente sienta la necesidad de participar en su
contexto social.

Preparar al individuo para convivir en comunidad, ya que el paciente volverd a su entorno habitual y

no debe sentirse un extrano.

Estos autores también nos destacan diversas funciones del educador social a tener en cuenta en este ambito

de intervencion:

Implicar a todos los agentes (amigos, familia, padres, escuela) de su contexto social en su proceso de
hospitalizacion.

Evitar la marginacién del proceso social y su aislamiento social.

Observar contextos y actitudes en el paciente que hacen que se encuentre en situacion de riesgo
social.

Lograr una vuelta normalizada a su entorno habitual cuando deje la hospitalizacién.

Dinamizar las relaciones de convivencia con los familiares y el personal sanitario.

Posibilitar alternativas en las intervenciones educativas aportando recursos distintos.

Favorecer el desarrollo global del paciente en todos los aspectos.

Dar formacion, informacién y orientacion.

A pesar de ser funciones propias del educador social, es importante hacer un trabajo interdisciplinar con

trabajadores sociales, psicdlogos, médicos, enfermeros, profesores de las aulas hospitalarias, etc. La

Pedagogia Hospitalaria quiere conseguir minimizar los efectos negativos que pueda ocasionar la enfermedad

y la hospitalizacion en el paciente y la familia, y para ello, es muy importante la figura del educador social en

la intervencion socioeducativa (Cardenas y Lépez, 2005).
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Polaino y Lorente (1990), haciendo referencia al ambito pediatrico, afirman que Los pedagogos que trabajen
en los hospitales han de ser personas imaginativas que cultiven el dificil arte de la improvisacion creativa y de
la exigencia atemperada. Por fidelidad a la especialidad elegida, el pedagogo ha de saber sacrificar aqui la
eficacia de los rendimientos académicos a la mejor adaptacion del nifio al hospital, los aprendizajes a la salud,

la programacion curricular a la optimizacion de la evolucion clinica... (Polaino-Lorente, 1990, p. 75).

Ortiz (1999) afiade a la definicién de Polaino-Lorente, la importancia de tener empatia, una personalidad
equilibrada, flexibilidad, imaginacién, creatividad y solvencia moral, ya que cada dia se tendra que replantear
su tarea en funcion del estado del nifo, de la relacién con su familia, la escuela y los profesionales de los

hospitales.

Respecto a las funciones del pedagogo hospitalario en el dmbito pedidtrico, Ortiz (1999) afirma que en primer
lugar, el pedagogo tiene como misién reeducar las emociones, implantar nuevos habitos y llevar a cabo una
inculcacion de nuevos valores y reeducar las relaciones del ntcleo familiar.
En segundo lugar, tiene funciones de mediador entre el equipo médico y el enfermo, transmitiendo las
intenciones de los médicos e informando a los padres la situacién del nifo.
En tercer lugar, es responsable del progreso académico del nifio enfermo y la planificacién de la tarea

educativa junto con los responsables del centro y el equipo psicopedagdgico.
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3.4. El caso de la oncologia pediatrica

3.4.1. Conceptualizacion y tipologias del cancer infantil

Segin Méndez, Orgilés, Lépez-Roig y Espada (2004), cuando hablamos de cancer infantil nos estamos
refiriendo a una enfermedad mayoritariamente crdnica y los avances médicos han permitido aumentar los
casos que sobreviven a esta enfermedad.

Algunos estudios, han mostrado que la supervivencia de nifios oncoldgicos no solo va ligada a la mejora de
condiciones de salud, sino también a la mejora de la calidad de vida. Esto quiere decir, que no solo hay que
mirar de curar la enfermedad, sino tener en cuenta todos aquellos efectos secundarios que pueden surgir en
este largo camino de la enfermedad.

Segun el Departamento de Salud de la Generalitat de Catalunya, en Espafia se ha visto una supervivencia del
77% en los ultimos cinco afios, similar a la media Europea. Sin embargo, el cancer en Cataluiia, sigue siendo la
primera causa de mortalidad en nifios y nifias de 5 a 14 afios y la segunda causa de los 15 a los 24 afios, después

de los accidentes. En Catalufia se diagnostican entre 170 y 200 casos nuevos anuales en nifios de 0 a 14 afios.

Méndez, Orgilés, Lopez-Roig y Espada (2004) afirman que el cancer infantil se presenta entre el nacimiento y
los 15 afios de edad. Los canceres infantiles son muy diferentes a los adultos en cuanto a la manera en la que
se propagan, el modo en el que se tratan y la manera en la que responden al tratamiento.

Segun la definicion que he encontrado en la revista Psicooncologia (2004), podemos decir que bajo la
denominacion de cdncer agrupa una cantidad diversa de enfermedades, que comparten el crecimiento sin
control y la propagacion de células anormales en el cuerpo (Méndez, Lépez-Roig y Espada, 2004, p.140). Las
células normales crecen, se dividen de manera muy rapida y mueren, siguiendo una manera ordenada. Una
vez hecho esto, posteriormente la divisién de las células solo se utiliza para reemplazar células que estan
desgastadas y parar reparar algunas lesiones que se han producido.

Sin embargo, las células cancerigenas siguen dividiéndose formando tumores que van destruyendo el tejido.
Lo que también se puede producir es aquello que denominamos metastasis, donde las células cancerigenas
van viajando a través de la sangre o se van desprendiendo en otras partes del cuerpo, donde se introducen y

establecen un proceso de crecimiento.

Los tipos de cancer mads frecuentes en los nifios, segln el Departamento de Salud de la Generalitat de
Catalunya, son las leucemias (25%), las neoplasias del Sistema Nervioso Central (20%) y los linfomas (14%).
Podemos decir que el cancer infantil posee una serie de tumores que son diferentes, pero que de forma

conjunta son de muy bajo volumen.
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El Departamento de Salud, explica aquellos canceres mas comunes en los nifios:

La leucemia: es el cadncer mas frecuente en los nifios. Se trata de una enfermedad que tienen en la
sangre y se manifiesta en la médula ésea, un tejido que esta en el interior de los huesos.

Los sintomas de la leucemia pueden ser comunes a otras enfermedades comunes como la gripe. Los
ninos suelen tener debilidad y cansancio, fiebre, inflamacién de los ganglios linfaticos o dolor en los
huesos o las articulaciones. También pueden presentar palidez, facilidad para sangrar por la nariz,
aparicidon de hematomas sin tener una causa aparente, hemorragias...

Si la leucemia se expande al sistema nervioso central, pueden aparecer grandes dolores de cabeza en
el nifio, problema de equilibro, convulsiones, etc.

Aquellos nifios que después de los cinco afios, no presentan la enfermedad tienen una elevada tasa

de curacién, ya que es poco comun que reaparezca después de este periodo de tiempo.

Tumores cerebrales: son aquellos que se originan en el tejido del cerebro. Ocupan el segundo lugar,
después de las leucemias y aparecen en nifios de 3 a 8 afios, aunque puede darse en cualquier edad.
Los efectos dependerdn de la localizacién exacta del tumor en el cerebro. Los mas habituales son las
nauseas y vomitos, dolor de cabeza, cambios de conducta, inclinacion de anormal de la cabeza,

debilidad en los musculos de la cara, dificultades a la hora de hablar o de tragar, etc.

Linfoma de Hodgkin: este linfoma se origina en el tejido linfatico, un tejido que forma parte del
sistema inmunolégico del cuerpo, es decir, las defensas. Se puede encontrar en distintas partes del
cuerpo como el cuello, el térax, las axilas, el abdomen y la zona de las ingles.

Suele ser poco comun en niflos menores de 5 afnos de edad, ya que aparece con mas frecuencia a
partir de los 15 afios.

Los sintomas dependen de donde se origina el cancer y del érgano afectado. Los mas caracteristicos
son la fiebre, el sudor nocturno, pérdida de peso, inflamacién sin dolor de los ganglios linfaticos (la

gran mayoria en el cuello), picor en todo el cuerpo, tos y otros sintomas respiratorios, etc.

Linfoma no Hodgkin: Todos los canceres que afectan al tejido linfatico se les denomina linfomas. Sin
embargo, todas las formas de linfoma que no son Linfoma de Hodgkin las agrupan bajo el nombre de
Linfoma no Hodgkin. El 60% de los linfomas son de este tipo y se presenta entre los 5 y 15 afios de

edad.

Cancer de higado: se inicia en el tejido del higado y existen dos tipos de cancer hepatico infantil:
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- Hepatoblastoma: en general no se disemina, excepto en algunos casos que existe metdstasis de
pulmodn. Suele afectar a nifios menores de 3 afios.
- Carcinoma hepatocelular: este tipo de céncer se suele diseminar por otras partes del cuerpo y

puede afectar en cualquier edad del nifio.

Los sintomas mas frecuentes son la pérdida del apetito, pubertad precoz en los nifios, dolor

abdominal, pérdida de peso...

e Carcinoma de tiroides: es un tumor maligno que se presenta en el tejido de la glandula del tiroides.
Suele ser poco frecuente en los nifios y puede presentarse después de haber recibido irradiacién en
la regién del cuello en el tratamiento de un cancer anterior.

En un momento inicial, este tipo de cancer puede no dar sintomas y se suele encontrar en un examen
fisico rutinario. A medida que va aumentando el tumor, se va presentando un hinchazén o masa en
el cuello, afonia o cambios en la voz, dificultades para tragar y respirar y un dolor muy fuerte en el

cuello.

e Tumores de células germinales: Las células germinales son aquellas células reproductivas que se
desarrollan en los ovarios de las mujeres y en los testiculos en los hombres. Algunas veces estas células
pueden emigrar a otras partes del cuerpo, como puede ser al térax, abdomen, o cerebro, y pueden
causar un cancer extrafo.

Este tipo de tumores pueden aparecer en la primera infancia y se forman en los testiculos de nifios de
4 afios de edad. También pueden aparecer en el nacimiento, tumores que se encuentran en el céccix
y en el sacro.

Los primeros sintomas son la inflamaciéon o la existencia de una masa en la zona donde aparece el

tumor.

e Sarcoma de Ewing: incluye diferentes tumores malignos que tienen en comun una anormalidad
cromosOmica. Se presentan en los huesos del cuerpo o en los tejidos blancos, como por ejemplo, los
musculos. Se suele dar en los huesos mas largos de la pierna o el brazo, en huesos planos (como las
costillas) o en la columna y la pelvis.

Es el segundo cancer de huesos mas frecuente en la infancia y se presenta en nifios y jévenes de 10 a
20 aios. Los sintomas mds comunes suelen ser el dolor, la rigidez o la sensibilidad en la parte donde
se desarrolla el tumor, la inflamacién y la presencia de una fractura patoldgica del hueso (fractura sin

trauma).
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e Tumor de Willms: se origina en el rifdn. Es un tumor de crecimiento rapido y puede llegar a una
medida de gran importancia antes de ser detectado. Se puede provocar la metdstasis a otras zonas
del cuerpo a través de los vasos sanguineos o el sistema linfatico. La diseminacion se suele provocar
en el pulmén. Suele ser comun en nifios entre 1 a 5 afios de edad.

El aumento de volumen del abdomen es el sintoma mas comun.

e Neuroblastoma: es uno de los canceres mas comunes en los nifios. Representa la mayoria de los
canceres en los bebés y se suele presentar en menores de 5 afios.
Se presenta en la parte superior de los rifiones o cerca de la médula espinal, las células que se encargan
de controlar el ritmo cardiaco, la presion arterial y la digestién. También pueden presentarse tumores
en el torax, el cuello o la pelvis.
Existen dos tipos de neuroblastomas, uno que puede crecer pero no se disemina (gangliorenuroma) y
otro que puede crecer y puede diseminarse (ganglioneruoblastoma). Los sintomas iniciales son la

fatiga, la pérdida del apetito y la pérdida de peso.

e Osteosarcoma: el tumor se inicia en las células éseas. Los lugares mds frecuentes son por encima y
por debajo de la rodilla y por debajo del hombro. Puede haber metdstasis por cualquier érgano o
tejido del cuerpo. Generalmente se suele diseminar en los pulmones.

Se suele presentar entre los 10 y 20 afos de edad, cuando estd el periodo de crecimiento en marcha.

Los sintomas mas frecuentes son la inflamacidn o dolor de huesos al moverse y la cojera.

e Raddomiosarcoma: este tipo de cancer que se inicia en las células musculares de los tejidos blandos
gue tenemos en el cuerpo. Las zonas mas habituales son la cabeza, el cuello, la vejiga urinaria, el area
genital y el drea anal.

Suele presentarse en niflos menores de 9 aifos. Los sintomas dependen del lugar donde se ubique el
cancer, por ejemplo, puede presentar bultos en el cuello, sangrado por la nariz, dificultades al respirar,

sangrado vaginal, dificultad en la miccidn, etc.

e Retinoblastoma: se inicia en la retina del ojo. La enfermedad es poco habitual, pero es la mas

frecuente en los ojos de los nifios. Es un tumor que se presenta en los primeros meses de vida y es de

rapido crecimiento. Puede crear dolor en los ojos, estrabismo, disminucion en la visién, etc.
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e Sarcoma de tejidos blancos: se inicia en los tejidos blandos de cualquier parte del cuerpo del nifio
como en los musculos, tendones, vasos sanguineos, nervios. Suelen ser poco frecuentes y el sintoma

mas habitual es la aparicidn de un bulto o masa sdlida.

Vargas (2000) afirma que los principales métodos de tratamiento que se utilizan son:

e |a quimioterapia, que consiste en administrar agentes quimicos para destruir las células malignas,
pudiendo destruir también otras células sanas.

e |aradioterapia, que consiste en una combinacién de quimioterapia y cirugia, para destruir las células
cancerosas llevando a cabo radiaciones de alta energia.

e lacirugia, que consiste en la extirpacion del tumor.

e ¢l trasplante de médula, que consiste en la destruccion de la médula ésea enferma mediante la
guimioterapia o la radioterapia y después reemplazarla por otra. Puede ser la del paciente, que habra
sido extraida antes y tratada con quimioterapia o puede ser de otra persona que sea compatible con

el paciente. La nueva médula tiene que producir nuevas células sanas.

El tratamiento en sus primeras etapas suele ser muy intensivo y exige hospitalizaciones frecuentes,
provocando trastornos en la vida familiar y en la etapa escolar del nifo. Estos métodos también pueden crear
efectos secundarios como nauseas, vémitos, alergia y malestar general en el nifio y alteraciones fisicas como
la alopecia, amputaciones de algiin miembro, utilizacion de algin aparato ortopédico, trastornos de apetito o
modificacion del peso. Todos estos sintomas y alternaciones pueden provocar grandes alteraciones en el nivel

psicosocial del nifio, donde los profesionales tienen una gran tarea que abordar (Vargas, 2000).

3.4.2. Consecuencias sociales y psicoldgicas del cancer infantil en los niilos
Lépez y Fernandez (2006) afirman que los nifios que tienen este tipo de enfermedades crdnicas suelen estar

hospitalizados en repetidas ocasiones, ya que ademas de tener que enfrentarse con el dolor y todas las
inquietudes que les supone la enfermedad, se tienen que enfrentar a un cambio en su vida normal. Todo esto
va influyendo en la familia e incrementan las dificultades a la hora de volver al hogar, a la escuela y en la propia

resocializacion del nifio.

Segln las investigaciones de Lopez y Fernandez (2006), muestran que los nifios hospitalizados viven una
experiencia bastante estresante y pueden llegar a tener alteraciones como:

e Alteraciones comportamentales como conductas agresivas y de oposicién, falta de adhesién al

tratamiento médico, trastornos de suefio y de apetito, respuestas de evitacion y dependencia afectiva.

e Alteraciones cognitivas como el déficit de atencion o problemas para concentrarse.
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e Alteraciones emocionales como miedos, ansiedad, depresidén y apatia o falta de interés en las cosas.
El Instituto Catalan Oncoldgico explica que el nifio puede presentar alteraciones emocionales debido
a que tendra responsabilidades que no habia tenido antes, recibird sefiales de su entorno (como la
preocupacion de sus padres) que le provocaran incerteza, los cambios de su enfermedad de un dia
para otro le haran crear un gran desconcierto en él y todo ello conllevard a un gran desajuste en sus

emociones.

Tenemos que tener presente que el nifio enfermo llegara a un entorno que no le es familiar, tratara con
muchos profesionales que iran variando cada dia, las prdacticas asistenciales le provocaran un gran malestar
fisico, se efectuara una separaciéon muy grande con su vinculo de amigos y la escuela y sobre todo, se vera con
un nuevo aspecto fisico (alopecias, edemas) que le haran sentirse diferente y le entrardn muchas

inseguridades y miedos (Instituto Catalan de Oncologia).

Las circunstancias en las que se va a encontrar el nifio con cancer pueden repercutir en su comportamiento y
en su caracter (Guillén y Mejia, 2002), ya que muchos de ellos mantendran una dependencia con su familia o
se opondran a ella, también tendran restricciones en sus dietas y sus hdbitos de comida cambiaran, tendrdn
miedo a volver a sufrir una crisis en la enfermedad, miedo a volver a la hospitalizacién o a los continuos
controles médicos.

Todas estas circunstancias pueden hacer que el nifio tenga reacciones distintas y sea totalmente necesaria la
intervencién psicoldgica y educativa. Por estas razones, se considera que aparte de tener en cuenta las
caracteristicas fisicas y médicas, es fundamental tener en cuenta el punto de vista psicoldgico y educativo para

poder hacer frente a las necesidades que crea la hospitalizacién en los nifios.

3.4.3. Consecuencias sociales y psicologicas del cancer infantil en la familia
A parte de las consecuencias de la hospitalizacion en el nifio, también puede haber repercusiones en los padres

y en los hermanos de los nifios hospitalizados. Segiin Mittag (1196), los padres normalmente atraviesan por
tres etapas:
1. La primera viene caracterizada por sentimientos de ira, rebeldia e incredulidad. Muchos niegan la
realidad.
2. Después viene un periodo de tristeza bastante elevado, seguido de depresidn, frustracidn y un gran
sentido de culpabilidad.

3. Finalmente, se gradua el equilibrio psiquico y se llega a un enfrentamiento real del problema.
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Las principales repercusiones que causa la hospitalizacién en los padres son (Carrobles y Pérez-Pareja, 1999):
- Elimpacto psicolégico como estrés y ansiedad.
- Elimpacto fisico como la alteracion de suefio y alteraciones en las relaciones sexuales.
- Elimpacto ocupacional, referido a importantes gastos econdmicos y bajas laborales.

- Elimpacto social, acompaiiado de la ruptura de sus relaciones sociales.

El Instituto Catalan de Oncologia explica que el diagnéstico del nifio, provoca una situacién de crisis en la
familia, ya que viene de manera inesperada y repentina. Empiezan a ver un cambio radical en sus vidas y un
desequilibrio muy grande como familia.

Expresan sentimientos de rabia, culpa, negacidn, incredulidad, entre otros, como mecanismos de defensa. A
los padres les cuesta asimilar la informacién y la comprensiéon del problema al principio del diagndstico, por
esta razén, es muy importante la intervencién de los equipos médicos a la hora de explicar la informacién de
manera continuada, adecuada a la situaciéon y de manera coherente.

Este hecho inesperado hace que la familia se tenga que adaptar rapido a la situacién y se empiezan a crear
alteraciones en el ritmo de vida familiar. Todo esto conlleva a un cambio de objetivos, valores y expectativas

de futuro en la familia.

La familia necesita encontrar un equilibrio nuevo en base a un ajustamiento de las funciones de sus miembros,

redistribucion de las tareas y de los roles y hacer una serie de adaptaciones. El Instituto Catalan de Oncologia
nos explica que hay familias que pueden hacer este proceso solas, pero que hay algunas que tienen una serie

de factores que le dificultan llegar a estos cambios. Estos factores son los siguientes:

- Problemas familiares que estaban antes de la enfermedad como la inestabilidad de la pareja o la
enfermedad de otro de los progenitores.

- No tener recursos personales para saber gestionar las reacciones emocionales y el estrés de la
situacion.

- Familias monoparentales que tienen una mayor vulnerabilidad en muchos aspectos econémicos y
familiares.

- Familias inmigrantes que ademas de tener que adaptarse a una nueva cultura, un nuevo lenguaje, un
nuevo territorio, tienen que afrontar la enfermedad.

- Familias que residen lejos del hospital donde se llevara a cabo el ingreso del nifio.

- Situacion econdmica precaria.
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Para favorecer el proceso de la enfermedad del nifio, el Instituto Catalan de Oncologia afirma que es muy
importante la comunicacion dptima familiar, el apoyo social y familiar que tenga la familia y también nos
introduce el favorecimiento de las creencias religiosas. Un buen prondstico, los tratamientos de corta duracion
y la ausencia de recaidas en el nifo también son factores que favorecen al afrontar la enfermedad por parte

de la familia.

Durante la enfermedad del nifio, en los padres pueden aparecer conductas que dificultan la adaptacién del
nifio en todo el proceso de su enfermedad (Herbert, 1999).

Muchos presentan ansiedad frente a la hospitalizacion de su hijo. Todo esto dependera de la edad del nifio,
del diagnéstico que le han realizado, del tipo de tratamiento que su hijo reciba, de la adaptacién en el hospital,

de la relacién con otros pacientes y sus familias, de la relacidn con el médico... (Schiff, 1998).

También puede haber una sobreproteccion del nino enfermo y esto puede repercutir en el desarrollo de los
hermanos. Puede aparecer conflictos con el hermano hospitalizado y mostrar problemas en su
comportamiento, en sus emociones y en sus relaciones sociales (Olivares, Méndez y Ros, 2002).

Segun el Instituto Catalan Oncoldgico, normalmente se les mantiene alejados del tratamiento del nifio y la
atencién de los padres se focaliza en el nifio que tiene la enfermedad. En los hermanos pueden aparecer
sentimientos de culpa, rabia y envidia, ya que pueden sentirse abandonados por la situacion.

También pueden mostrar sentimientos de celos, mostrarse irritables con sus padres y llegar a bajar en su
rendimiento escolar. Todos estos sentimientos provocan una ruptura en la relacidon con sus padres y un
sentimiento de soledad en las fuentes de apoyo mds importantes de su familia.

Los padres, muchas veces, esperan que los hijos sanos tengan mas responsabilidades de las que puedan asumir

y la familia extensa es la que suele cuidar de ellos.

El Instituto Cataldn de Oncologia ha observado que muchas relaciones de pareja se debilitan vy
frecuentemente, la pareja llega a la separacidn, incluso después de la muerte del nifio.

También observan que la relacion madre-hijo se vuelve mas fuerte y la madre se convierte en la cuidadora del
nifio, debilitando la relacion padre-hijo.

También puede haber una gran ruptura o disminucién de sus relaciones sociales, problemas a la hora de
organizarse las tareas del hogar y se suele alterar la capacidad para hacer planes en familia.

Por otro lado, también pueden surgir problemas laborales, generando el abandono del puesto de trabajo,
sobre todo por parte de la madre, o creando largas bajas laborales.

También podemos encontrar grandes problemas econémicos propiciados por la enfermedad. El proceso de

esta enfermedad supone gastos a nivel de desplazamientos, comidas, alojamientos...que muchas veces,
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provoca grandes deudas en las familias. Muchas familias tienen la necesidad de trasladarse de su residencia,
incluso de comunidad auténoma, a las unidades especificas de oncologia pediatrica.
Es importante destacar que la enfermedad oncoldgica no estd considerada como una enfermedad crénica y

las familias se tienen que encargar de grandes gastos de medicacién, a pesar de que sanidad cubre un 40%.

3.4.4. Derechos del nino hospitalizado

La Carta Europea de los Derechos de los Nifios Hospitalizados dice que...

e Todos los nifios y las nifias enfermos tienen derecho a recibir tratamiento en su casa o su centro de
salud.
e Solo ingresardn en el hospital si no pueden recibir los cuidados necesarios en el dmbito ambulatorio.

La estancia en el hospital serd lo mds breve y rdpida posible.

Cualquier nifio que ingrese en el hospital tiene derecho:

e A estar hospitalizado/a de forma gratuita.

e A estar acompafado/a de su padre, su madre o de las personas cuidadoras. Estas personas podrdn
participar en la estancia hospitalaria, sin que se les comporte costes adicionales ni obstaculice el
tratamiento del nifio o la nifa.

e A recibir informacion sobre su enfermedad y su tratamiento, de una forma que pueda comprenderla
con facilidad.

e A recibir una atenciodn individualizada, siempre con el mismo profesional de referencia.

e A negarse a que lo/la sometan a pruebas para investigar o estudiar su enfermedad, si la intencién no
es curarlo/a.

e A que su padre, sumadre o las personas autorizadas:

- Reciban toda la informacion sobre la enfermedad y el bienestar de su hijo o hija, siempre y cuando se

respete el derecho a la intimidad del menor.

- Expresen su conformidad con los tratamientos que se aplican al nifio o a la nifia.

e A que su padre, su madre o las personas cuidadoras reciban ayuda psicoldgica o social por parte de

personal cualificado.
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e A rechazar medicamentos y tratamientos experimentales. Solo los padres y las madres o los tutores
legales podrdn autorizar la utilizacion y la retirada de estos tratamientos, conociendo sus riesgos y
ventajas.

e A estar protegidos por la Declaracion Helsinki de la Asamblea Médica Mundial cuando reciban
tratamientos experimentales.

e A no recibir tratamientos de médicos indtiles y a no soportar sufrimientos fisicos y morales que puedan
evitarse.

e A contactar con su padre, su madre o las personas cuidadoras en momentos de tension.

e Asertratado/a con tacto, educacion y comprension, y a que respete su intimidad.

e A ser atendido/a por personal cualificado que conozca sus necesidades fisicas y emocionales.

e A ser hospitalizado/a junto a otros nifios y nifias.

e Adisponer de estancias en el hospital que cumplan con las normas de seguridad, y estén equipadas
con el material necesario para que los nifios y las nifias puedan ser atendidos y educados y puedan
jugar.

e A seguir estudiando durante su permanencia en el hospital, y a contar con el material diddctico
necesario que aporte su colegio, sobre todo si la hospitalizacion es larga. El estudio no debe perjudicar
el bienestar del nifio o de la nifia ni obstaculizar su tratamiento médico.

e A seguir estudiando cuando la hospitalizacion es parcial (solo durante un dia) o la convalecencia se
realiza en su casa.

e Adisponer de juguetes, libros y medios audiovisuales adecuados a su edad.

e Arecibir que los cuidados que necesita si su padre, madre o las personas autorizadas se los niegan por
razones religiosas, de diferencia cultural, de prejuicios o no estdn en condiciones de dar los pasos
oportunos para hacer frente a la urgencia.

e Arecibir ayuda econémica y psicosocial cuando los exdmenes y/o tratamientos se tienen que hacer en
el extranjero.

e Aquesupadre, sumadre o las personas cuidadoras pidan la aplicacion de esta carta en cualquier pars,

aunque no forme parte de la Comunidad Europea.
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3.4.5. Intervencion psicopedagogica en el contexto hospitalario

Gonzalez-Simancas y Polaino-Lorente (1990) afirman que se puede considerar la Psicopedagogia Hospitalaria
como una rama relacionada con la Pedagogia Social. Esta rama de la educacién se ocupa, a nivel general, del
estudio de la teoria y la praxis de la educacion individualizada de aquellos grupos que estan en situaciones
excepcionales de aprendizaje, como son las personas enfermas y hospitalizadas.

La finalidad de la Psicopedagogia Hospitalaria debe de ser la misma que tiene la educacién, buscar el desarrollo
integral de la persona, intentando conseguir la maxima evolucién en todas sus capacidades. Esta finalidad se
consigue previniendo y evitando la marginacion en el proceso educativo de los nifios que estan en edad escolar

y que se encuentran en un hospital.

Los objetivos de la psicopedagogia hospitalaria (Lépez y Fernandez, 2006) son:
o El desarrollo de los aspectos cognitivos e intelectuales como tratar de reducir el déficit escolar.
o Eldesarrollo motriz como la mejora de su adaptaciéon en el hospital y a su situacion de la enfermedad,
como fomentar la actividad para que aproveche el tiempo...
o El desarrollo afectivo como paliar el déficit emocional.

o El desarrollo social como cultivar las relaciones sociales y la alegria infantil.

Lépez y Fernandez (2006) explican que la Psicopedagogia Hospitalaria centra su atencion en tres direcciones:
e La adaptacion del nifio y su familia en el hospital.
e la evitacidn del desarraigo infantil con respecto a su medio habitual como es el hogar, la escuela, sus
amigos, la ciudad, etc.
e El soporte psicopedagdgico para ayudar a la familia y al nifio para que sean capaces de autorregular
sus emociones y sus comportamientos en las situaciones de dificultad que se encontraradn en el

hospital y a lo largo de esta enfermedad.

Estas lineas de actuacion es importante que se lleven a cabo en continua colaboracién con la escuela, afirman
Lépez y Fernandez (2006), ya que con esto se pretende conseguir una disminucién en el absentismo escolar,
para que el nifio y la familia ocupe su tiempo libre en el hospital de una manera constructiva y para que la
escuela esté informada del proceso terapéutico del nifio.

La hospitalizacién prolongada puede suponer para el nifio un alejamiento de la escolarizacién y de las

condiciones educativas, ocasionando consecuencias en su rendimiento escolar y consecuencias sociales como

29



Judit Nieto Coca Afio 2015

el aislamiento, problemas a la hora de interaccionar socialmente, dificultades a la hora de insercién, etc. (Grau,
Fortes y Fernandez, 2002).
Por esta razdn, las aulas hospitalarias y la atencidn psico-educativa pueden ser una solucién a combatir estas

repercusiones de la hospitalizacidn (Ortiz, De Manueles, Estalayo y Serradas, 2002 y Grau, 2003).

Las formas de intervencion de la Psicopedagogia Hospitalaria se pueden ver en cuatro bloques (Lizasodin,
2000):

1. Enseilanza escolar: se pretende conseguir que el nifio pierda el habito intelectual y el esfuerzo y
compromiso en las cosas. También se quiere conseguir que el nifio no llegue a un retraso escolar a
nivel de aprendizaje y pueda favorecer su inclusion en la escuela (Lizasodin, 2000).

2. Actividades ludicas: realizar actividades mediante el juego para que el niflo no adopte una actitud
pasiva e indiferente. El juego le puede aportar confianza y bienestar, cumpliendo funciones
recreativas, educativas y terapéuticas (Palomo, 1995).

3. Orientacidn personal: establecer una relacién de ayuda al nifio, a través del didlogo y la compaiiia
(Lizasoain, 200).

4. Estrategias psicopedagdgicas: realizan una serie de programas para preparar al nifio para alguna

intervencién o la preparacion para la hospitalizacion (Ortiz, Serradas y Alves, 2004).

Son muchos los profesionales que intervienen en estos cuatros bloques de intervencién. Segun Lépez y
Ferndndez (2006), los principales profesionales que llevan a cabo estas intervenciones son psicélogos
educativos, pedagogos, psicopedagogos y maestros. Es muy importante el trabajo en equipo, teniendo en
cuenta a los médicos y enfermeras y también a los trabajadores sociales, animadores socioculturales y todos
aquellos profesionales en contacto con el nifio hospitalizado. Remarcar que es muy importante el papel del

voluntariado (Ochoa, 2003).

El ambito de actuacién de la Pedagogia Hospitalaria es en el hospital. La tarea educativa se realizara en las
aulas hospitalarias y en las habitaciones de los nifios que no puedan asistir (Lépez y Fernandez, 2006).
Por otro lado, también se puede trasladar la Pedagogia Hospitalaria a las escuelas, para informar a los nifios

sobre lo que es un hospital, de las enfermedades que suelen ser mas frecuentes, etc (Fernandez y Arco, 2004).
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3.4.6. Intervencion educativa en el hospital

Las aulas hospitalarias son aulas especiales en cuanto a espacio y lugar de situacidn y por el tipo de alumnos
al que acogen con problemas de salud. Por esta razén, requieren un tratamiento especial y una actuacion
psicoeducativa diferente a la que reciben los nifios que no estan enfermos en la escuela (Ortiz, De Manueles,
Estalayo y Serradas, 2002).

Por lo tanto, estas aulas seran espacios diferentes de aprendizaje donde los nifios, en edad de ensefianza
obligatoria (3 y 16 afos), podrdn acudir ausentandose siempre que la asistencia sanitaria lo requiera. Este
espacio permitira al nifio relacionarse con otros nifos del hospital, compartir experiencias de su enfermedad

y propiciar que se sientan lo menos lejos posible de un ambiente familiar y social (Lansdown, 1996).

La finalidad mas importante de las Aulas Hospitalarias es aportar un lugar donde los nifios hospitalizados
desarrollen sus actividades escolares con la maxima normalidad posible y les permita no experimentar un
retroceso en el aprendizaje académico (Grau, 1990).

Naranjo y Castillo (2066) afirman que en la atencidn integral en las aulas es muy importante el papel de los
padres y del personal sanitario. Tienen que estar en contacto continuo con los padres, para que les orienten
de su nivel educativo y puedan mantener un contacto entre los tutores del colegio y las aulas hospitalarias. Al
mismo tiempo, los padres también pueden participar en las actividades que se realizan en algunas fiestas
como Carnaval, Navidad, etc.

Por otro lado, el personal sanitario vigila la evolucidn del nifio para comprobar que es lo mejor para él, si la

asistencia a las aulas hospitalarias o la asistencia en su habitacion.

Segun el Departamento de Educacion de la Generalitat de Catalunya (2007), cuando los alumnos son dados
de alta pero siguen sin poder asistir al centro educativo por un periodo superior a los 30 dias, pueden continuar

su proceso de aprendizaje mediante la atencién educativa domiciliaria.

Las aulas hospitalarias estan originadas en la labor pedagdgica de los hermanos de la Orden de San Juan de
Dios en su hospital de Manresa, en el afio 1953. Progresivamente, el Ministerio de Educacion y Ciencia fue
incorporando a maestros en los hospitales. En el 1980 las Consejerias de Educacion y Salud crean a nivel

institucional las aulas hospitalarias (Departamento de Educacién de la Generalitat de Catalunya, 2007).
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A dia de hoy, Catalufia cuenta con 10 centros hospitalarios que cuentan con este servicio educativo:

Hospital materno infantil de la Vall d’"Hebron — Barcelona
- Hospital de la Santa Creu i Sant Pau — Barcelona

- Hospital de Sant Joan de Déu — Barcelona

- Hospital de Sant Joan de Déu (ALTHAIA) — Manresa

- Consorci Hospitalari Parc Tauli — Sabadell

- Hospital Germans Trias i Pujol — Badalona

- Hospital Nostra Senyora del Mar — Barcelona

- Corporaci6 Sanitaria Clinic — Barcelona

- Hospital Dr. Josep Trueta — Girona

- Hospital Arnau de Vilanova — Lleida

La actuacion de los maestros en las aulas hospitalarias va orientada a:
o Garantizar la continuidad de los aprendizajes escolares
o Ayudar a entender la enfermedad y el contexto hospitalario

o Dar soporte a las familias y a los nifios a nivel emocional y afectivo

El Departamento de Educacién (2007) afirma que los maestros de las aulas hospitalarias no se centran
Unicamente en el aprendizaje escolar, sino que tienen que hacer que los nifios encuentren el hospital como
un espacio donde puedan realizar actividades ludicas y educativas, pudiendo mantener algunos aspectos de
su vida cotidiana. Por lo tanto, los maestros facilitaran el seguimiento de aprendizajes escolares y también
favoreceran la mejora de la salud mental y emocional de los nifios, favoreciendo las relaciones y la
comunicacion entre el nifio, la familia y el personal del hospital.
Segun la finalidad de las actividades que realizan, pueden clasificarse en:
e Actividades curriculares: son actividades que refuerzan los aprendizajes escolares y se planifican de
manera individualizada con la coordinacion del centro educativo en el que asistia el nifio. Se da
prioridad al trabajo de las materias instrumentales y se dispone del material del centro educativo

donde el nifio esta escolarizado. Es muy importante la coordinacion con el centro educativo del menor.

e Actividades especificas del aula hospitalaria:
- Educacidn por la salud para que el nifio comprenda su enfermedad y la acepte.
- Educacién emocional para trabajar el autoestima, el autoconocimiento y aprenda a gestionar sus

emociones.
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Otras actividades que fomenten valores como la convivencia, la tolerancia y el respeto por la

diversidad.

Actividades ludicas: son actividades que complementan el aprendizaje escolar fomentando la
creatividad , creando relaciones sociales y trabajando aspectos emocionales que permiten afrontar la
situacion de una manera positiva como los pasatiempos, canciones, cuentos populares, actividades

musicales y plasticas...

3.4.6. Intervencion social en el hospital

El Instituto Catalan de Oncologia, afirma que la intervencién de la trabajadora social se orienta en respetar el

ritmo de la familia y en paliar los efectos secundarios de cada una de las fases que tiene la enfermedad.

Para llevar a cabo sus objetivos realizan una serie de acciones:

1.

Restaurar el funcionamiento de la familia. Uno de los elementos principales es que el niflo mantenga
el contacto con la escuela, para evitar el aislamiento y favorecer la integracién, que permite continuar
con el desarrollo de aprendizaje y evolutivo del nifio y crea esperanzas de futuro.

Facilitar a las escuelas material didactico para que puedan trabajar en clase la enfermedad del nifio y
puedan propiciar una buena incorporacién en su entorno habitual.

Fomentar que el nifio siga contactando con su grupo de amigos, en el caso de que no puedair a la
escuela.

Animar a que los padres continden con las mismas pautas educativas y que planeen actividades
conjuntas con los hermanos.

Proponer a los padres que informen al hermano de la situacién del nifio enfermo para que llegue a
una buena comprension y para que colabore en las visitas en el hospital y no pierda relacién con su
hermano.

Apoyar sus propios recursos personales y familiares.

Promover la relacidon de pareja entre los padres, para poder tener un espacio de expresion de
sentimientos y de toma conjunta de decisiones.

Dar apoyo a través de ayudas, segun el caso de cada situacion.

Ayudas a nivel econémico.

Alojamiento en pisos gestionados pos asociaciones y fundaciones.
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3.4.7. Otros recursos socioeducativos

1. El servicio del voluntariado
Segun el Departamento de Educacidon de la Generalitat de Catalunya (2007), la tarea principal de los

voluntarios es el acompafiamiento en actividades ludicas a los nifios que residen en el hospital.

En el caso que el nifio pueda salir de la habitacidn, tiene un tiempo de juego y de ocio en un espacio preparado.
En caso de que no puedan salir de la habitacién, el voluntario puede compartir con él un rato para jugar,
conversar, hacer alguna manualidad, etc. En estas ocasiones, los padres pueden aprovechar para descansar,
hacer alguna tarea, etc.
El voluntariado puede pertenecer a la institucion hospitalaria o a diferentes fundaciones y ONG. Sus
actividades principales son:

- El cuentacuentos: a la hora de contar los cuentos se tiene que tener en cuenta el no crear emociones

de angustia, tristeza o preocupacion.
- Talleres: en algunos hospitales se realizan talleres en funcién de la edad y se hacen actividades de

papiroflexia, reciclaje, cocina, etc.

2. Acceso a Internet

Todas las zonas pediatricas disponen de conexidn a Internet para facilitar el contacto del nifio con el exterior.
En el caso de que el nifio no pueda salir de la habitacién, se dispone de portatiles.

Actualmente, muchas de las aulas hospitalarias ya disponen de conexidn a Internet, para que se pueda trabajar
el contacto con el exterior y realizar tareas educativas con el ordenador y en Internet (Departamento de

Educacidn).

3. CiberCaixa
La fundacion CiberCaixa es la que crea estos espacios ludicos. La primera se cred en el afio 2002 para favorecer

el uso de las Tecnologias de la Informacion y la Comunicacion (TIC) en las areas pediatricas de los hospitales.

El CiberCaixa es un espacio de ocio que el nifio tiene a su disposicion para realizar actividades en internet y
abrir espacios de comunicacién, relacidén y entretenimiento. Este espacio esta lleno de ordenadores, con CDs
con juegos, peliculas y conexion a Internet, acompafiados de voluntarios de la Fundacidn La Caixa que ayudan

y atienden a los niflos (Departamento de Educacidn).

4. Los payasos
Baliari y Rosado (2010), nos explican el término de salud empleado por la OMS, donde en el afio 1948 la salud

pasa a ser entendida como un estado de bienestar fisico, mental y social, es decir, que no solo se trabaja por
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la enfermedad. Este ideario hizo que se llevaran a cabo diferentes practicas en el dmbito de la salud y una de

estas practicas importantes, son la intervencidn de los payasos.

Estos autores afirman que los programas de payasos del hospital se podian denominar “promotores de salud”,
ya que dan vida a un lugar que muchas veces domina el paso de la muerte. Todos los programas de payasos
no sélo se preocupan por el nifio enfermo, sino que también se preocupan por los médicos, enfermeras y
funcionarios en el hospital, ya que destacan la importancia de crear un buen ambiente en todo el equipo del
hospital.

Los payasos del hospital son profesionales, artistas o intérpretes que estan capacitados para trabajar con los
nifnos enfermos en el hospital. Los programas se basan principalmente en la acogida en los hospitales con un
grado alto de profesionalidad y una de las caracteristicas principales de este tipo de trabajo que realizan es el
sentido del humor.

Grisky y Koller (2008) afirma que la rapida expansién de los payasos en este ambito de la salud, conlleva a una
gran responsabilidad y profesionalidad. Nos explica que existen payasos profesionales muy bien formados,
pero que también existen payasos voluntarios, con buenas intenciones, que podrian ser gente disfrazada con
poca preparacién y poca comprensién del payaso terapéutico. Dado que este fendmeno sigue aumentando,

los autores afirman que es importante definir el rol del payaso terapéutico.

Los payasos terapéuticos son mas efectivos cuando reciben formacién especifica para trabajar en este ambito
sanitario y cuando se ven parte del equipo profesional sanitario.

En las interacciones con el nifio y la familia, los payasos utilizan el juego y un estilo de humor amable para
reducir el estrés de ambos, creando oportunidades para reir en el entorno sanitario. Otro aspecto que trabajan
es la relacion de apoyo entre los pacientes y sus familias. El payaso se puede volver una alianza segura para el
nifio, donde siempre le proporcionard entretenimiento y un ambiente positivo. El payaso proporciona una
relacién de amistad, juego y humor. Es muy importante que el payaso tenga capacidad de reafirmacién, de
estar a disposicidn del nifio y tenga capacidad de improvisacion.

También nos hablan de la importancia de la vestimenta y el maquillaje de los payasos, ya que a muchos nifios
puede provocar miedo o tener poca familiaridad con ellos. Nos explica que es importante no llevar mucho
maquillaje, ya que con una nariz roja, un gorro y un disfraz con colores vistosos son suficientes para destacar
la identidad del payaso (Grisky y Koller, 2008).

Los payasos terapéuticos deben estar bien preparados para actuar al instante en cualquier acto de
incomodidad por parte del nifio o de la familia. Se pueden utilizar técnicas sencillas como mantener una

distancia adecuada, evitando al principio el contacto visual o agachandose y poniéndose al lado del paciente.
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Los payasos también deben de saber respetar “el no del paciente”, ya que a veces, por las razones que sean,
no se puede establecer una relacidn con el paciente. En este caso, lo mejor para el nifio, seria que el payaso

se retirarara. (Grisky y Koller, 2008).

Todos estos autores comentan que son pocas las investigaciones que se han realizado acerca del trabajo de
los payasos en los hospitales y serian un buen objeto de estudio para promover que estos programas sean
mas conocidos y mas significativos.

Segun Baliari y Rosado (2010), en Espafia, Gutiérrez et al. (2008) realizaron una investigacion acerca del efecto
de los payasos de los hospitales en la ansiedad en nifios que eran intervenidos quirdrgicamente. Los resultados
mostraron que aquellos nifios que recibieron acompafiamiento por parte de los payasos, salieron menos
ansiosos y con menos miedo que aquellos nifios que no lo recibieron. Ademas, los resultados mostraron que

los dias siguientes, los nifios mostraron conductas muy positivas.

4. Objetivos de la investigacion

Objetivos generales

e Definir las funciones y buenas practicas de los educadores sociales en oncologia pedidtrica.

e Mejorar la atencién sociosanitaria de los nifios con cancer infantil.

Objetivos especificos

Analizar el caso del hospital de la Vall d’Hebron.

e Conocer las funciones de la educadora social en La Casa dels Xuklis.

e Analizar la formacién realizada en el voluntariado que atiende a estos usuarios.

e Comparar las competencias del voluntariado con las competencias del educador social.

e Realizar una propuesta de mejora para la formacién de los voluntarios que ofrecen la atencién social

de estos pacientes.
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5. Metodologia

El paradigma que orienta mi investigacién es el paradigma sociocritico, ya que mis objetivos principales son

definir las funciones y buenas practicas de los educadores sociales en oncologia pediatrica y mejorar la

atencion sociosanitaria de los nifios con cancer infantil.

Para llevar a cabo mis objetivos especificos del proceso de investigacion he utilizado una metodologia mixta,
ya que he analizado y vinculado datos cuantitativos y cualitativos. Hernandez, Fernandez y Baptista (2006)
afirman que el enfoque mixto permite explorar y sacar mds provecho a los datos, ya que los datos son mas
variados y generan una mayor riqueza en el analisis y los resultados.

Las herramientas que he utilizado es una combinacion de entrevista semiestructurada con escalas numéricas,
en base al catidlogo de competencias de ASEDES (Asociacion Estatal de Educacion Social) y mediante la

construccion de items ad hoc.

5.1. Marco de referencia
He realizado un estudio de campo, ya que me he adentrado en La Casa dels Xuklis, un recurso de la entidad

AFANOC (Associacio de Familiars i Amics de Nens Oncologics de Catalunya). La casa es un lugar donde los nifios
gue tienen cancer infantil y sus familias son acogidos en una residencia cerca del hospital de la Vall d’"Hebron,
donde reciben atencién médica, atencion psicosocial y realizan actividades ludico educativas, atendiendo a la
diversidad de los nifios y de las familias, socialmente y culturalmente.

Por un lado, he contactado con la educadora social que coordina a los voluntarios que realizan una atencidn
directa con los nifios en el ambito de lo social y por otro lado, he tenido contacto con los voluntarios de la

casa.

5.2. Participantes
En la investigacidn he llevado a cabo un muestro no probabilistico, ya que he seleccionado a los entrevistados

segln una serie de criterios.

Por un lado, a la hora de decidir entrevistar a la educadora social de “La Casa dels Xuklis”, realicé un muestro
no probabilistico intencional, ya que la seleccioné porque era la Unica educadora social que pude encontrar
en el dmbito de la oncologia pediatrica, centrada en la atencion directa de los nifios con cdncer. He
considerado que es un caso significativo y lo tomé como referente para poder definir las buenas practicas del

educador social en este ambito.

37



Judit Nieto Coca Afio 2015

La educadora social tiene 24 afos y ha realizado el grado de Educacion Social en la Universitat de Barcelona.
Actualmente, esta trabajando como educadora social en “La Casa dels Xuklis”, el recurso de casa de acogida

para ninos con cancer y sus familias, en la entidad AFANOC.

Por otro lado, a la hora de llevar a cabo la entrevista con los voluntarios de la casa, realicé un muestreo no
probabilistico por accesibilidad, ya que podia acceder a ellos a través de la educadora social. He entrevistado
a 7 voluntarios de la casa, ya que no todos los voluntarios estdn en activo y la casa dispone de unos 9
voluntarios a la semana actualmente.

Las personas entrevistadas todas son de género femenino y tienen entre 20 y 70 afios. Todas tienen estudios
reglados hasta el Bachillerato y la mayoria de ellas, disponen de una carrera universitaria. Sin embargo,
actualmente ninguna esta trabajando, ya que algunas estan jubiladas, otras estdn estudiando, una tiene una

incapacidad y las demas, una es ama de casa y otra se encarga de cuidar a un nifio.

La muestra es bastante reducida, ya que no todos los voluntarios de la casa estan en activo y disponian de
poco tiempo para poder participar en la investigacion. Actualmente, tienen unos 9 voluntarios en la casa
activos y se reparten en parejas de lunes a jueves. He podido contactar con 7 de los voluntarios de la casa y se
han entrevistado en pareja o en grupo de tres, ya que debido a las actividades programadas en la casa, no
podia disponer de un tiempo muy prolongado, como he dicho antes. Por una parte, considero que es positivo
entrevistarlos en pareja porque en la casa realizan un trabajo en equipo cada semana y pueden enriquecer y
complementar la informacién de manera conjunta, pero por otro lado, también pienso que pueden

influenciarse a la hora de responder las preguntas.

5.3. Instrumentos de recogida de informacion

El instrumento utilizado ha sido la entrevista combinada con escalas numéricas, en base al catdlogo de

funciones y competencias de ASEDES (Asociacion Estatal de Educacién Social) y mediante la construccién de
una serie de items. La entrevista se efectud tanto a la educadora social, coordinadora de voluntarios, como a
los voluntarios de la casa. Escogi esta técnica de recogida de informacién porque permite ver la perspectiva
gue tiene la persona y ayuda a obtener la informacidn que se necesita de manera oral, acercindome mas a la

realidad.

La estructuracion de la entrevista ha ido en funcidn de los objetivos que tenia marcados al principio. Por un

lado, con la entrevista a la educadora he pretendido conocer sus funciones en La Casa dels Xuklis, la

importancia de las competencias de los educadores sociales en este ambito, analizar la formacién que se
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realiza al voluntariado que atiende a este colectivo, conocer su opinidn respecto a las competencias que tienen
sus voluntarios y asi poder hacer propuestas de mejora.

Por otro lado, con la entrevista a los voluntarios he pretendido valorar las competencias del voluntariado,
conocer su percepcion de la formacidn que reciben y proponer también, una serie de aspectos a mejorar.

La entrevista segun el grado de estructuracién ha sido semiestructurada, dejando espacio a la posibilidad de
nuevas preguntas a medida que se ha ido realizando, ya que podrian ser de relevancia para llevar a cabo mis
objetivos. Y seglin el nimero de participantes, ha sido de manera individual a la educadora y en pareja o en

grupos de tres a los voluntarios de la casa, en funcion de los dias que trabajan juntos.

La entrevista de los voluntarios consta de unas 13 preguntas y la entrevista a la educadora consta de unas 15
preguntas aproximadamente, teniendo en cuenta, que se han introducido nuevas preguntas a medida que se
fueron realizando.

En cada entrevista hay respuestas que se contestaron en base a escalas numéricas y siguiendo el catdlogo de

funciones y competencias de ASEDES (Asociacion Estatal de Educacidon Social), como he dicho al principio.

El inicio de cada entrevista ha sido mediante un tema neutro de manera breve, para romper el hielo y
establecer un clima de confianza. En cuanto a las consideraciones éticas, antes de empezar, he pedido
autorizaciéon para recoger la informacidn con una grabadora y he mantenido la privacidad de los voluntarios.
También he comunicado de manera general el objetivo de la entrevista y la he desarrollado de manera fluida,

como una conversacion sin parecer un interrogatorio.

Las fases que he seguido para elaborar la entrevista son las siguientes:

Describir los objetivos de la entrevista.

- Delimitar la muestra de la entrevista.

- Planificar el desarrollo de la entrevista: organizar y realizar las preguntas.

- Realizar la entrevista recogiendo la informacién pertinente mediante la interaccién y el registro de
grabacion.

- Analizar e interpretar los datos recogidos.
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5.4. Variables

Para

realizar mi investigacion,

he marcado

semiestructuradas con escalas numéricas.

las siguientes variables para

Ao 2015

realizar las entrevistas

En la entrevista con la educadora, las variables marcadas en los datos cualitativos, son las siguientes:

TABLA 3. ANALISIS DE LA ENTREVISTA A LA EDUCADORA SOCIAL

actualmente estan ejerciendo.

VARIABLE DESCRIPCION ITEMS

Género Saber el género de la persona | - ¢Cual es tu fecha de
entrevistada. nacimiento?

Edad Saber la edad de la persona | - ¢Qué estudios has realizado?
entrevistada.

Estudios Conocer los estudios regladosque | - ¢éCudl es tu profesion
ha efectuado la  persona | actualmente?
entrevistada.

Profesion Conocer la profesion que |- ¢éCudl es tu profesion

actualmente?

Experiencia profesional

Conocer si ha trabajado en otros

ambitos de su profesién.

- ¢Has trabajado en otros ambitos
relacionados con la Educacion

Social?

Educadora social en oncologia

pediatrica

Descubrir las funciones del

educador social en oncologia

pediatrica actualmente.

- ¢Me podrias explicar que hace
un educador social en oncologia
pediatrica?

- éCrees que deberia hacer algo

mas?

Funciones realizadas en AFANOC

Describir las funciones que realiza

en AFANOC.

- ¢éQué funciones realizas en

AFANOC?

Tiempo en la coordinacién de

voluntarios

Conocer su experiencia en su

labor como coordinadora.

- ¢Cuanto tiempo hace que

coordinas a los voluntarios?

Profesionales en la coordinacion

de voluntarios

Descubrir cuantos profesionales

llevan la coordinacion de los

voluntarios.

- ¢Cuantas profesionales sois en la

coordinacion de voluntariado?

Tipos de voluntariado

Analizar los tipos de voluntariado

gue hay en AFANOC.

- ¢éQué tipos de voluntariado

existen en AFANOC?
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Numero de voluntarios | Conocer el volumen de personas | - ¢A  cuantos  voluntarios
coordinados gue coordinan en AFANOC. coordinas?

Funciones como coordinadora de

voluntarios

Comprender las funciones que
realizan las coordinadoras de

voluntarios de AFANOC.

- ¢éQué funciones realizas en la

coordinacion de los voluntarios?

Formacion de voluntarios

Analizar el contenido de la
formacion, los profesionales que

la realizan y la duracién.

- éEn qué consiste la formacidon de

los voluntarios?

Valoracion de la formacion

Valorar la formacion con una

escala numérica del 0 al 10,
haciendo referencia a la riqueza

de esta.

- ¢Hasta qué punto crees (de 0 a
10) que la formacidn que reciben
es lo suficientemente amplia para
atender las necesidades
socioeducativas de los pacientes y

sus familias?

Propuestas de mejora de la

formacion

Conocer algunas propuestas de
mejora para poder incorporar a la

formacion.

- éCrees que se deberiaincorporar
algun elemento a la formacion de
los voluntarios que atienden a

estas personas?

Accesibilidad al voluntariado

Comprender si todo el mundo

puede acceder a ser voluntario.

- ¢Todo el mundo puede ser

voluntario?

Criterios de seleccion de

voluntariado

Analizar cudles son los criterios en
los que se basa AFANOC para
seleccionar a su bolsa de

voluntarios.

- ¢Cudles son los criterios en que
0s basais para elegir a un

voluntario?

Perfil idoneo de voluntario

Conocer cual seria el perfil mas
adecuado de voluntario, a nivel de

competencias y formacion.

- ¢Cudl crees que es el perfil de
voluntario idéneo a nivel de

competencias y de formacién?

Competencias importantes en el
ambito especifico de la oncologia

pediatrica

Descubrir aquellas competencias
mas especificas en el ambito de la

oncologia pediatrica que son

importantes para realizar una

buena practica socieducativa.

- ¢éCrees que existen otras

competencias que son
especialmente importantes para
trabajar como educadora en este

ambito especifico?
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Propuestas de mejora en la
atencion socioeducativa de los

pacientes

Comprender aquellos aspectos
socioeducativos que se podrian
mejorar en la oncologia pediatrica
para realizar un servicio de calidad

en los pacientes.

-éQué propuestas de mejora
propones respecto a la atencion
socioeducativa que reciben los

pacientes?

A nivel cuantitativo, en la encuesta realizada a la educadora social,

cada competencia valorada por la

educadora ha sido una variable a analizar. Por una parte estan todas las competencias importantes de los

educadores sociales valoradas por ASEDES (2007), donde la educadora ha valorado el nivel de importancia del

(0 al 10) en el dmbito de la oncologia pediatrica. Por otra parte, he seleccionado aquellas competencias que

he considerado de atencidn directa de los voluntarios hacia los nifios y las familias y las ha valorado del (0 al

10) en funcién del nivel de adquisicion y el nivel de utilizacién de los voluntarios.

En la entrevista con los voluntarios, las variables marcadas en los datos cualitativos, son las siguientes:

TABLA 4. ANALISIS DE LAS ENTREVISTAS AL VOLUNTARIADO

VARIABLE DESCRIPCION ITEMS

Género Saber el género de las personas | - Observar el sexo masculino o
entrevistadas. femenino.

Edad Saber la edad de las personas | - ¢Cual es tu fecha de nacimiento?
entrevistadas.

Estudios Conocer los estudios reglados que | - ¢ Qué estudias has realizado?
hayan efectuado las personas
entrevistadas.

Profesién Conocer la  profesion que |- ¢éCudl es tu profesion

actualmente estan ejerciendo.

actualmente?

Experiencia de voluntariado

Conocer el tiempo que llevan
realizando el voluntariado en

AFANOC.

- ¢Cudnto tiempo llevas haciendo

de voluntario/a en AFANOC?

Motivacion del voluntariado

Descubrir los motivos por los

cudles realizan este voluntariado.

- éCudles fueron tus motivaciones

para empezar con este

voluntariado?

42



Judit Nieto Coca

Ao 2015

Formacion recibida

Analizar la formacion que
recibieron a nivel de contenidos y

de duracién.

- ¢éQué tipo de formacion

recibiste?

Valoracidon de la formacion

Percibir la utilidad de la formacién

en escala numérica del 0 al 10 y

- ¢Me puedes valorar la utilidad

de la formacion del 0 al 10?

propondrian a mejorar en su

formacion.

conocer el por qué de Ia
puntuacion.
Propuestas de mejora Conocer aquellas cosas que | - iCrees que se podria ampliar la

formacién que recibes como

voluntario/a de AFANOC para

mejorar tu atencion como

voluntario/a?

Gestion de conflictos

Conocer situaciones en las que se

hayan encontrado y no hayan

- ¢Alguna vez te has encontrado

en alguna situacién en la que no

algun profesional de la entidad en
situaciones que no han sabido
gestionar.

Analizar cdmo lo han solucionado.

sabido gestionar. has sabido cémo actuar?
Describela.
Ayuda profesional Descubrir si han pedido ayuda | - ¢Pediste ayuda de algun

profesional?
- ¢De qué manera solucionaste la

situacién?

A nivel cuantitativo, en la encuesta realizada a los voluntarios, cada competencia valorada por los voluntarios

ha sido también una variable a analizar. Aquellas competencias que he seleccionado de atencidn directa de

los voluntarios hacia los nifos y las familias, los voluntarios las han valorado del (0 al 10) segin su nivel de

habilidad y su nivel de utilizacion.
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5.5. Recogida de datos
Una vez recogi toda la informacién, realicé un analisis de los datos que he obtenido mediante las entrevistas

para ordenar toda la informacién procesada y asi poder analizar los datos y poder cumplir mis objetivos de la

investigacion.

En primer lugar, realicé la entrevista a la educadora social de “La Casa dels Xuklis”. La entrevista durd
aproximadamente 60 minutos y pedi permiso para realizar una grabacién de toda la informacién.

Para la parte cualitativa, realicé la transcripcidon de la entrevista utilizando el Microsoft Word. Le dediqué
bastante tiempo, ya que la educadora profundizé mucho en las preguntas y necesité varios dias para poder
recoger bien todo el contenido. Me marqué una serie de items, en funcién de la variable, para poder ir
recogiendo los datos relevantes y apartar la informacién innecesaria.

Respecto a la parte cuantitativa, fue mucho mds rdpida, ya que utilicé el Microsoft Excel, para poder ordenar
todas las competencias en funcién de la importancia de estas en el ambito de la oncologia pediatrica y en
funcion de la habilidad y la utilizacién de las competencias que tenia el voluntariado segun la opinién de la
educadora social.

Necesité alguna tutoria para saber que estaba realizando correctamente la recogida de datos cuantitativos,
pero una vez recibi algunas indicaciones, fue un proceso bastante rapido. Las competencias fueron ordenadas
en relacion a las funciones y competencias transversales que les correspondian en el Catdlogo de Funciones y
Competencias de ASEDES (2007).

La recogida de informacidn la realicé mediante graficos para poder diferenciar y mostrar la relevancia de las

competencias.

En segundo lugar, realicé tres entrevistas a los voluntarios de la casa, dos entrevistas fueron en pareja y una
en grupo de tres. Las entrevistas fueron realizadas en dias diferentes durante una semana, donde participaron
7 voluntarios. Pedi permiso a todos los voluntarios para la grabacion de las entrevistas y duraron
aproximadamente 20 minutos, ya que era el Unico tiempo que disponian para poder atenderme.

A la hora de la transcripcién también le dediqué bastante tiempo y necesité varios dias para poder ordenar
toda la informacion. También marqué una serie de items, en funcidn de la variable que tenia y fui cogiendo
aquellas cosas mas significativas y comparables en las diferentes entrevistas.

Respecto a la parte cuantitativa, realicé el mismo proceso que con los datos cuantitativos de la educadora
social. Aqui habia mas datos a recoger y el proceso fue mas lento. Finalmente, también hice la recogida de

datos mediante graficos.
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6. Resultados

A continuacidn, se muestra el anadlisis cualitativo y cuantitativo que he realizado de las entrevistas y de las

escalas numéricas obtenidas de las competencias, tanto de la educadora social como la de los voluntarios.

6.1. Entrevista educadora social

6.1.1. Analisis cualitativo
=  Descripcidon sociodemografica

La entrevistada es una persona de género femenino. Tiene unos 23 afios de edad y curso el Grado de
Educacidn Social en la Universitat de Barcelona. Dentro de su experiencia en el dmbito de lo social, ha
trabajado de Dinamizadora en un centro de teatro social, ha sido maestra de extraescolares y ha
realizado clases de informatica. Actualmente, es educadora social en La Casa dels Xuklis, de la entidad

AFANOC (Associacid de Families i Amics de Nens Oncologics de Catalunya).

= Educadora social en oncologia pediatrica

La figura del educador social no esta presente en los hospitales, ya que se tiene muy en cuenta las
figuras del trabajador social y el psicélogo. La educadora no conoce ningun educador social a nivel de
hospital ni de otras entidades. Sin embargo, la educadora considera que seria importante esta figura

para cubrir las necesidades mds a nivel educativo, ese nivel que no estd tan al alcance de las maestras.

Hombre si...seria importante que estuviera la figura...porque también hay otra rama, que...a
ver...seria una mezcla entre la trabajadora social y el psicélogo. El trabajador social... porque lo
nuestro no es tanto de papeleo y ayudas, aunque lo podemos saber...pero si que hay esta deteccion
mds a nivel educativo, peo que tampoco pasa por las maestras...entonces, es algo un poco como...
qué pasaria por todas esas redes...si que seria importante, pero ahora mismo, esta figura no estd

presente.

=  Funciones que realiza en AFANOC

Las funciones que realiza la educadora social en AFANOC son las siguientes:

En primer lugar, es la coordinacién del voluntariado, que considera que es una de las ramas mas
importantes de la entidad. Por otro lado, realiza una deteccién de necesidades a nivel educativo y
relacional de los nifios y las necesidades que puedan tener las propias familias.

También es muy importante la derivacién de los nifos y las familias a otros profesionales
especializados y la derivacidn a realizar actividades con el voluntariado.

Respecto a las funciones de coordinacién, es muy importante coordinarse con otros profesionales de

la entidad y del hospital y la coordinacion con los colegios para poder realizar un seguimiento a nivel
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escolar. La educadora social se pone en contacto con el colegio para que el nifo pueda hacer los
examenes a distancia y mandar los trabajos y realiza los informes en base a todo lo que estd

aprendiendo alli.

Si... coordinacion de voluntariado, deteccion de necesidades, hacemos coordinacion con los colegios
para...el nifio tiene que dejar de ir al colegio y se hace un seguimiento porque alomejor se le pone un
maestro o un voluntario de la entidad...entonces, tenemos la idea de que puedan seguir siendo
evaluados por el cole. Entonces, hacemos un contacto directo con el cole para que no...para que
puedan hacer los exdmenes a distancia o mandar los trabajos....y nosotros hacemos como el informe

en base a todo lo que estd aprendiendo aqui'y que libros ha usado...

Por ultimo, la educadora comentd la atenciéon domiciliaria. La educadora selecciona a algunos
voluntarios para aquellos niflos que estdn en casa, pero no pueden incorporarse al cien por cien en la
escuela. Por esta razén, se les ofrece un acompanamiento a través del voluntario y la necesidad que
mads se observa es a nivel de refuerzo escolar. Por tanto, a través del voluntario y la educadora, se
hace un trabajo en red con la escuela. Cabe destacar que la funcién de la educadora a nivel de
domicilio, hace un seguimiento mas telefénico y a nivel de correo, ya que ve a la familia puntualmente.
Hace una primera visita para conocer a la familia, luego selecciona al voluntario y los presenta.

Después hace visitas, pero muy puntuales.

= Tiempo en la coordinacion de voluntarios

La educadora hace un afio que coordina a los voluntarios en La Casa dels Xuklis, ya que ella empezd
haciendo las practicas en la casa. Después de cubrir una baja, la contrataron alli porque hubo la
jubilacion de la coordinadora de voluntarios del hospital y la psicopedagoga que coordinaba a los

voluntarios de la casa, pasd a hospital y ella se quedd con los de la casa y domicilio.

= Profesionales en la coordinacidon de voluntarios

La coordinacidn de voluntarios la llevan a cabo la educadora social y la psicopedagoga. La
psicopedagoga se centra en el hospital y la educadora en La Casa dels Xuklis y en la atencidn
domiciliaria.

Si, somos dos. Una psicopedagoga y yo. Entonces, ella se centra mds en el hospital porque hay un

gran volumen de personas y yo me centro en Xuklis y domicilio.
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= Tipos de voluntariado

En la entidad de AFANOC hay diferentes tipos de voluntariado como:

- El voluntariado hospitalario, que cubre diferentes turnos en el hospital de dia y en el hospital de Ia
planta de ingresos. Aqui hay algunos voluntarios especializados en contar cuentos, talleristas, etc.

- El voluntariado de La Casa dels Xuklis, los cuales vienen por las tardes a la casa para estar con los
nifios y las familias.

- El voluntariado a domicilio, que son los que van a casa de los niflos que no pueden incorporarse al
cien por cien al cole y principalmente, realizan refuerzo escolar y un seguimiento en el nifio.

- El voluntariado que realiza tareas mas administrativas o colabora en eventos puntuales.

Si, si, hay diferentes tipos de voluntariado. Hay el voluntariado hospitalario, que cubre diferentes
turnos en el hospital de dia y en el hospital de la planta, de ingreso. Luego hacemos voluntariado en
la Casa dels Xuklis, que es como su casa de acogida durante este tiempo que tienen que estar en
Barcelona, entonces todas las tardes hay personas para estar con los nifios y las familias y luego hay
otra rama, que es el voluntariado a domicilio. Esto es para nifios que estdn en casa pero no pueden
incorporarse al cien por cien al cole, o no pueden hacer clases extraescolares, no puede relacionarse
con todos sus amigos...entonces, lo que hacemos es dar un acompafiamiento durante este tiempo
que aun estdn en casa pero no pueden estar al cien por cien. Y una de las necesidades que mds se
observa es el refuerzo escolar. Entonces, la mayoria de los voluntarios a domicilio son por refuerzo
escolar, para...apoyo educativo, eee...trabajo en red con el colegio y a partir de aqui, es cuando

nosotros hacemos los informes, contacto con el centro educativo de referencia...

= Numero de voluntarios coordinados

En el hospital, la psicopedagoga coordina a 90 personas y la educadora social coordina a unos 20

voluntarios en la casa y a otros 20 en domicilio.

Son muchos...porque claro son noventa personas en distintos turnos, distintos dias, que tienen que
cubrir, no solo...O sea, nosotros tenemos convenio con el Hospital de Vall d’Hebron, por tanto, esto
facilita, que la sala de la planta y del hospital de dia, estdn abiertas gracias a un convenio con

nuestra entidad.

=  Funciones como coordinadora de voluntarios

Las funciones que realiza la educadora social como coordinadora de voluntarios son las siguientes:
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En primer lugar estaria la prrepararacién de la materia de la formacion, el realizar la formacion a los
voluntarios y realizar la seleccidn de voluntarios, para después organizar a los voluntarios en hospital,

casa y domicilio.

En segundo lugar, estaria la programacién de las actividades. La educadora afirma que la coordinacion
de voluntarios en el hospital es mucho mas compleja, ya que son un grupo mas grande de personasy
la psicopedagoga tiene que programar todas las actividades del voluntariado mas especializado en
alglin ambito, de los demds voluntarios y de los voluntarios que se necesitan en tareas mas especificas
como cuando los padres tienen que ir a realizar algunas gestiones, tienen que salir a comer, cubrir
habitaciones, la UCI, cdmaras de aislamiento, etc. En el hospital la coordinadora tiene que ir cada
semana a realizar el seguimiento y el volumen de voluntarios se nota mucho en comparacion con la

casa y domicilio.

En el hospital, ella va cada semana y en la casa dels Xuklis yo estoy cada dia también con los
voluntarios. Entonces quedaria un poco diferente en el sentido de sequimiento...pero claro, el
volumen se nota muchisimo, porque va estresadisima, llevar a ochenta personas...yo lo noto menos

porque son menos de la mitad de personas.

Ademas, el hecho de estar en un hospital existe la necesidad de coordinarse con mas agentes como
médicos, enfermeras, trabajadores sociales, psicdlogos...ya que ella no es la Unica responsable de la
actividad. Hay que destacar que AFANOC tiene un convenio con el hospital de Vall d’"Hebron y que la
sala de juegos del hospital de dia y de la planta de ingresos, no estaria abierta porque no habria nadie
para dinamizarla. Entonces, aqui viene todas sus funciones como coordinadora.

En cambio, en La Casa dels Xuklis, al ser un recurso de AFANOC, se puede coordinar en funcién como
lo vea mejor la coordinadora. A los voluntarios de la casa los ve diariamente y a los de domicilio se

hace un seguimiento telefénico, no es tan compleja como la situacién del hospital.

Claro, aqui en la casa dels Xuklis es nuestra, es un recurso de AFANOC, entonces nosotros, lo
movemos como nos interesa o como vemos que funciona mejor. En el domicilio, depende de la
familia y de nosotros...claro...en el hospital es una entidad médica que es la que tiene la
responsabilidad al cien por cien, es una entidad publica en este caso, que nosotros no dependemos
de nada y nosotros tenemos un pequefno convenio para dos plantas en el que podemos intervenir,

pero claro, hay que coordinarse con las enfermeras, médicos, trabajadoras sociales, psicélogas...es
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como un trabajo constante con gente que no forma parte de AFANOC, pero que trabaja diariamente

con nuestra entidad.

En tercer lugar, encontrariamos el seguimiento de los voluntarios. Hacen sesiones en caso de que haya
habido algun conflicto o algun nifio que haya muerto y lo quieren supervisar, también hacen unas
sesiones que se llama el “Voluntari Pregunta” que coordinan con una supervisora en la que ellos

pueden expresar conflictos situaciones que se han encontrado que no saben cdmo gestionar, etc.

...es importante hacer un seguimiento de todos los voluntarios, entonces hacemos un seguimiento
constante, cada semana vemos a los voluntarios, hacemos sesiones en caso de que haya habido
algun conflicto o algun nifio que haya muerto y lo quieren supervisar, también hacemos unas
sesiones que se llama el Voluntari Pregunta que coordinamos con una supervisora en la que ellos
pueden expresar conflictos que hayan podido tener o alguna emocion, situacion que se han
encontrado que no saben cémo gestionar, entonces es importante porque es que sino, se irian

porque no podrian sequir.

=  Formacion de voluntarios

Realizan un taller de formacién de 3 horas, realizado por la educadora social y la psicopedagoga,
coordinadoras de voluntarios. Este taller es una charla informativa donde se explican los limites de los
voluntarios, las posibilidades que tienen, las areas de trabajo disponibles, qué puede hacer un
voluntario, con quién puede coordinarse, etc. Son 3 horas de informacién basica y después se les hace
una dinamica para ver cdmo se relacionan, se desarrollan, sus reflexiones, etc. Después de la charla
se hace una seleccién de todas aquellas personas que han quedado interesadas y los voluntarios
eligen si quieren estar en la casa, en el hospital o quieren hacer otras funciones mds administrativas o
eventos puntuales...Después de esto, se les realiza la entrevista inicial y se les recomienda un tipo de

voluntariado u otro.

Si, si, lo que pasa que nosotros luego valoramos. Alomejor hay alguien que quiere hospital y sus
turnos no se lo permiten o no lo acabamos de ver en un dmbito mds controlado, digamos como el

hospitalario y preferimos que esté en otro lugar y se lo recomendamos.
Una vez son voluntarios, se les obliga a realizar un curso mas extenso, en el que estd el area de la
trabajadora social donde ella explica todas las necesidades sociales a nivel de la familia y del nifio, el

area de la psicdloga donde expone cdmo pueden intervenir en diferentes situaciones y el area de
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voluntariado, mas a nivel de reflexion y la idea de voluntario en este ambito. Este curso obligatorio se
hace de manera intensiva en un dia, donde cada profesional dedica unas 3 horas a explicar aspectos
relevantes en su ambito.

El taller informativo lo hacen dos o tres veces al afio y el curso mds extenso hacen uno por afio.

= Valoracion de la formacidn

La valoraciéon que le da a la formacidn es un 9, ya que explica que si que destacaria que el taller inicial
es muy informativo y no se pueden ver todas las habilidades y reflexiones para llevar una buena
practica con los nifios, pero que hay lo basico para que ellos se introduzcan en el mundo del
voluntariado de la oncologia pediatrica. Da importancia a que van realizando formaciones
puntualmente o reuniones de equipo e individuales para ir dotando a los voluntarios de herramientas
y habilidades. También destaca que todas las actividades son en equipo, donde cada persona tiene
sus potencialidades y van aprendiendo unos de los otros. Afirma que se va aprendiendo con el dia a
dia y que es una cosa muy progresiva, ya que la persona no puede ver las habilidades que tiene ni

cémo va a reaccionar hasta que no empiece.

Yo creo que es un nueve. En el sentido de que nosotros hacemos la...el taller de formacion inicial que
en este sentido, alomejor si que seria informativo. Entonces, si que no hay todas las habilidades o
todas las reflexiones necesarias para llevar a cabo con los nifios. Pero hay lo bdsico para que ellos se
introduzcan en el mundo del voluntariado de la oncologia pedidtrica. Una vez ya estdn aqui, nosotros
hacemos todas esas formaciones que son mds puntuales o hacemos reunion en equipo o de manera
individual para explicarles como funciona el equipo, como funciona en ciertos casos que nos
encontramos, etcétera. Entonces vamos dotando de herramientas, de habilidades, damos la guia de

voluntariado, damos la memoria, para que ellos se sittiien un poco, se ubiquen en dénde estan.

=  Propuestas de mejora en la formacion

La educadora afirma que detectaron que el taller de iniciacién era muy informativo y que por esta
razén propusieron realizar dindmicas y dejar un espacio para la reflexidn en el que se muestren
preguntas y dudas. Las dinamicas consisten en poner al voluntariado en situacién con ejemplos de
situaciones en las que se pueden encontrar y ver qué harian, y asi poder mostrarles la filosofia de la
entidad. Otra de las cosas que propusieron fue traer a la charla una voluntaria que expusiera en una
media hora su experiencia y los problemas con los que se ha encontrado en este dmbito y asi poder

aportar una figura mas cercana e identificativa con ellos.
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Entonces, esta informacion detectdbamos que era muy informativa, que también estad bien, pero que
faltaba todo el tema de dinamicas, participacion del alumnado, veiamos que era como que nosotros
ddbamos toda la informacion, la gente se iba y luego le faltaba como una reflexion acerca del
voluntariado aqui o que preguntaran...un espacio de preguntas o de dudas...Entonces lo que hicimos,
fue incorporar estas dindmicas a la anterior edicion. Ha funcionado muy bien...entonces, te lo digo,
porque a nivel que incorporase o encontrdramos algo, en el proximo taller que toque mirariamos si

podriamos incorporar algo.

=  Accesibilidad al voluntariado

La educadora afirma que no todo el mundo puede ser voluntario de su entidad porque estan tratando
con una realidad muy compleja. También explica que hay personas que pueden estar pasando una
situacion actualmente que no es la adecuada para realizar este tipo de voluntariados o no tienen lo

gue ellos necesitan ni la disponibilidad que requieren.

= Criterios de seleccién de voluntariado

Para aquellos que estén interesados después de la charla informativa, se les realiza una entrevista
inicial para conocer mas a la persona. En primer lugar, se basan sobre todo en la formacién y en la
experiencia que han tenido, también miran las inquietudes que tienen a nivel de infancia o nivel de
voluntariado y las ganas que se ven a primera vista para trabajar en el voluntariado de la entidad. El
voluntario tiene que ser mayor de edad.

En segundo lugar, miran todo el tema de habilidades, como se desarrolla en la entrevista, si es mas
abierto o mas cerrado, etc.

La educadora afirma que intentan imaginarlo en este dmbito y que cuando hay algln caso que no lo
ven muy claro, le recomiendan empezar en la casa, ya que es un ambiente mas relajado y no tan
complejo como puede ser el ambiente del hospital, donde hay que saber gestionar bien las emociones.
En tercer lugar, es muy importante la actitud del voluntario que muestra hacia el nifio, ya que tienen
que seguir la filosofia de la entidad: el nifio lo ven como nifilo, no como un nifio enfermo. Ver al nifio
como un nifo que esta enfermo temporalmente, pero que tiene sus inquietudes, sus ganas de jugary

gue tiene unas necesidades que hay que cubrir.
Entonces con la entrevista nos basamos sobre todo en la formacion que ha tenido, en la
experiencia...hay a veces, que no tienen experiencia ni formacion, pero se les ve con ganas o siempre

han tenido ganas de colaborar con algo, con su... con el barrio o con lo que sea. Esta inquietud de
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hacer algo por la infancia o a nivel de voluntariado, etcétera. Entonces, también miramos el tema de
habilidades, como lo vemos desenvoluparse delante nuestro, si es mds abierto, si es mds...cada uno
entonces, es a partir de aqui, hacemos como un perfil e intentamos imaginarlo mds en un sitio o en
otro. Todo es probar...alomejor alguien prueba hospital y luego cambia...o sea cuando lo vemos mds
complicado y vemos que no terminan de encajar, alomejor empiezan en los Xuklis primero...porque
es algo como mds relajado, el domicilio estds tu solo, aqui tienes mds compafieros...en cambio, el
hospital es mds complejo a nivel de...emocional, porque estds ante una situacion con muchos nifios
que lo estdn pasando mal. En cambio aqui, estdn como mds estables, en Xuklis, alomejor seria como

una etapa de prueba.

=  Perfil idoneo de voluntario

La educadora afirma que no hay un perfil concreto, ya que los voluntarios se complementan, lo que
no tiene uno lo tiene el otro. Es muy importante que compartan la filosofia de la entidad, ya que no
pueden actuar con el nifio entorno a la enfermedad ni con tristeza y tampoco aceptan una figura
paternalista ni asistencial en el sentido de sentir ser una figura superior que va a cubrir su necesidad.
Si tienen formacion y experiencia lo valoran mds, sobre todo, lo destaca en la atencién domiciliara.
Afirma que en el domicilio se centra mucho en el perfil de formacidn y experiencia y nombra la figura
de educador infantil o educador social, ya que es un seguimiento mas individual y de refuerzo escolar

y las necesidades son mas especificas y requieren ser mas especializadas.

Por ejemplo, en el domicilio me centro mucho en el perfil del voluntario a nivel de formacidn y
experiencia, en los otros dos, alomejor no tanto, porque hay mds ocio, hay mds compaferos en el
momento...pero en el domicilio me centro en...veo una ficha de un voluntario y entonces veo,
educadora infantil...pues puedo juntarlo con este nifio que necesita algo que sé que éste tiene las
habilidades que otra persona no tendria o...es educador social o...lo que sea eh, entonces si que me

fijo en esto.

Respecto a las habilidades, explica que es importante una persona que sepa respetar la intimidad de
la persona y los silencios, ya que hay a veces que los nifios querran jugar y otras veces no. Es muy
importante ese saber estar con la familia y con el nifio y el hecho de saber que nada es previsible, ya
gue en la casa puede pasar que un dia haya muchos nifios y otros dias no, por tanto, esos dias que no
estan presentes tener la capacidad de saber qué otras cosas necesita la entidad como recoger
juguetes, arreglar la sala, etc. También habla de saber gestionar la frustracién, ya que al principio se

pueden generar unas expectativas que después no son las reales.
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Por ultimo, el mantener una actitud positiva y cercana, adaptandose a las necesidades de la familiay
del nifio en cada momento, saber establecer limites y la actitud de tener iniciativa y con ganas de

proponer actividades.

= Competencias importantes en el ambito especifico de la oncologia pediatrica.

Ella afirma que la gestidn de las emociones es basico. Se viven situaciones en la que puede ser que un
nifio acabe muy bien, se vaya casa y le den el alta o puede ser que mafana se vaya al hospital
ingresado... También dice que en esta entidad hay mucho apoyo entre las companferas y hacen
supervisién de equipo para exponer aquellas situaciones en las que les haya costado mas y poder

gestionarlo.

Es algo que tu te esperas que mafiana va a estar, pero es una situacion en la que puede ser que este
nifio acabe muy bien, se vaya casa y le den el alta o puede ser que mafnana se vaya al hospital
ingresado, entonces es una gestion de las emociones diaria porque vas conociendo familias y cada
vez conoces mds familias y es algo que...sino acabariamos reventando todas las personas del equipo

porque no podriamos sostener tanta informacion de tantas familias....

Es un trabajo que cuesta separar lo personal de lo profesional, ya que dice que no te puedes ir a casa
y olvidarlo todo porque conoces muy a fondo las situaciones de las familias y es dificil borrarlo de la
memoria. Es importante saber llevar las frustraciones, en el sentido de que hay muchas veces que las
funciones no te corresponden y tienes que saber derivar y sobre todo, saber que no todo esta en

nuestras manos, sino que dependen de un tratamiento, de los médicos, de otros profesionales, etc.

....también en la Universidad es como que te dicen que tenemos que hacer un limite entre nuestro
trabajo y...pero es que es imposible y yo creo que todos los educadores sociales que trabajan con
familias y con nifios, es que es imposible...porque tu has conocido una situacion, entonces cuando te
vas a tu casa es...sigues conociéndola, no te la has borrado de la memoria...Y el educador social se
encuentra muchas veces con unas frustraciones, en el sentido de la impotencia de decir...yo quiero
hacer, tendria las capacidades para hacerlo, pero no me toca...entonces, hay que saber vivir con esto,
éno?. La solucidn es derivar, por ejemplo, yo veo una dificultad en una familia a nivel psicoldgico,

diria...ahora mismo voy, pero no me toca a mi.

También afirma la capacidad de empatizar, pero en el sentido de que si es importante saber ponerse

en el lugar del otro, pero saber que en este ambito es muy dificil, ya que es una situacién que tu no
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estas viviendo. Entonces, tienes que facilitar espacios para que las familias entre ellas se relacionen,
porque ellas si que estan pasando por lo mismo y hay cosas que nosotros no sabemos. Tenemos que
reconocer que no lo sabemos todo ni lo podemos solucionar todo.

El saber derivar, como he dicho antes, y el saber trabajar en equipo es muy importante, ya que
trabajan con organismos publicos. Se trabaja en red continuamente, con gente de la entidad pero
también con profesionales del hospital y del colegio del nifio. Afirma que es muy importante conseguir
el maximo de redes posibles y tener una minima relacién con todos sus agentes educativos, amigos y
companeros, ya que el nifio ha roto con su rutina diaria, pero no significa que no vuelva a incorporarse

en su vida normal.

Yo trabajo en red continuamente, con gente que alomejor si que es de mi entidad y por tanto es mds
facil porque las veo cada dia, pero con gente que no es de mi entidad...Yo trabajo con atencid a
l'usuari del hospital, con las psicélogas del hospital, tengo que llamar a alguna enfermera, con el

centro educativo, con la profe, la tutora de este nifio...es trabajar en equipo y valorar todas las redes

que se puedan hacer. El mdximo de redes es mejor, siempre serd mejor para el nifio porque él ha roto
con su rutina diaria, pero no significa que nunca se pueda incorporar ni nunca pueda llegar a
recuperar el contacto, es importante esta relacion minima con todos sus agentes educativos, amigos,

compafieros, cole, profesor, etcétera.

La ultima seria el saber analizar las propias practicas de educador social. En esta profesion y en este
centro en concreto, ella cree que es importante porque las familias dependen de un hilo a nivel
emocional en muchos casos. Cada familia tiene una situacion diferente, requiere que le trates de una
manera distinta, tienen una cultura, diferentes maneras de vivir el dia a dia...Por lo tanto, hay que

saber como dirigirse a ellas y estar evaluando en todo momento qué es lo mejor.

=  Propuestas de mejora en la atencidn socioeducativa de los pacientes.

La educadora defiende propuestas a nivel educativo, ya que considera que si hubiese mas

profesionales se podria profundizar mas en las situaciones de cada familia.

Si, si...a ver...por ejemplo, hay a nivel educativo, yo creo que también depende de la entidad, en el
sentido de que tampoco somos muchas y si fuéramos mds, pues se podria profundizar mds en cada
situacion de cada familia. Porque ahora si que al cien por cien lo damos todo, pero hay cosas que

todavia se nos escapan.
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Otra de las cosas es el trabajo con los centros educativos de referencia, ya que hay colegios que
muestran mucha implicaciéon con el nifio, pero otros se desentienden totalmente. Nosotros como
educadores sociales, podemos entrar en los centros educativos y al mismo tiempo en otras entidades
de ocio y mas de nivel no formal, entonces podriamos hacer mds puentes a nivel educativo, a nivel de

centros de referencia de los alumnos que viven aqui y han roto con todo.

...porque hay nifios que ya te vienen y te dicen que estdn haciendo un seguimiento en el cole, que la
maestra estd super implicada, que hay contacto con los compaiieros, etcétera...y hay nifios que
sorprendentemente, porque me parece increible...su cole se ha desentendido de este nifio, pues

entonces...claro...nosotros necesitariamos como educadores sociales, que tenemos esta...esta como

multifuncion...en el sentido que podemos entrar en los centros educativos y al mismo tiempo en otras

entidades de ocio y mds de nivel no formal, pues como... hacer mds puentes a nivel educativo, a nivel
de centros de referencia de los alumnos que viven aqui y han roto con todo...y estd bien que ahora
mismo lo importante es sequir con su tratamiento y que sean felices y tal...pero no quita que haya

nifios que sienten un interés por seguir aprendiendo, que tienen secuelas a nivel del habla...y que hay

que cubrirlas...

También habla que en su entidad le dan mucha importancia a los hermanos, ya que muchos de ellos
sufren por la situacién y quedan un poco descolgados y no entienden lo que esta pasando. Lo que se
encuentra la educadora en los centros educativos es que este nifo tiene que estar escolarizado, pero
si él ha venido de Marruecos o ha venido de Pais Vasco, porque los padres han decidido que el nifio
tiene que estar con su hermano, hay a veces que se puede compaginar y no se hace. Defiende que por
ley el hermano tiene que estar escolarizado y que no entiende como muchos colegios le quiten la
plaza o le hagan repetir curso cuando vuelve. Entonces, un educador social podria ser el que hace
puente entre centros educativos y la familia...No es tanto a nivel de educador infantil, que seria como
mas de aprendizaje, sino como estos puentes entre familia, agentes que van con el nifio y tienen que
relacionarse si o si, por el bienestar del nifo, del hermano y de la familia. El educador social deberia
ser la figura que hace un seguimiento del nifio con el colegio y la familia y que lo valoren
conjuntamente.

Afirma que hay nifios que lo pide, nifios que tienen diecisiete afios y estaban preparandose para la
selectividad, pero por ley ya no les toca maestro a domicilio, porque la etapa de escolarizacion
obligatoria acaba a los dieciséis. Esto es un vacio legal, entonces como entidad tienen que cubrirla con
maestros que formen parte de su borsa de voluntarios y por eso se fija mucho en la formacion de los

voluntarios.
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El afo pasado formaron parte de un estudio, ya que ellos forman parte de la Federacién de Entidades
Contra el Cancery se hizo un estudio de supervivientes, para ver qué necesidades tenian las personas
gue ya habian acabado los tratamientos (se llamo supervivientes, pero en el mundo se llama
superviviente una vez hayan pasado cinco afos porque pueden haber recaidas). Lo que vieron con
esta investigacidn, es que una de las necesidades a nivel de infancia y adolescencia es que a los nifios
les invaden muchos miedos a nivel de volver con su vida diaria, tanto a él y a la familia. Entonces, cree
gue el educador social podria intervenir mas a la hora de ver qué necesidades tiene este alumno una

vez haya acabado el tratamiento, a nivel educativo o a nivel social.

Entonces, creo que el educador social podria intervenir mds en el sentido de ver qué necesidades
tiene este alumno una vez ha acabado ya el tratamiento...a nivel educativo o a nivel social, le cuesta
relacionarse con amigos o con gente porque ha estado aislado tres meses y claro...un nifio de dos
afios, tres meses ahi aislado, para él es toda la vida, porque la memoria que tiene temporal es toda la
vida, entonces...¢ como hacer para que el nifio una vez vuelva a casa, se relacione con la gente, no
tenga miedo a salir y volver al cole?...es como que el educador social...si ahora mismo hubiese otra
plaza...(risas)...le diria que tiene que hacer mds acompafiamiento una vez que el nifio ha acabado el

tratamiento. Nosotros hacemos un seguimiento, pero tendria que ser mds intenso...

6.1.2. Analisis cuantitativo de competencias
Segun los datos recogidos, la educadora social ha dado especial importancia a las comptencias transversales

del educador social en el ambito de trabajo de la oncologia pedidtrica. Podemos ver que le ha dado mas
relevancia a las comptencias comunicativas, relacionales y de analisis y sintesis, siguiendo con una gran

importancia también las capacidades critico-reflexiva y la seleccidn y gestidn del conocimiento y la

informacion.
Importancia de las competencias transversales del educador social
en oncologia pediatrica
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Respecto a la importancia de las diferentes funciones del educador social en la oncologia pediatrica, también
podemos ver que le ha dado especial relevancia a todas, destacando entre ellas, la transmisidn, desarrollo y
promocion de la cultura, el conocimiento y analisis de los contextos sociales educativos y la generacién de

redes sociales y contextos, procesos y recursos educativos y sociales.

Importancia de las competencias de las diferentes funciones del educador
social en oncologia pediatrica
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promocion de la contextos sociales y contextos, procesos  evaluacién de organizacion de
cultura educativos y recursos programasy instituciones y
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Por otro lado, en la recogida de datos de la entrevista a la educadora, también he recogido las competencias
de atencidn directa referentes a los voluntarios. En las competencias transversales, la educadora mostré que
el voluntariado tenia muy adquiridas las competencias relacionales y de andlisis de la propia practica
educativa, seguidas de las competencias comunicativas. Respecto el nivel de utilizacién, mostré que los

voluntarios utilizaban al cien por cien estas tres competencias.

Nivel de adquisicion Nivel de utilizacién
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Respecto a las competencias que he relacionado con las funciones de los educadores sociales, segun los datos
recogidos, la educadora mostré que las competencias que tienen mas adquiridas y las que utilizan mas son las
de transmisidn, desarrollo y promocién de la cultura y las de conocimiento y andlisis de los contextos sociales
y educativos. Por otro lado, aquellas competencias que tenian menos adquiridas y utilizan menos son las de
mediacién social, cultural y educativa y las de generacion de redes sociales, contextos, procesos y recursos

educativos y sociales.

NIVEL DE ADQUISICION

Mediacién social, cultural y educativa

Generacién de redes sociales, contextos,
procesos y recursos educativos y sociales

Conocimiento y andlisis de los contextos sociales
y educativos
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Transmisién, desarrollo y promocién de la cultura

NIVEL DE UTILIZACION

Generacién de redes sociales, contextos, procesos
y recursos educativos y sociales

Mediacién social, cultural y educativa

Conocimiento y anélisis de los contextos soclales y
educativos
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Transmisién, desarrollo y promocién de la cultura
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6.2. Entrevista a los voluntarios

6.2.1. Analisis cualitativo

Datos sociodemograficos

Todas las personas entrevistadas son de género femenino. Las voluntarias entrevistadas tienen entre
20 y 70 afios. De las entrevistadas, las mas jovenes son dos voluntarias de 20 afios y de las mas
mayores, son dos voluntarias con 68 y 70 afios. Las demas tienen entre 49 y 57 afios.

Todas han cursado Bachillerato y la mayoria de ellas disponen de una carrera universitaria o la estdn
realizando actualmente. De entre ellas, se han formado en la rama de derecho y de administracion de
empresas y algunas estan cursando el grado de filologia inglesa y el de estudios literarios. A destacar,
me gustaria mencionar que una de las entrevistadas ha sido psicoterapeuta infantil y ha realizado
formacidn para trabajar con nifios discapacitados.

Actualmente ninguna esta trabajando, ya que varias de ellas estan estudiando, otras estan jubiladas y
una tiene una incapacidad. Por otro lado, una de las entrevistadas ha afirmado que esta cuidando a

un nifio y otra es ama de casa.

Experiencia de voluntariado

Hay dos voluntarias que llevan muchos afios en AFANOC, ya que estamos hablando de once y cinco

anos en el voluntariado. Las dema3s llevaban entre dos y un afio de voluntariado.

Motivacion del voluntariado

La mayoria ha afirmado que empezaron el voluntariado porque llevaban tiempo pensandolo y tenian
ganas de participar en un voluntariado. Muchas de ellas han comentado que han tenido familiares
muy cercanos que han pasado por un cancer y una de ellas lo habia padecido. Comentan que no ha
sido el principal motivo que les ha llevado hasta aqui, pero que podria haber influido. También ha
salido interés y motivacidn por la infancia.

Algunas voluntarias afirman haber empezado el voluntariado porque se lo ofrecia la Universidad y una

vez lo habian realizado, les gustd y se quedaron como voluntarias.

Formacion recibida

Todas coincidieron haber recibido un curso obligatorio, donde habia una parte de la trabajadora social,
otra de la psicéloga y otra mas referente a la actuacion del voluntariado. Todas coinciden que es una
sesion informativa donde hablan de la enfermedad, de los limites que hay que poner, de lo que

pueden hacer ellas como voluntarias y lo que no, las situaciones con las que se pueden encontrar...
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Algunas no se acordaban muy bien de la duracidn ya que lo habian hecho hace mucho tiempo, otras
decian que lo habian hecho en un dia y otras en dos tardes.

Muchas de las entrevistadas afirman que la entidad va ofreciendo cursos puntuales, una de ellas esta
realizando actualmente un grado en acompafiamiento del duelo. Sin embargo, varias me admitieron
gue no habian realizado mas cursos que no fuera el obligatorio.

También todas comentaron que se realizan reuniones anuales y puntuales para compartir la
experiencia, hacer un poco de feedback y comentar algunas dudas y poder hacer propuestas de

mejora.

També es van fer reunions anuals de voluntaris, per exposar una mica el dia a dia del que et vas
trobant, de coses que no esta de més que te les tornin a dir i comentar una mica l'experiéncia i la
vivéncia de cadascu. Propostes de millora...pero comunicar i fer una miqueta de feedback. Aixo és

anual, com diuen és de obligado cumplimiento.

Algunas comentaron que las entrevistas eran obligatorias, pero otras dijeron que no asistian a las
reuniones porque eran muy repetitivas y ya tenian experiencia, otras no habian podido ir y otras
habian asistido alguna vez. Afirman que siempre pueden contar con la coordinadora de voluntarios en

el momento, cuando les surgen dudas y preguntas.

Después se hacen reuniones puntualmente, que como ya somos veteranas, no venimos, ya nos lo

sabemos, nos lo sabemos todo de memoria.

= Valoracion de la formacion

Las primeras voluntarias entrevistadas valoraron la formaciéon con un 5y con un 6, ya que afirmaban
gue eran cosas muy basicas que ya sabian. Decian que la edad de la persona y la experiencia de vida

te ayudaban mucho a saber cdmo actuar en segin qué situaciones.

Ya lo sabiamos, va mucho con la edad que tiene la persona, con la formacidn que has tenido, por lo
que has pasado en la vida, si te has encontrado en una situacion asi...No es lo mismo encontrar a una
persona con veintipico de afios, pues con una persona que con cincuenta y seis...Claro, ahora viene
aqui una chica de dieciocho afios que quiere ser voluntaria y entonces, pues quizds si que le faltara

pues una serie de conocimiento, pero nosotras claro, hemos cuidado a nuestros padres hasta que se
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murieron, quiero decirte que ya llevas una maleta de cosas encima, pues que aqui también te sirven,

éno?.

Las demds voluntarias valoraron la formacion del 8 al 10, ya que decian que toda la formacién que
recibian era muy enriquecedora y que la entidad iba ofreciendo cursos continuamente. Muchas
comentan que se aprende con el dia a dia y que el curso les servia para ayudarles a tener mas

conocimientos.
Pues, a ver es que un poco realmente es o sea, el curso ha ido mucho para obtener mds informacion y
tal, claro, como ya habiamos empezado y ya tienes un poco la...y es mds de ir haciendo y tu

encontrarte en la situacion y tu ir haciendo e ir tratando con los nifios y tal.

= Propuestas de mejora

Todas coincidieron en que consideraban que no habia nada a mejorar. Unas decian que la formacion
no fallaba, sino que dependia de las habilidades y de la experiencia de la persona. Estas también
comentaron que era muy importante trabajar con personas que supieran llevar un buen trabajo en

equipo y que la coordinadora habia sabido seleccionar a aquellas personas que trabajan mejor juntas.

No, es que no es que la formacion...falle. Yo diria, te repito, depende del tipo de persona que eres. No
es lo mismo una persona universitaria que quiere entrar en un voluntariado, que una persona de

cuarenta o una de sesenta.

Una vez tienes unas directrices y sabes lo que tienes que hacer...no es cuestion de mejorar o no

mejorar, depende un poco de lo que lleves tu encima de experiencia.

Otras comentaron que la formacién era muy completa, ya que el primer curso servia para situarse y

después iban ofreciendo muchos cursos que eran muy completos.

Porque hay parte de como tenemos que actuar y de...de la enfermedad en si. Te puedes encontrar a
un nifio que tiene un...un...no sé como se llama...un aparatito...y esto no lo sabia y lo tienes que
saber porque nunca sabes, a ver...conocemos la enfermedad desde fuera, pero hasta que no te lo
explican en el curso no sabes qué pueden tener, como tratarlos, igual tienen una cosa aqui, pues...a

veces, te va a decir algo y tienes que saber qué responder o...
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= Gestion de conflictos

La mayoria afirmaron no haber tenido ningun conflicto que no hayan sabido cémo gestionarlo, ya que
dicen que los nifios que estan en la casa ya tienen un grado de bienestar mas alto que los que estdn

en los hospitales. Varias afirman que el voluntariado en el hospital es mas complejo.

Sin embargo, dos de las entrevistadas me comentaron dos situaciones que no supieron muy bien como
gestionar.

Una me comentd un caso que le ocurrié cuando ejercia de voluntaria en el hospital. Una madre que
procedia de otro pais, le pidié ayuda porque necesitaba unos papeles y unos informes de los médicos
para llevarlos a la embajada y ella no sabia cdmo ayudarle, ya que era un problema a nivel
administrativo.

El otro caso que me comentaron, fue una voluntaria que estaba jugando con un hermano de un nifo
gue tenia cancer y le comentd que tenia que someterse a una operacion para un trasplante de médula.

Ella explica que fue una situacion bastante tensa, ya que no sabia cdmo gestionarla.

Si, una médula...y claro, estdbamos jugando a futbol y me empezd a explicarlo asi...pero veia que
estaba muy nervioso y claro, realmente es la primera vez que un nifio me, pues que realmente,
estaba realmente preocupado por eso y tu, pues claro, no sé...ves que es una cosa muy seria y

realmente yo no sabia qué decirle a un nifio de diez afios que estaba diciendo eso. Y realmente fue un

poco incdmodo y no sabia qué decirle...

=  Ayuda profesional

La voluntaria que le ocurrid el problema a nivel administrativo, acudié a la coordinadora de voluntarios
gue habia en ese momento y la profesional le comenté por teléfono lo que tenia que hacer.
La otra voluntaria afirma no haberlo comunicado a ninglin profesional, ya que aunque le impactara en

ese momento, consiguiod tranquilizar al nifo, calmarse ella y seguir jugando.
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6.2.2. Analisis cuantitativo de competencias
Los datos recogidos de las voluntarias, muestran que respecto a las competencias transversales, consideran

gue tienen grandes niveles de adquisicion y de utilizacion en la atencidn directa con los nifios. Las
competencias relaciones y de analisis de las propias practicas educativas son las que consideran que tienen

mas habilidad y las utilizan mas, siguiendo con gran relevancia las competencias comunicativas.

Nivel de habilidad Nivel de utilizacidn
8,4 8,4
8 8
8,1 7,85
RELACIONAL ANALISIS DE COMUNICATIVA RELACIONAL  ANALISIS DE COMUNICATIVA
LAS PROPIAS LAS PROPIAS
PRACTICAS PRACTICAS
EDUCATIVAS EDUCATIVAS

Respecto a las competencias de atencidn directa ordenadas segun las funciones de los educadores sociales,
las voluntarias entrevistadas respondieron que tenian mas habilidades en las competencias relacionadas con
el conocimiento y andlisis de contextos educativos y las de mediacidn social, cultural y educativa. Comparando
con los resultados de la educadora, la educadora mostré que ellas tenian mas habilidades en aquellas
competencias relacionadas con la transmision, desarrollo y promociéon de la cultura y tenian menos

habilidades en aquellas relacionadas con las de mediacidn social, cultural y educativa.

NIVEL DE HABILIDAD
Generacién de redes sociales, contextos,
procesos y recursos educativos y sociales

Transmisién, desarrollo y promocién de la cultura

Mediacién sodial, cultural y educativa

Conocimiento y anélisis de los contextos sociales
y educativos
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Sin embargo, respecto al nivel de utilizacidon de estas competencias he obtenido resultados muy parecidos,
pero utilizan con mas relevancia aquellas competencias relacionadas con el conocimiento y analisis de los
contextos sociales y educativos. También coinciden con la educadora que aquellas que utilizan menos son las

de mediacidn y la de generacidn de redes sociales, contextos, procesos y recursos educativos y sociales.

NIVEL DE UTILIZACION

Mediacién social, cultural y educativa

Generacién de redes sociales, contextos, procesos y
recursos educativos y sociales

Transmisién, desarrollo y promocién de la cultura

Conocimiento y andlisis de los contextos sociales y
educativos
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7. Conclusiones

Después de realizar todo el proceso de investigacidon, he podido comprobar que todas las competencias

definidas en el Catdlogo de Funciones y Competencias del Educador Social que define ASEDES, tienen gran
importancia en la practica socioeducativa de los nifios que tienen cancer infantil y sus familias, destacando la
transmisidn, desarrollo y promocién de la cultura, el conocimiento y andlisis de los contextos sociales

educativos y la generaciéon de redes sociales y contextos, procesos y recursos educativos y sociales.

Por lo tanto, es importante destacar que el educador social es competente en el dmbito hospitalario y podria
aportar mucho a este ambito de la oncologia pediatrica.

Por otro lado, también he podido ver que en el ambito especifico de la oncologia pedidtrica es muy importante
que el educador social también tenga adquiridas competencias para la gestion de las emociones, debido a que
las situaciones son muy complejas y los nifios pueden estar bien un dia y empeorar al otro. También es
importante que tenga gran capacidad de empatizar con las familias, pero dejando espacio a que las familias
se relacionen entre si, ya que ellas estan pasando por la misma situacién. Por otro lado, también remarcar el
saber analizar las propias prdcticas educativas constantemente, ya que vienen de familias de muchas culturas

y de costumbres diferentes y estan sometidos a emociones muy fuertes y hay que saber cdmo gestionarlas.

Considero que seria muy interesante implantar la figura del educador social en la oncologia pediatrica, ddndole
la misma relevancia que a otros profesionales que son reconocidos en este dmbito como los trabajadores
sociales, psicopedagogos o psicdlogos.

El educador social deberia ejercer una serie de funciones para mejorar la atencion socioeducativa en los nifios
y sus familias.

En primer lugar, deberia ocuparse de la coordinacidn del voluntariado, de la formacién y del seguimiento de
estos, ya que es importante que los voluntarios realicen una atencién directa de calidad siendo orientados y
guiados por un profesional competente en este ambito.

En segundo lugar, es importante que se ocupe de la deteccion de necesidades a nivel educativo y relacional
de los nifios, como las necesidades que tengan las propias familias. Después de hacer esta deteccion de
necesidades, tendra que hacer la derivacidn correspondiente a otros profesionales especializados.

En tercer lugar, la figura del educador social también es muy importante para coordinarse con otras entidades
y hacer un trabajo en red y asi poder mejorar la atencion socioeducativa de los nifios y sus familias. Es muy
importante conseguir el maximo de redes posibles y tener una minima relacién con todos sus agentes
educativos, amigos y compaiieros, ya que el nifio ha roto con su rutina diaria, pero no significa que no vuelva
a incorporarse en su vida normal.

Por otro lado, el educador social también deberia realizar un trabajo con los centros educativos de referencia

para que los colegios no se desentiendan y los hermanos o los nifios recuperados puedan mantener su plaza
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en el colegio de referencia y puedan seguir con su proceso de escolarizacion normalizado, ya que la educadora
comentd que muchos colegios se desentendian y no hacian el seguimiento correspondiente. Los nifos
ingresados en el hospital, el seguimiento escolar se les hace en las aulas hospitalarias coordindndose con los
colegios, pero con los hermanos o nifios que no estan ingresados y que continuamente estan saliendo y
entrando del hospital, la educadora social tiene que encargarse de este vacio.

Otra de las funciones que también le corresponderia hacer a un educador social, es el realizar un seguimiento
de los niflos que han padecido cancer y sus familias, después de haberse recuperado, ya que han salido de un

proceso muy duro donde pueden quedar muchos miedos a nivel de volver con su vida diaria.

Como propuesta de mejora hacia AFANOC, seria importante que hubiese mas educadores sociales para
ofrecer una atencién mas especializada a cada familia y a cada nifio. También seria importante implantar la
figura de un educador que se encargara de realizar del seguimiento con los colegios y del seguimiento de los

pacientes y las familias, una vez han sobrevivido al cancer.

Respecto a la formacién que realiza AFANOC con el voluntariado, considero que es bastante competente, pero
se deberian mejorar algunos aspectos.

Seria interesante que no solo se diera una pequefia charla de informacién al principio, sino realizar el curso de
formacidn que ya realizan, antes de la entrada al voluntariado. También considero que los cursos de formacion
gue ofrece la entidad, deberian ser obligatorios para todos los voluntarios para especializarlos mas y ofrecer
una atencidon de mayor calidad, ya que con las entrevistas he podido ver que muchas de las voluntarias solo
habian realizado el curso de formacidn obligatorio inicial.

Estos cursos de formacidn los considero muy esenciales que se hagan de forma continuada con los voluntarios
del hospital, ya que los de la casa atienden a un niumero menor de nifios por las tardes, pero los de los
hospitales hacen turnos durante todo el dia y los nifios que estan en el hospital pueden estar sometidos a
tratamientos mas fuertes y puede que sea mas dificil gestionar las situaciones a nivel emocional.

Otras de las cosas que también seria importante a mejorar son las reuniones con los voluntarios, ya que
algunos voluntarios comentaban que no habian asistido a muchas o que eran muy repetitivas. Seria
interesante hacer reuniones quincenalmente con los voluntarios para hablar de aquellas situaciones en las
que se han encontrado y realizar un seguimiento con los nifios, ya que una de las voluntarias me comenté que
se vio envuelta en una situacion en la que no supo cédmo gestionar y seria interesante compartirla con los
compaiieros y dar soluciones para que otra vez la pueda gestionar mejor.

Respecto a la seleccién del voluntariado, me gustaria destacar que se centran en las caracteristicas de las

personas a la hora de que ellas elijan el voluntariado de la casa, del hospital o a domicilio. La educadora
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comentd que en el hospital se viven situaciones mas complejas y que aquellas personas que ve menos
preparadas, se les recomienda quedarse en el voluntariado de la casa.

Respecto al voluntariado a domicilio, también me gustaria resaltar que la educadora se fijaba mucho en Ila
formacion de la persona, ya que depende del nivel educativo que tenga el nifio necesitara una persona
adecuada a sus necesidades. En la entrevista, la educadora afirmé que en la atencidon domiciliara un educador

social o un educador infantil seria un perfil muy apropiado para realizar esta funcion.

En las competencias analizadas respecto a los voluntarios, he mostrado que se podrian mejorar aquellas
competencias en la generacion de redes sociales, contextos, procesos y recursos educativos y sociales, en
aquellas de transmision, desarrollo y promocién de la cultura y en aquellas competencias de mediacién social,
cultural y educativa. Se podrian realizar algunas formaciones especificas para mejorar este tipo de

competencias.

Por tanto, después de realizar todo este proceso de investigacién, definiria al educador social en oncologia
pediatrica como un profesional dirigido a realizar una atencién socioeducativa especializada en los nifios que
padecen cancer y sus familias. El educador social debe ser el encargado de coordinar y formar a todo el
voluntariado que realice una atencidn directa con estos pacientes y sus familias y a realizar un seguimiento
continuo de todas aquellas personas voluntarias para dar una atencién socioeducativa de calidad.

Por otro lado, este profesional se encargara de la deteccién de necesidades educativas y sociales de los nifios
y las familias y efectuara las derivaciones correspondientes.

El educador social siempre efectuard un trabajo en red con todos los profesionales y serd muy importante que
ayude al nifio a mantener el maximo de redes posibles. Efectuara un seguimiento con las escuelas de los nifios
con cancer y sus hermanos para que no haya una desvinculacion con el aprendizaje escolar ni las escuelas se
desentiendan.

Finalmente, este profesional también se encargara de realizar un seguimiento de los pacientes y sus familias

una vez se hayan recuperado debido a las secuelas que puede dejar la enfermedad a nivel socioeducativo.
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8. Difusion

Después de realizar este trabajo, seria interesante poder difundir todo el aprendizaje y el saber adquirido a lo
largo de todo este proceso de investigacién y que no quedara en el anonimato. Considero que seria importante
dar a conocer mas este ambito hospitalario de la oncologia pedidtrica, donde los educadores tienen una gran
tarea a realizar y pueden ser muy competentes en la realizacidn de practicas socioeducativas con los nifios y

sus familias.

En primer lugar, se podria utilizar el depdsito digital de la Universidad para que lo pudieran ver todos los
estudiantes universitarios interesados en la Educacion Social y en este ambito en concreto. Por otra parte,
también serviria para promover mas conocimientos de este dmbito emergente y difundirlo entre el
profesorado para poder ser posibles propuestas de asignaturas a introducir en el grado, para que los

estudiantes puedan conocer otro ambito y hacer que aquellos interesados se puedan especializar en él.

En segundo lugar, seria interesante mostrar todo el trabajo realizado a AFANOC, ya que obtiene propuestas
de mejora para la formacion de los voluntarios y para nuevas practicas socioeducativas, ademas de ser un
trabajo que he elaborado gracias a su colaboracion. La educadora me comenté que apareceria en la memoria
que realizan cada afio y lo considero un medio muy positivo para difundirlo, ya que va dirigido a personas

interesadas en este ambito.

En tercer lugar, se podria colgar el trabajo o realizar un articulo en El portal de la Educacién Social, que lleva a
cabo ASEDES (Asociacion Estatal de Educadores Sociales) y en el apartado de documentacién y publicaciones
del CEESC (Colegio de Educadoras y Educadores Sociales de Catalufia). Son medios que abarcan a una gran
cantidad de poblaciéon y a muchos profesionales de la Educacion Social y pueden ser buenos medios para

ofrecer todo el saber aportado en este trabajo.
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9. Etica

El trabajo que he realizado se ha desarrollado de acuerdo al Cédigo Deontoldgico del Educador Social, donde
estdn establecidas una serie de normas para poder orientar la conducta y las acciones profesionales de los
educadores sociales.

Los principios deontoldgicos en los que me he basado principalmente son:

e Principio de profesionalidad. Este principio se basa en trabajar con respeto a la persona, en proteger
los derechos humanos, tener sentido de la responsabilidad, llevar a cabo las competencias
profesionales y teniendo prudencia en la realizacion de técnicas y herramientas educativas.

e Principio de la informacion responsable y de la confidencialidad. Este principio estd basado en la
obligacion del educador/a social en guardar el secreto profesional en todas aquellas informaciones
gue haya obtenido, ya sea directa o indirectamente.

A lo largo del trabajo se puede ver que en la realizacidn de las entrevistas, no se detallan los nombres
de las voluntarias entrevistadas y se pide permiso para realizar las grabaciones de las entrevistas,

realizando una proteccidn de estos datos.

A lo largo del proceso de investigacidn, dirigiéndome a la entidad con la que he trabajado, los profesionales y
los voluntarios entrevistados, he tenido en cuenta una serie de valores importantes para mi practica

profesional.
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7 T~~~
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/!

ARADECIMIENTO
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/
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10. Evaluacion

Este trabajo de investigacion ha supuesto para mi una superacién mas a lo largo de la carrera, tanto

profesionalmente como personalmente. Me he podido adentrar en un ambito que no he podido conocer
dentro de lo carrera y que me interesa mucho como futura educadora social. También me ha permitido
conocer aspectos importantes de otros profesionales de la Educacidn Social y de otras especialidades

relacionadas con mi profesién.

Por un lado, he podido relacionar aspectos trabajados en otras asignaturas y conceptos trabajados a lo largo
de estos cuatro afos de carrera. Las asignatura que mas me ha servido es la de Investigacion socioeducativa
gue cursé este Ultimo afio, ya que me explicaron todos los conceptos, instrumentos y metodologias a utilizar
para realizar un trabajo de investigaciéon. También he podido coger aspectos de asignaturas como la de Disefio
y Psicologia, ya que habia realizado varias entrevistas en diferentes trabajos y tenia algo de experiencia a la
hora de realizarlas.

Respecto al andlisis de los resultados, he aprendido a utilizar mejor el Microsoft Excel y a saber manejar con

ligereza la realizacién de gréficos y de su analisis.

Por otro lado, también debo decir que me hubiese gustado tener un seguimiento mas continuado de tutorias,
ya que me he encontrado con algunas dudas que se podrian haber solucionado antes y podria haber avanzado
antes el trabajo.

Otras de las limitaciones con las que me he encontrado han sido los diferentes trabajos de otras asignaturas a
la hora de compaginarlo con este, ya que a veces he ido un poco saturada de trabajos y no he podido
centrarme mas de lo que me hubiese gustado en este. En el primer semestre me sumergi mas en mi trabajo
realizado en las practicas e hizo que no me pudiera centrar tanto en la temdtica de mi TFG. Una vez acabado

el primer semestre, puse todo mi empefo para obtener mis objetivos propuestos.

Para acabar, me gustaria decir que me hubiese gustado entrevistar a mas voluntarios y profesionales del
hospital para poder adentrarme mas en esa realidad tan compleja. Aun asi, quedo bastante satisfecha con los
resultados obtenidos y espero que los educadores sociales empiecen a tener mas cabida en el dmbito

hospitalario.
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ANEXOS

Anexo 1: Modelo entrevista educadora

Estoy realizando una investigaciéon acerca de la figura del educador social en el ambito de la oncologia
pediatrica y me gustaria dar a conocer su importancia en este dmbito. Con esta entrevista, me gustaria ver las
funciones que realizas como coordinadora del voluntariado, poder ver las competencias mds importantes en
el dmbito de lo social de la oncologia pediatrica y poder analizar las competencias que tiene el voluntariado,
ya que son los que tienen un contacto mas directo con los nifios y realizan funciones que un educador social

podria realizar en otro ambito.

Esta entrevista serd grabada para poder coger la informacion pertinente para la investigacién. No obstante,

es totalmente andnima y los contenidos se trataran en relacion a la ley de proteccion de datos.
Para empezar y poder ubicarme un poco, me gustaria que me pudieras ofrecer los datos siguientes:
1. éCudl es tu fecha de nacimiento?

2. ¢Qué estudios has realizado?

3. ¢Y cudl es tu profesién actualmente?

4. iHas trabajado en otros ambitos relacionados con la Educacion Social?

Una vez recogido estos datos, te iré realizando una serie de preguntas en funcién del objetivo que te he

explicado al principio.

4. ¢ Me podrias explicar que hace un educador social en oncologia pediatrica?
5. éCrees que deberia hacer algo mas?

6. ¢Qué funciones realizas en AFANOC?

7. ¢Cuanto tiempo hace que coordinas a los voluntarios?

8. ¢A cuantos voluntarios coordinas?

9. ¢Qué funciones realizas en la coordinacion de los voluntarios?

10. ¢En qué consiste la formacién de los voluntarios? (Duracidn, contenidos...)
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11. ¢ Hasta qué punto crees (de 0 a 10) que la formacidn que reciben es lo suficientemente amplia para atender

las necesidades socioeducativas de los pacientes y sus familias?

12. iCrees que se deberia incorporar algun elemento a la formacion de los voluntarios que atienden a estas

personas?

13. ¢Todo el mundo puede ser voluntario?

14. ¢ Cual crees que es el perfil de voluntario idéneo a nivel de competencias y de formacién?

15. A continuacién, te daré una hoja con una serie de competencias que ASEDES considera que todo educador
social deberia de tener. A partir de aqui, me gustaria que puntuaras del 0 al 10, en qué grado es importante

tener esta competencia en este ambito.

COMPETENCIAS Importancia de la
competencia en este ambito

1. Capacidad de expresarse satisfactoriamente.

2. Capacidad de relacionarse con otras personas llevando a cabo una
escucha activa.

3. Capacidad de analisis y sintesis de las propias prdcticas educativas y de las
situaciones sociales y educativas.

4. Capacidad critico reflexiva.

5. Competencia para la selecciéon y gestion del conocimiento y la
informacién.

6. Saber reconocer los bienes culturales de valor social.

7. Dominio de las metodologias educativas y de formacion.

8. Dominio de las metodologias de asesoramiento y orientacion.

9. Capacidad para particularizar las formas de transmisién cultural a la

singularidad de los sujetos de la educacion.

10. Dominio de las metodologias de dinamizacién social y cultural.

11. Capacidad para la difusidn y la gestién participativa de la cultura.

12. Pericia para identificar los diversos lugares que generan y posibilitan
un desarrollo de la sociabilidad, la circulacién social y la promocién

social y cultural.

13. Conocimiento y destreza para crear y promover redes entre

individuos, colectivos e instituciones.
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14. Capacidad para potenciar las relaciones interpersonales y de los

grupos sociales.

15. Saber construir herramientas e instrumentos para enriquecer y

mejorar los procesos educativos.

16. Destreza para la puesta en marcha de procesos de dinamizacién
social y cultural.

17. Destreza para reconocer los contenidos culturales, lugares,
individuos o grupos a poner en relacién.

18. Dar a conocer los pasos o herramientas de los procesos en la propia

practica.

19. Saber poner en relacidén los contenidos, individuos, colectivos e
instituciones.

20. Capacidad para detectar las necesidades educativas de un contexto

determinado.

21. Dominio de los planes de desarrollo de la comunidad y desarrollo

local.

22. Dominio de estrategias y técnicas de andlisis de contextos

socioeducativos.

23. Pericia para discriminar las posibles respuestas educativas a
necesidades, diferencidandolas de otros tipos de respuestas posibles
(asistenciales, sanitarias, terapéuticas, etc.)

24. Conocimiento y aplicacidn de los diversos marcos legislativos que

posibilitan, orientan y legitiman la accién del educador social.

25. Capacidad de analisis y evaluacién del medio social y educativo

(analisis de la realidad).

26. Conocimiento de las diferentes politicas sociales, educativas y culturales.

27. Capacidad para formalizar los documentos basicos que regulan la
accion socioeducativa: proyecto de centro, reglamento de régimen
interno, plan de trabajo, proyecto educativo individualizado y otros

informes socioeducativos.

28. Dominio de técnicas de planificacidn, programacion y disefio de

programas y/o proyectos.

29. Capacidad de poner en marcha planes, programas y/o proyectos

educativos.

30. Conocimiento de las diversas técnicas métodos de evaluacion.

31. Dominar los distintos modelos, técnicas y estrategias de direccion

de programas, equipamientos y recursos humanos.
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32. Destreza en gestion administrativa y econdmicamente proyectos,

programas, centros y recursos socioeducativos.

33. Capacidad para la organizacién y gestion educativa de entidades e

instituciones.

34. Capacidad de supervisar el servicio ofrecido respecto a los objetivos

marcados.

35. Dominio en técnicas y estrategias de difusién de los proyectos.

16. ¢ Crees que existen otras competencias que son especialmente importantes para trabajar como educadora

en este ambito especifico?

17. Ahora me gustaria que valoraras una serie de competencias en relacidon a la atencién directa de los

voluntarios, realizando una escala del 0 al 10 en funcién de su nivel de adquisicion y hasta qué punto las llevan

a cabo.

COMPETECIAS / HABILIDADES

¢HASTA QUE
PUNTO LAS
TIENEN?

¢HASTA QUE
PUNTO LAS
UTILIZAN?

1. Capacidad de expresarse satisfactoriamente.

2. Capacidad de relacionarse con otras personas llevando a
cabo una escucha activa.

3. Saber reconocer los bienes culturales de valor social.

4. Dominio de las metodologias de asesoramiento y

orientacion.

5. Capacidad para particularizar las formas de transmisidn

cultural a la singularidad de los sujetos de la educacién.

6. Dominio de las metodologias de dinamizacion social y

cultural.

7. Capacidad para la difusion y la gestion participativa de la
cultura.

8. Pericia para identificar los diversos lugares que generany
posibilitan un desarrollo de la sociabilidad, la circulacion

social y la promocién social y cultural.

9. Conocimiento y destreza para crear y promover redes entre

individuos, colectivos e instituciones.

10. Capacidad para potenciar las relaciones interpersonales y

de los grupos sociales.
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11. Saber construir herramientas e instrumentos para

enriquecer y mejorar los procesos educativos.

12. Destreza para la puesta en marcha de procesos de
dinamizacién social y cultural.

13. Conocimientos y capacidades de mediacién.

14. Destreza para reconocer los contenidos culturales,
lugares, individuos o grupos a poner en relacion.

15. Capacidad para detectar las necesidades educativas de un
contexto determinado.

16. Capacidad para analizar la propia prdactica educativa.

17. Pericia para discriminar las posibles respuestas educativas
a necesidades, diferenciandolas de otros tipos de respuestas
posibles (asistenciales, sanitarias, terapéuticas, etc.)

18. Para acabar, équé propuestas de mejora propones respecto a la atencién socioeducativa que reciben los

pacientes?
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Anexo 2: Modelo entrevista voluntarios

Estoy realizando una investigaciéon acerca de la figura del educador social en el ambito de la oncologia
pediatrica y vosotros, los voluntarios, realizais muchas funciones comparables a la de un educador en el
ambito de lo social. Para ello, me gustaria saber vuestra opinién acerca de vuestra formacion y experiencia

como voluntarios.

Esta entrevista serd grabada para poder coger la informacidn pertinente para la investigacién. No obstante,

es totalmente andnima vy los contenidos se tratardn en relacion a la ley de proteccién de datos.

Para empezar, me gustaria que me pudieras ofrecer los datos siguientes:

1. éCudl es tu fecha de nacimiento?

2. éQué estudios has realizado?

3. ¢Y cudl es tu profesién actualmente?

Ahora hablaremos de tu labor como voluntario/a en AFANOC.

4. ¢ Cuanto tiempo llevas haciendo de voluntario/a en AFANOC?

5. éCudles fueron tus motivaciones para empezar con este voluntariado?

6. ¢Qué tipo de formacion recibiste? (Duracion, contenidos...)

7. éMe puedes valorar la utilidad de la formacién del 0 al 10?

8. éCrees que se podria ampliar la formacidn que recibes como voluntario de AFANOC para mejorar tu atencion

cémo voluntario/a?

9. ¢Alguna vez te has encontrado en alguna situacion en la que no has sabido cdmo actuar? Describela.

10. ¢ Pediste ayuda algun profesional?

11. ¢De qué manera solucionasteis la situacién?

12. A continuacidn, te daré una hoja con una serie de habilidades importantes en la atencidn directa con los
nifios y me gustaria que puntuaras (del 0 al 10) tu nivel de habilidad y tu nivel de utilizacién en tu trabajo como

voluntario.
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COMPETECIAS / HABILIDADES NIVEL DE USO EN MI
HABILIDAD TRABAJO
COMO
VOLUNTARIO

1. Capacidad de expresarse satisfactoriamente.

2. Capacidad de relacionarse con otras personas llevando a
cabo una escucha activa.

3. Saber reconocer los bienes culturales de valor social.

4. Dominio de las metodologias de asesoramiento y

orientacion.

5. Capacidad para particularizar las formas de transmisiéon

cultural a la singularidad de los sujetos de la educacién.

6. Dominio de las metodologias de dinamizacidn social y

cultural.

7. Capacidad para la difusién y la gestidn participativa de la
cultura.

8. Pericia para identificar los diversos lugares que generany
posibilitan un desarrollo de la sociabilidad, la circulacion

social y la promocién social y cultural.

9. Conocimiento y destreza para crear y promover redes entre

individuos, colectivos e instituciones.

10. Capacidad para potenciar las relaciones interpersonales y

de los grupos sociales.

11. Saber construir herramientas e instrumentos para

enriquecer y mejorar los procesos educativos.

12. Destreza para la puesta en marcha de procesos de
dinamizacién social y cultural.

13. Conocimientos y capacidades de mediacion.

14. Destreza para reconocer los contenidos culturales,
lugares, individuos o grupos a poner en relacién.

15. Capacidad para detectar las necesidades educativas de un
contexto determinado.

16. Capacidad para analizar la propia practica educativa.

17. Pericia para discriminar las posibles respuestas educativas
a necesidades, diferenciandolas de otros tipos de respuestas
posibles (asistenciales, sanitarias, terapéuticas, etc.)
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Anexo 3: Transcripcion de la entrevista a la educadora

Entrevistadora: Bueno, ya te has leido un poco la entrevista y ya sabes de qué va...
Educadora: Si, si...

Entrevistadora: A ver...estoy...quiero demostrar la importancia de la figura del educador social en el ambito
de la oncologia pediatrica y te he elegido a ti porque eres la Unica educadora social que he podido encontrar

en este ambito y que mas se ajusta con mi investigacién.
Educadora: Si, si, claro...

Entrevistadora: Bueno, pues para empezar, empezaré pidiéndote unos datos...
Educadora: Vale.

Entrevistadora: ¢ Cual es tu fecha de nacimiento?

Educadora: El veintidés de noviembre del noventa y uno.
Entrevistadora: Mira, eres de mi edad, mas o menos!
Educadora: ¢Si? (risas)

Entrevistadora: ¢Y qué estudios has realizado?

Educadora: Pues he hecho educacidn social en la UB.
Entrevistadora: Vale...y...a parte... ¢has hecho alguna cosa mas?

Educadora: Mmm...no...he hecho cursos puntuales de teatro social, de animacidn, pero...puntuales, no han

sido reglados, digamos.

Entrevistadora: Vale...Y bueno, ¢ Cual es tu profesion actualmente?
Educadora: Educadora social, jpor suerte!

(Risas)

Entrevistadora: Si, si... ¢Y has trabajado en otros dmbitos relacionados con la Educacién Social?
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Educadora: Eeee...fui maestra de extraescolares...durante dos afios....y... de teatro, porque tengo la rama
artistica también de formacién...y de informatica también...y...luego también hice de dinamizadora en un

centro de teatro social.

Entrevistadora: Vale...Pues ahora ya empiezo con las preguntas en funcién al objetivo que te he comentado al

principio.
Educadora: Vale...
Entrevistadora: ¢ Me podrias explicar que hace un educador social en la oncologia pediatrica?

Educadora: A ver, claro, supongo que depende también de la entidad...en la que corresponda...Por ejemplo,
yo me centro en mi entidad en la que estamos, pero alomejor hay otros educadores en la oncologia pediatrica,
no sé...en otras entidades pues que alomejor si que hacen otras tareas. Eeee... en mi caso, hacemos de
coordinacion de voluntariado porque es una de las ramas mds importantes de la entidad...luego hacemos
deteccién de necesidades con los nifios, hacemos un seguimiento constante, porque la Casa dels Xuklis estd
justo debajo de...osea, arriba de las oficinas de AFANOC y permite que cada dia haya un seguimiento diario de
los nifios, las familias...entonces desde todo...toda la rama social de la entidad subimos cada dia para hcer un
seguimiento de las familias. Entonces, una de las tareas seria detectar estas necesidades mas a nivel educativo,
a nivel relacional, que pueda haber entre los nifios...o...pues alguna familia que necesite algo y...o0...asumirlas
uno mismo poniendo voluntariados o algunas actividades o lo que sea o derivarlas a otras personas del equipo.

Eso seria otra tarea...

Entrevistadora: Pero, por ejemplo, a nivel general, de todos los hospitales...
Educadora: Si...

Entrevistadora: ¢ La figura del educador social...?

Educadora: Nooo, la figura no esta presente realmente, porque a nivel de hospital, se tiene muy en cuenta al
trabajador social y...el psicélogo, son las dos areas sociales que mas se tienen en cuenta. El educador social, a

nivel de hospital, por ejemplo, yo no conozco a ninguno.
Entrevistadora: ¢Y tu crees que deberia de hacer algo mas?

Educadora: Hombre si...seria importante que estuviera la figura...porque también hay otra rama, que...a
ver...seria una mezcla entre la trabajadora social y el psicdlogo. El trabajador social... porque lo nuestro no es
tanto de papeleo y ayudas, aunque lo podemos saber...pero si que hay esta deteccién mas a nivel educativo,
peo que tampoco pasa por las maestras...entonces, es algo un poco como... qué pasaria por todas esas
redes...si que seria importante, pero ahora mismo, esta figura no esta presente.
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Entrevistadora: Y bueno...en AFANOC... ¢élas funciones que realizas?...ya me las has comentado un poco antes

por eso.

Educadora: Si... coordinacion de voluntariado, detecciéon de necesidades, hacemos coordinacion con los
colegios para...el nifo tiene que dejar de ir al colegio y se hace un seguimiento porque alomejor se le pone un
maestro o un voluntario de la entidad...entonces, tenemos la idea de que puedan seguir siendo evaluados por
el cole. Entonces, hacemos un contacto directo con el cole para que no...para que puedan hacer los exdmenes
a distancia o mandar los trabajos....y nosotros hacemos como el informe en base a todo lo que esta

aprendiendo aqui y que libros ha usado...

Entrevistadora: éEsto seria la atencién domiciliaria?
Educadora: Si, si, porque hacemos voluntariado a domicilio.
Entrevistadora: jAh! Van vuestros voluntarios a casa....

Educadora: Si, si, hay diferentes tipos de voluntariado. Hay el voluntariado hospitalario, que cubre diferentes
turnos en el hospital de dia y en el hospital de la planta, de ingreso. Luego hacemos voluntariado en la Casa
dels Xuklis, que es como su casa de acogida durante este tiempo que tienen que estar en Barcelona, entonces
todas las tardes hay personas para estar con los nifios y las familias y luego hay otra rama, que es el
voluntariado a domicilio. Esto es para nifios que estdn en casa pero no pueden incorporarse al cien por cien al
cole, o no pueden hacer clases extraescolares, no puede relacionarse con todos sus amigos...entonces, lo que
hacemos es dar un acompafiamiento durante este tiempo que aun estdn en casa pero no pueden estar al cien
por cien. Y una de las necesidades que mas se observa es el refuerzo escolar. Entonces, la mayoria de los
voluntarios a domicilio son por refuerzo escolar, para...apoyo educativo, eee...trabajo en red con el colegio y

a partir de aqui, es cuando nosotros hacemos los informes, contacto con el centro educativo de referencia...

Entrevistadora: Y en la coordinacién de voluntarios, écuantas sois?

Educadora: Si, somos dos. Una psicopedagoga y yo. Entonces, ella se centra mas en el hospital porque hay un

gran volumen de personas y yo me centro en Xuklis y domicilio.
Entrevistadora: ¢Y tu a cuantos coordinas?

Educadora: Eeee...en Xuklis somos veinte, mas o menos y en domicilio deben ser también unos veinte. Lo que
pasa que no todos estan en activo, por ejemplo, ahora tenemos en domicilio unos diez. No estan en activo
porque alomejor uno es para dos meses, se acaba, empieza otro...también depende de la necesidad de la

familia.

Entrevistadora: ¢Y en el hospital a cuantos coordina ella?
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Educadora: En el hospital hay noventa personas.

Entrevistadora: iNoventa personas!

Educadora: Si, si... (Risas)

Entrevistadora: ¢Y solo lo coordina una persona?

Educadora: Si, si...

Entrevistadora: ¢Y no es un nimero muy elevado para que lo lleve una sola?

Educadora: Si, si, es lo que te iba a decir... (Risas). Son muchos...porque claro son noventa personas en distintos
turnos, distintos dias, que tienen que cubrir, no solo...O sea, nosotros tenemos convenio con el Hospital de
Vall d’Hebron, por tanto, esto facilita, que la sala de la planta y del hospital de dia, estan abiertas gracias a un
convenio con nuestra entidad. Si AFANOC no estuviera, la sala estaria cerrada porque no habria nadie para

dinamizar las actividades...
Entrevistadora: Vale...

Educadora: Entonces, claro, la coordinadora tiene que plantear todas las actividades que se hacen en la sala
de juegos, que son los talleristas, etcétera...mds todos los voluntarios que estan en la sala de juegos y estos

voluntarios pueden...

Entrevistadora: O sea, perdona, los talleristas son por una parte y los voluntarios otra...
Educadora: Si, pero también son voluntarios, en el sentido de que no cobran nada.
Entrevistadora: Vale... ¢pero qué estdan como mas especializados?

Educadora: jExacto! Alomejor hay alguien que sabe contar cuentas o alguien que hace costura, eee...alguien
gue hace ilustracion....entonces la coordinadora lo que hace es programar estas actividades en distintos dias,
en base a los intereses de los nifos. Y luego, claro, también hay de mas especificas, como personas....padres
gue tienen que salir a comer, que tienen que ir a hacer algun tramite, no tienen a alguien con quien dejar al
nifio, pues también hay que cubrir todas esas habitaciones o las cdmaras de aislamiento, la UCI...es decir, que
también son voluntarios mas especificos, que no es que los nifios salgan a la sala de juegos, sino que son los

voluntarios que entran en su espacio, digamos.
Entrevistadora: Vale... ¢y llevar la coordinacion en un hospital, es muy diferente a aqui en la casa?

Educadora: Es mas diferente, pero lo que pasa es que, por ejemplo, la casa dels Xuklis, yo estoy en la casa y
en domicilio. Es como un poco muy diferente una de la otra, porque domicilio es un seguimiento mas
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telefénico, como mas a nivel de correo...veo a la familia puntualmente y claro, yo no puedo estar presente

cada vez que...

Entrevistadora: Claro, es lo que te queria preguntar, tu no vas alli a...

Educadora: No...yo voy el primer dia a hacer la presentacién, también voy otro dia a conocer a la familia, a
conocer el voluntario, que ya forma parte de nuestra borsa de voluntarios, a hacer las presentaciones, ver que
todo funciona bien, evaluar...pero son puntuales, no voy cada semana. En cambio, en el hospital, ella va cada
semana y en la casa dels Xuklis yo estoy cada dia también con los voluntarios. Entonces quedaria un poco
diferente en el sentido de seguimiento...pero claro, el volumen se nota muchisimo, porque va estresadisima,

llevar a ochenta personas...yo lo noto menos porque son menos de la mitad de personas.

Entrevistadora: Ya...claro...

Educadora: Ademads, el hecho de estar en un hospital hace que tu no eres responsable de la actividad...

Entrevistadora: Claro, se tiene que coordinar con mas agentes...

Educadora: Claro, aqui en la casa dels Xuklis es nuestra, es un recurso de AFANOC, entonces nosotros, lo
movemos como nos interesa o como vemos que funciona mejor. En el domicilio, depende de la familia y de
nosotros...claro...en el hospital es una entidad médica que es la que tiene la responsabilidad al cien por cien,
es una entidad publica en este caso, que nosotros no dependemos de nada y nosotros tenemos un pequefio
convenio para dos plantas en el que podemos intervenir, pero claro, hay que coordinarse con las enfermeras,
médicos, trabajadoras sociales, psicélogas...es como un trabajo constante con gente que no forma parte de

AFANOC, pero que trabaja diariamente con nuestra entidad.

Entrevistadora: Pues tiene que tener mucho trabajo...si, si...

Educadora: Si, si, muchisimo (Risas).

Entrevistadora: Vale...y... étU cudnto tiempo hace que coordinas a los voluntarios?

Educadora: Pues yo empecé haciendo las practicas con mi tutora que era la que en ese momento coordinaba
domicilio y Xuklis y habia otra persona que se jubilé que es la que estd en hospital. Entonces, yo cubri una baja

y luego de la baja se jubild la del hospital e Irene, que es la anterior tutora pasé a hospital y yo pasé a Xuklis.
Entrevistadora: ¢Qué es la psicopedagoga, no?
Educadora: Si... iExacto! Entonces, yo hace ahora un afo que estoy aqui, lo que pasa es que antes también

estaba porque cubria la baja y hacia lo mismo, pero digamos contratada, fija no...
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Entrevistadora: Pues mira... iqué bien!
Educadora: Si, si...
Entrevistadora: Vale... ¢Y las funciones que realizas en la coordinacién de los voluntarios?

Educadora: Bueno...hay todo el tema de formacion, porque para nosotros es importante que todos los
voluntarios estén formados. Bueno, importante e imprescindible. Bueno, entonces entendemos que es una
realidad muy compleja y que no todo el mundo puede ser voluntario de nuestra entidad. No por falta de ganas,
sino porque alomejor estan en una situacidon que ahora mismo no es el momento para que sea voluntario o
no tienen lo que nosotros necesitamos o la disponibilidad que requisamos para que sea voluntario...Entonces,
hacemos un taller de formaciéon que son tres horas y el taller lo llevamos las dos coordinadoras de
voluntariado, la psicopedagoga y yo. Entonces, nosotras hacemos toda la materia, la preparamos nosotros,
para dar formacion a los voluntarios. Pues esto seria una de las cosas importantes. Después, una vez eeee...que
se ha hecho esta formacién, hacemos una seleccion de todas las personas que se han quedado interesadas.
Ella se queda con los interesados de hospital, que siempre son mas, siempre llama mas la atencién, y yo me

guedo con los de la casa...
Entrevistadora: O sea... éellos eligen?

Educadora: Si, si, lo que pasa que nosotros luego valoramos. Alomejor hay alguien que quiere hospital y sus
turnos no se lo permiten o no lo acabamos de ver en un dmbito mas controlado, digamos como el hospitalario

y preferimos que esté en otro lugar y se lo recomendamos.
Entrevistadora: ¢Y para seleccionar a los voluntarios, en qué os basais mds o menos?

Educadora: Primero hacemos una entrevista inicial, esto es lo que, claro, el taller nos permite conocerlos a

todos en general pero necesitamos una entrevista para conocer a la persona completamente.
Entrevistadora: Vale...

Educadora: Entonces con la entrevista nos basamos sobre todo en la formacién que ha tenido, en la
experiencia...hay a veces, que no tienen experiencia ni formacién, pero se les ve con ganas o siempre han
tenido ganas de colaborar con algo, con su... con el barrio o con lo que sea. Esta inquietud de hacer algo por
la infancia o a nivel de voluntariado, etcétera. Entonces, también miramos el tema de habilidades, como lo
vemos desenvoluparse delante nuestro, si es mas abierto, si es mas...cada uno entonces, es a partir de aqui,
hacemos como un perfil e intentamos imaginarlo mds en un sitio o en otro. Todo es probar...alomejor alguien
prueba hospital y luego cambia...o sea cuando lo vemos mds complicado y vemos que no terminan de encajar,

alomejor empiezan en los Xuklis primero...porque es algo como mas relajado, el domicilio estas tu solo, aqui
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tienes mas companieros...en cambio, el hospital es mas complejo a nivel de...emocional, porque estds ante una
situacion con muchos nifios que lo estdn pasando mal. En cambio aqui, estdan como mas estables, en Xuklis,

alomejor seria como una etapa de prueba.

Entrevistadora: Claro...la gestién de las emociones no todo el mundo la llevara igual...

Educadora: Claro, claro...Para nosotros es importante que...la actitud que tiene un voluntario hacia el nino.
Nosotros nuestra filosofia principal en nuestra entidad, es que el nifio lo vemos como niio, no lo vemos como
nino enfermo. Es un nifio que estd enfermo temporalmente y que esto se acabard en algin momento,
entonces nosotros lo vemos como un niflo que estd pasando por una enfermedad, pero que tiene sus
inquietudes, tiene sus ganas de jugar, sus ganas de enfadarse, sus ganas de aprender y...tiene toda una serie
de necesidades que tenemos que cubrir. Entonces, es importante que el voluntario siga esa filosofia de
nosotros, porque si eso no lo ve asi, nosotros no podemos aceptarlo en nuestra borsa de voluntarios. Entonces,
es importante que tenga esta idea. Y esto ayuda en el tema actitud, emociones hacia el nifio, la actitud mas
positiva, siempre con respeto hacia las familias...hay cosas que emocionalmente necesitas gestionar. También
creemos que es un, de hecho, estd considerado que el voluntariado en oncologia pediatrica es el mas
estresado y el mas complejo a nivel mundial. Entonces claro, sabiendo esto, es importante hacer un
seguimiento de todos los voluntarios, entonces hacemos un seguimiento constante, cada semana vemos a los
voluntarios, hacemos sesiones en caso de que haya habido algin conflicto o algin nifio que haya muerto y lo
quieren supervisar, también hacemos unas sesiones que se llama el Voluntari Pregunta que coordinamos con
una supervisora en la que ellos pueden expresar conflictos que hayan podido tener o alguna emocion,
situacidon que se han encontrado que no saben cémo gestionar, entonces es importante porque es que sino,

se irian porque no podrian seguir. Es importante hacer este seguimiento.

Entrevistadora: ¢Y la formacidn a nivel de contenidos? En estas tres horas que...

Educadora: Estas tres horas, lo que hacemos, es como una charla informativa. Luego ellos tienen la obligacién,
una vez estan integrados en el equipo, hacer un curso de formacidn. En el taller es una charla a cerca de los
limites del voluntario, que tengan presente los limites basicos, las posibilidades que tienen, qué dreas tenemos
nosotros de trabajo, qué posibilidades tienen a nivel de hospital, Xuklis, domicilio...qué puede hacer un
voluntario, con quién puede coordinarse y con quién puede trabajar, etcétera. Entonces claro, son tres horas
gue se hace una informacidn basica y luego se hace una dindmica para ver un poco cdmo se mueven ellos,
qué piensan, qué reflexiones tienen...A partir de aqui, cuando ya son voluntarios hacemos un curso que es
mas extenso, que entonces si que hay el drea de trabajadora social, que ella explica todas las necesidades
sociales a nivel de la familia y a nivel del nifio, luego la psicéloga también hace una exposicién de su area, qué

se pueden encontrar los voluntarios, como tienen que intervenir si ven a un nifio que pregunta alguna cosa
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gue alomejor te quedas un poco...y luego hacemos toda la parte de voluntariado, mas a nivel de reflexién, de

la idea de voluntario en este ambito, etcétera.

Entrevistadora: Vale...o sea todo esto es a parte de la charla de tres horas, éno?

Educadora: Si, si, después...

Entrevistadora: ¢Y se hace al cabo del afio...?

Educadora: Nosotros hacemos uno por afio, entonces miramos todos los que han hecho el taller, pero no han

hecho el curso, tienen la obligacion de hacerlo. Uno al afio, en cambio de taller hacemos dos o tres.

Entrevistadora: Vale...pero entonces, este curso obligatorio... écuanto dura?

Educadora: Pues...a ver...lo hacemos en un intensivo de un dia. Cada area dedica unas tres horas a dar

informacién de su dmbito.

Entrevistadora: Vale... ¢Hasta qué punto crees que la formacién que perciben los voluntarios es lo

suficientemente amplia para atender estas necesidades socioeducativas? Valéramelo del 0 al 10.

Educadora: (Risas) iVale! A ver qué puse... (Risas). Yo creo que es un nueve. En el sentido de que nosotros
hacemos la...el taller de formacidn inicial que en este sentido, alomejor si que seria informativo. Entonces, si
gue no hay todas las habilidades o todas las reflexiones necesarias para llevar a cabo con los nifios. Pero hay
lo basico para que ellos se introduzcan en el mundo del voluntariado de la oncologia pediatrica. Una vez ya
estdn aqui, nosotros hacemos todas esas formaciones que son mas puntuales o hacemos reunién en equipo
o de manera individual para explicarles cdmo funciona el equipo, cdémo funciona en ciertos casos que nos
encontramos, etcétera. Entonces vamos dotando de herramientas, de habilidades, damos la guia de
voluntariado, damos la memoria, para que ellos se sitden un poco, se ubiquen en dénde estdn. Luego también
hay que tener en cuenta que como todos estdn en equipo, excepto el domicilio, esto significa que es una
formacidn constante a nivel de que...tu alomejor, eres educadora social, pero hay otra persona que esta
contigo que es educadora infantil u otra que tiene habilidad en no sé, aunque no tenga formacion, tiene
habilidad en manualidades o tiene una experiencia que alomejor gestiona mejor las emociones, se relaciona
de una manera mas positiva...Entonces, nosotros creemos que esto es muy positivo a nivel de que ellos van
aprendiendo cada dia con el equipo que cada dia tienen acompafiandoles, éno?. Entonces, se hace un turno
fijo que siempre tienes tus compaferos y son con los que vas aprendiendo, claro, es algo como
muy...progresivo. Hasta que no empieces el voluntariado no sabes cdmo vas a reaccionar, ni que habilidades
sociales vas a tener o vas a necesitar, entonces nosotros damos lo basico en el taller, luego se hace mas
profundamente en el curso y en la entrevista. O sea también se mueven dindmicas, dindmicas de manera
individual para ver...encaminar un poco al voluntario...pero claro, es el dia a dia...
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Entrevistadora: Antes de la charla que dais, hacéis primero las entrevistas... ¢o cémo?

Educadora: No...primero taller, que es la charla informativa y después ya empezamos con todo. Porque a la
charla alomejor viene gente que esta interesada, pero que tiene una idea muy fija, éno?...quiere hacer eee yo
que sé...talleres...de...reiki con los nifios...entonces nosotros en el taller ubicamos a todas las personas en qué
es la entidad, qué hacemos, qué se puede hacer y qué no. Entonces claro, puede ser que este de reiki luego

no le interese...
Entrevistadora: Claro...

Educadora: Entonces dird a mi no me interesa o voy a dirigirme a otra entidad, otro sitio o lo que sea...Entonces
a partir de aqui, se dividen en hospital, Xuklis o domicilio..o también hay otros que es actos
puntuales...administracién...gente que quiere ayudar pero no quiere estar en contacto con las familias...o

participan en las fiestas que hacemos en la campafia de la gorra, etcétera.
Entrevistadora: Vale, vale...

Educadora: Entonces, a partir de aqui es cuando hacemos la entrevista inicial y conocemos mas a la persona

individualmente.

Entrevistadora: Vale... ¢Y crees que se deberia de incorporar algin elemento en la formacién?
Educadora: Bueno...si...hace dos veces que hicimos el taller, dos ediciones digamos...
Entrevistadora: ¢ Dos ainos?

Educadora: No, dos ediciones, porque taller lo hacemos tres veces al afio. El taller informativo. Entonces, esta
informacién detectdbamos que era muy informativa, que también esta bien, pero que faltaba todo el tema de
dinamicas, participacion del alumnado, veiamos que era cdmo que nosotros ddbamos toda la informacidn, la
gente se ibay luego le faltaba como una reflexién acerca del voluntariado aqui o que preguntaran...un espacio
de preguntas o de dudas...Entonces lo que hicimos, fue incorporar estas dinamicas a la anterior edicion. Ha
funcionado muy bien...entonces, te lo digo, porque a nivel que incorporase o encontraramos algo, en el

proximo taller que toque mirariamos si podriamos incorporar algo.
Entrevistadora: ¢Y el tema de las dinamicas cémo lo hacéis?

Educadora: Por ejemplo, poner situaciones ejemplo de qué harian si se encontraran en esa
situacidn...entonces, ellos dan unas ideas y luego a partir de toda la informacion que se ha dado, puede ser
gue varien o puede ser que no. Por ejemplo, nosotros siempre decimos que no se pueden dar los teléfonos

familia voluntario, es algo que es un limite importante en nuestra entidad, para no crear dependencia.
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Alomejor al principio, dicen yo se lo daria...o tal...entonces después lo ven desde la perspectiva con toda la
informacién que les hemos dado y qué harian...Se hacen estas dindmicas, por ejemplo, ésta es una de ellas eh.
Hacer como el cambio de reflexién, ahora que tengo la informacién y sé como funciona la entidad, pues cémo
actuaria yo siendo voluntario de la entidad...porque representas una entidad, no eres voluntario que por la
calle ayudas a alguien, formas parte de una entidad y tienes que compartir ciertas normas y ciertas filosofias.
Esta es una de las cosas que cambios. Y luego en el curso...vimos la necesidad de que ellos tuvieran como una
figura mas prdéxima a ellos, es decir, iré yo, en el sentido préximo, si claro, porque nos vemos cada dia, hay
mucha proximidad y mucha confianza, pero necesitdbamos como ver que hay alguien que era voluntario que
podia exponer su experiencia y lo que hicimos es pedir una voluntaria...que viene cada curso y expone durante
media horita, alomejor con los problemas que se ha encontrado mas o las dudas que mds ve a los voluntarios,
las expone ella como lo ve...Entonces es una cosa que nos ha ayudado mucho en el sentido de que la gente ve
la figura igual y puede preguntar cosas que alomejor a nosotros no las preguntaria...porque somos las
coordinadoras vy a ella le pregunta porque es su dia a dia y es su companera...es una de las cosas que afiadimos

y ha funcionado muy bien...

Entrevistadora: Vale...lo de si todo el mundo puede ser voluntario ya me lo has contestado, pero éexiste un

perfil de voluntarios idoneo a nivel de habilidades y formacién?

Educadora: Yo creo que nosotros tenemos como una serie de requisitos, pero no son requisitos de que si no
los tienes al cien por cien te vas. Si que hay algunos que si, por ejemplo, tienes que ser mayor de edad. Aqui
voluntariado joven no entramos. Pero, alomejor hay una serie de requisitos que no tiene unoy lo tiene el otro,
no pasa nada, a medida que empiece pues lo va teniendo. Para nosotros es importante que comparta nuestra
filosofia...importantisimo. Alguien que viene, quiere ser voluntario, pero cuando ve a un nifio le da penay no
puede actuar delante de él y siempre se mueve en torno a la enfermedad, habla de la enfermedad,
eee...pobrecillo...para nosotros no es el perfil de voluntario que buscamos porque no comparte la idea de
nuestra entidad, que es ver el nifio como tal. Entonces entendemos que si que hay personas que tienen una
figura mds paternalista o0 mas de asistencial de ayudar en el sentido de ser una figura superior y tu tienes esa
necesidad, yo te la cubro. En cambio nosotros no lo vemos asi, es algo igual, estamos en una situacion
diferente, pero el nifio sigue siendo nifio, tu sigues siendo un adulto que necesitas tu también tus
cosas...Entonces tiene que compartir esta filosofia de la entidad. Es basico...puede ser que empiece pobrecillo
y a los dos dias nada...pero es una cosa que vemos mucho y no puede ser voluntario. Después, todo el tema
que le guste la infancia, si tiene alguna experiencia mas que mejor, si tiene alguna formacién mejor aun,
porque sobre todo si que hay veces en que necesitamos que tenga formacidn especifica. Por ejemplo, en el
domicilio me centro mucho en el perfil del voluntario a nivel de formacién y experiencia, en los otros dos,

alomejor no tanto, porque hay mas ocio, hay mas compafieros en el momento...pero en el domicilio me centro
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en...veo una ficha de un voluntario y entonces veo, educadora infantil...pues puedo juntarlo con este nifo que
necesita algo que sé que éste tiene las habilidades que otra persona no tendria o...es educador social o...lo

que sea eh, entonces si que me fijo en esto.
Entrevistadora: ¢Y en los otros a nivel de habilidades?

Educadora: A nivel de habilidades...por ejemplo, que sepa respetar la intimidad, es muy importante, que sepa
respetar el silencio, mas importante aun, porque hay a veces que tu estas en la sala de juegos, pero viene un
padre a jugar con su nifio y no quiere jugar contigo, pues tu tienes que saber comprender que...tu has abierto
la sala de juegos y permites este espacio para las familias, pero no quiere decir que vengan a ti siempre.
Entonces, tu abres el espacio y tienes que entender que estds siendo una figura facilitadora en ese momento,

pero no quiere decir que tu juegues ese dia con los ocho nifios que hay en la sala.
Entrevistadora: Vale...

Educadora: Entonces es importante para nosotros respetar este silencio, este saber estar, yo estoy aqui
presente y alomejor hay un nifio que no le apetece jugar conmigo porque esta enfadado, no tengo que ir
chinchandole va va...vamos a jugar...no pasa nada... iPues si que pasa! Es una situacion compleja en la que
ahora alomejor estad enfadado y ahora no quiere jugar, pero él ve tu figura, entonces el hecho de verte a ti
dispuesto es lo que hace que alomejor hoy no, pero manana esta de mejor humor y ve que tu estas ahi, que
no estas enfadado porque ese dia él no quiso jugar. Es muy importante el respeto a su situacién, porque
alomejor algun dia estdn mas animados, pero otro dia no...y tu piensas...si el otro dia estuvimos tan alegres
jugando...pues hoy no le viene de gusto...igual que las familias, hay familias que se dirigen mas a ti con mas
agradecimiento porque tu estas jugando con el nifio y tal, pero hay familias que en ese momento no piensan
en agradecerte, ni hacerte caso ni en nada... Ese saber estar es muy importante, el hecho de saber que nada
es previsible, alomejor un dia te decimos de venir otro dia, hay dias en los que hay muchos nifios, pero luego
vienes otros y dias que no hay nadie...esto puede pasar...puede pasar porque es una realidad. Aqui en la casa
dels Xuklis, puede ser que el nifio esté en el apartamento y que no quiera salir porque se encuentra mal, puede
ser que le hayan dado el alta y esté dos dias en casa, puede ser que le hayan tenido que ingresar, entonces...tu
vienes....pensando....hay veinticinco apartamentos, que son los que tenemos aqui, siempre estan llenos, pero
no hay ningun nifio aqui en la sala, entonces...es como una contradiccién un poco...que dices....los nifios estan,
pero no estan en la sala...Hay una serie de situaciones que hacen que nosotros no podamos prever si hoy va a
haber nifios o no. Tu tienes que tener esta capacidad de estar alli, ver qué necesita la entidad, tu te haces tuya
la sala de juegos...puedes decir voy arreglar los juegos o voy a limpiar los juegos o voy a mirar si los puzles
estan completos, si los lapices tienen punta...No es la finalidad del voluntario, pero es una de las tareas que

toca hacer cuando no hay nifios. Tienes que saber adaptarte también a cada situacidn...alomejor esta
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frustracion que podia aparecer al principio cuando tienes las expectativas a lo grande y se van bajando, pues
es una de las situaciones de gestionar esta frustracidén. Luego también estd una actitud cercana, una actitud
positiva pero manteniendo los limites, o sea positiva no todo felicidad, porque alomejor en ese momento la
familia no necesita eso, necesita que estés tranquilo...Que la gente tenga iniciativa, siempre con ganas de

proponer alguna actividad...Yo creo que ya hemos hecho el perfil perfecto de voluntario (Risas).

Entrevistadora: (Risas) Si, si...Bueno, ya me has rellenado la hoja de las competencias, ahora me gustaria que

me dijeras si existen otras competencias importantes en este ambito especifico...

Educadora: Gestidon de las emociones, es basico. Entonces, eeee, también es verdad que esta gestion se lleva
con el tiempo también. TU empiezas, como yo empecé con las practicas y empiezas sin saber nada y vas
conociendo que tu tienes que dar al cien por cien con ese nifio hoy, mafana no sabrds que va a pasar. Es algo
gue tu te esperas que mafana va a estar, pero es una situacion en la que puede ser que este nifio acabe muy
bien, se vaya casa y le den el alta o puede ser que mafiana se vaya al hospital ingresado, entonces es una
gestion de las emociones diaria porque vas conociendo familias y cada vez conoces mds familias y es algo
gue...sino acabariamos reventando todas las personas del equipo porque no podriamos sostener tanta
informacién de tantas familias....También es verdad que en esta entidad almenos hay mucho apoyo entre las
compaiieras, esto hace que tu trabajes con menos peso alomejor porque lo puedes hablar con cualquier
persona del equipo, entonces también una vez al mes se hace supervisidon de equipo y todas las personas que
gueremos, todas del ambito social que son las que mas contacto tenemos con las familias, de manera
voluntaria podemos asistir a estas supervisiones y exponer alguna situacién que nos haya costado mds o
alguna familia que nos hayamos quedado mas encalladas con ella, mas encarifiadas...entonces poder gestionar
todo esto. Es un trabajo que tu no puedes decir que te vas a casa y lo olvidas...siempre lo decimos....también
en la Universidad es como que te dicen que tenemos que hacer un limite entre nuestro trabajo y...pero es que
es imposible y yo creo que todos los educadores sociales que trabajan con familias y con nifos, es que es
imposible...porque tu has conocido una situacidn, entonces cuando te vas a tu casa es...sigues conociéndola,
no te la has borrado de la memoria...Y el educador social se encuentra muchas veces con unas frustraciones,
en el sentido de la impotencia de decir...yo quiero hacer, tendria las capacidades para hacerlo, pero no me
toca...entonces, hay que saber vivir con esto, éno?. La solucién es derivar, por ejemplo, yo veo una dificultad
en una familia a nivel psicoldgico, diria...ahora mismo voy, pero no me toca a mi. Tengo que pasdrsela a la
psicdloga, porque ella sé que va a hacer una intervencidon mas continuada, que no yo, que la puedo hacer hoy,
pero alomejor mafiana no me da tiempo. Mas...cosas a nivel de que nosotras estamos trabajando en un
ambito, pero no todo esta en nuestras manos, alomejor si tu estds en otro centro si que depende de ti porque
haces una atencidn integral en todos los aspectos, nosotros hacemos una atencion integral a nivel psicosocial.

A nivel médico, no intervenimos. Es esta frustracién de decir alomejor, yo a nivel de curacién no puedo hacer
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nada, pero a nivel de psicosocial puedo hacer todo lo que esté en mis manos. Entonces es esta ambigliedad
de decir...estan bien pero dependen siempre de...del hospital, de los médicos, de su tratamiento, etcétera,

etcétera...Yo creo que gestion de las emociones es... ila estrellal

Entrevistadora: (Risas) Si, si...es lo mas importante.

Educadora: Luego...seria la capacidad de empatizar, pero en el sentido de que si que es importante ponerte
en el lugar del otro, pero en este dmbito también tienes que saber que td nunca vas a ponerte en el lugar del
otro en el sentido de que a ti no te esta pasando eso. Entonces, tienes que facilitar espacios para que las
familias entre ellas se relacionen, porque ellas si que estan pasando por lo mismo y hay cosas que nosotros no
sabemos. Tenemos que reconocer que no lo sabemos todo ni lo podemos solucionar todo. Entonces una
familia te viene con una angustia y lo mejor es derivarla a otro profesional o ver qué recursos hay para esta
familia...pero ver que nosotros no podemos estar al cien por cien a su nivel porque no estamos pasando por
lo mismo, entonces es importante empatizar porque es necesario para esta faena, pero si que hay que saber
gue también a veces no podemos ponernos en su lugar...Luego también el saber derivar, saber trabajar en
equipo, como te he dicho antes, nosotros somos una entidad privada pero trabajamos con organismos
publicos...Yo por ejemplo, cada dia, trabajo coordinada con la trabajadora social que si que es de mi entidad
pero también con los psicélogos que no son de mi entidad, son del hospital. Yo trabajo en red continuamente,
con gente que alomejor si que es de mi entidad y por tanto es mas facil porque las veo cada dia, pero con
gente que no es de mi entidad...Yo trabajo con atencié a I'usuari del hospital, con las psicélogas del hospital,
tengo que llamar a alguna enfermera, con el centro educativo, con la profe, la tutora de este nino...es trabajar
en equipo y valorar todas las redes que se puedan hacer. El maximo de redes es mejor, siempre serda mejor
para el nifio porque él ha roto con su rutina diaria, pero no significa que nunca se pueda incorporar ni nunca
pueda llegar a recuperar el contacto, es importante esta relacion minima con todos sus agentes educativos,
amigos, compafieros, cole, profesor, etcétera. Y la ultima... (Risas), que te estoy contando aqui...un montén de

cosas...

Entrevistadora: (Risas) No, no mejor....

Educadora: La ultima seria el saber analizar las propias practicas de educador social, esto si que nos lo dicen
mucho en la Universidad y es algo que es verdad, que tu tienes que evaluarte a ti mismo siempre. Entonces,
en esta profesién y en este centro en concreto, yo creo que es importante porque las familias dependen de
un hilo a nivel emocional, en muchos casos eh. Muchos ya han aceptado la situacién y todo, pero en muchos
casos cuelgan de un hilo que tienes que controlar de qué maneras les hablas, cémo les hablas, qué les
propones, cdmo te diriges a los nifios, para adaptar siempre su situacion a tus propuestas, ¢no?. Intentar que

ellos se sientan cdmodos de la manera en que tu los tratas, no es lo mismo trabajar con una familia que trabajar
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con otra, también por su cultura o por sus maneras de vivir cada dia...porque claro, aqui hay conviviendo
veinticinco familias de veinticinco sitios diferentes, veinticinco culturas, maneras de vivir, distintos nifos,
hermanos...entonces claro, es muy complicado...Estan en una situacién muy compleja, tu piensas...hay unas
normas que se tienen que cumplir y tu subes arriba que ves que el nifo lo estd tirando todo y tu irias y
dirfas...é pero qué esta pasando aqui?...pero...como educador social en este ambito, dices...un momento...éy si
el nifio necesita explotar toda su rabia y es su momento para explotar con todo?...Pues hay que saber cémo
dirigirse a este nifio y como evaluar lo que haria en otro dmbito, no es lo que tengo que hacer en este. Entonces
es evaluar siempre como decir las cosas...no quiero decir que vaya controlando mis palabras eh, pero poco a
poco vas sabiendo coémo dirigirte a las familias, qué preguntas y qué no preguntar...las preguntas de cdmo
estas, alomejor se pueden adaptar para que no entres en unas conversaciones que en ese momento no
tocan...Si que es importante evaluar siempre lo que vas haciendo y algun dia que no haya acabado de cuajar
algo, preguntarte por qué, pensar que alomejor no era el momento, alomejor me he dirigido al padre y he
obviado al nifio, ésabes?...siempre ir evaluando todo lo que vamos haciendo. El educador lo tiene que hacer
siempre, pero en este ambito lo he visto mas importante aun. Pero no es lo mismo como las evaluaciones que
siempre nos dicen en la Universidad, de algo mds parecido a un papel, que tu cada dia estds construyendo tu
educador, entonces tu entras sin saber nada, sin haber hecho antes nada en este ambito alomejor y entras en

un mundo para aprender, ¢no?.

Entrevistadora: ¢ Tu estabas muy insegura al principio?

Educadora: Si, muy insegura. Una de las cosas que mas valoras en este trabajo es que es un trabajo muy
intenso, en el sentido de que hay muchos altibajos, muchas buenas noticias y muchas malas al mismo tiempo,
entonces hay que gestionar porque es muy ambiguo. Un dia recibes una noticia muy buena y a la vez una
noticia muy mala de otro nifio. Hay que saber gestionarlo, pero una de las cosas principales, es que aprendes
a cambiar tu escala de valores a nivel vital. A nivel de profesional lo cambias porque aprendes muchisimo,
pero a nivel vital, estds trabajando en un sitio entre la vida y la muerte, entonces parece asi como muy épico,

éno?

Entrevistadora: Ya...ya...

Educadora: Entonces claro, tu ves a un nifio que alomejor estd en una situacion complicada y que lo estd dando
todo, se lo esta pasando pipa y tu lo que tienes que hacer es darlo todo al cien por cien porque sino si que
tendrias esta frustracion de no hacer todo lo que puedes. Es complicado...y vas cogiendo experiencia a medida
gue pasa el tiempo... Cuando entre aqui yo era una novata, pero también es verdad que cuando un equipo es
muy unido tienes mas capacidad de aprender. Solo con el hecho de que la familia baje a hablar con alguieny

tu veas cdmo lo hace otro profesional, ya aprendes.
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Entrevistadora: Y una cosa... {tU a la persona que sustituiste era educadora social?

Educadora: Era la psicopedagoga. No habia educadora social, bueno hay una, pero estd en todo el tema de
proyectos y subvenciones. A nivel de educador social soy la primera. Yo abri el convenio de practicas con la
entidad, pero la casa no estaba abierta, me esperé a cuarto y abrimos convenio, por eso soy la Unica

educadora, sino hubiese habido otra.

Entrevistadora: Bueno, por lo que he ido viendo es la Unica entidad que tenéis educadora social a la hora de

coordinacion...por lo que yo me he ido informando...alomejor tienen otras experiencias, no sé...

Educadora: Si, yo conozco un caso que tiene formacién administrativa y lleva coordinacién. Pero claro,
también hay que valorar las habilidades que tiene esta persona...porque alomejor también tiene todas estas
habilidades, pero no quita que una persona con una formacién especifica pues va a saber alomejor....pero que
vamos...que hay mucha gente que no ha hecho laformaciény es genial...pero una persona que tiene formacion
y habilidades, sabe cémo hablar a la gente, es como mas oportuno en el dmbito. Porque al fin y al cabo son
ochenta personas, cada persona con su personalidad, sus inquietudes...tu también tienes que saber gestionar
cada persona a su manera. Es trabajar con ochenta diferentes y hay que tener un minimo de conocimiento y
experiencia....o de habilidades para dirigirte a ellas y coordinarlas. En nuestro caso, es una entidad muy
cercana a los voluntarios y nuestros voluntarios se creen mucho el proyecto...muchisimo...entonces se vuelcan
en él como si fuera su proyecto, porque es su proyecto, estan muy unidos a los profesionales. Por tanto, hay
qgue tener formacidn para formarlos a ellos, ya que si nosotros no tenemos esas habilidades...Por eso es

importante.

Entrevistadora: Vale...ya me has rellenado la hoja de competencias de los voluntarios y ahora la tltima y ya te
dejo... équé propuestas de mejora propones respecto a la atencidn socioeducativa de estos pacientes? Mas a

nivel del educador social, éisabes?...

Educadora: Si, si...a ver...por ejemplo, hay a nivel educativo, yo creo que también depende de la entidad, en el
sentido de que tampoco somos muchas y si fuéramos mas, pues se podria profundizar mas en cada situacién
de cada familia. Porque ahora si que al cien por cien lo damos todo, pero hay cosas que todavia se nos escapan.
Una de esas cosas es el trabajo con los centros educativos de referencia, porque hay nifios que ya te vieneny
te dicen que estan haciendo un seguimiento en el cole, que la maestra estd super implicada, que hay contacto
con los compafieros, etcétera...y hay niflos que sorprendentemente, porque me parece increible...su cole se
ha desentendido de este nifio, pues entonces...claro...nosotros necesitariamos como educadores sociales, que
tenemos esta...esta como multifuncidn...en el sentido que podemos entrar en los centros educativos y al
mismo tiempo en otras entidades de ocio y mas de nivel no formal, pues como... hacer mds puentes a nivel

educativo, a nivel de centros de referencia de los alumnos que viven aquiy han roto con todo...y estd bien que
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ahora mismo lo importante es seguir con su tratamiento y que sean felices y tal...pero no quita que haya nifos
gue sienten un interés por seguir aprendiendo, que tienen secuelas a nivel del habla...y que hay que
cubrirlas...entonces, a veces, como que hay...colegios, ya por la personalidad del tutor...y hay otras que van
como mas desentendidos...entonces, para nosotros es importantisimo que no se desentiendan porque este
nifio no sabemos si va a volver, pero la intencion es que si...entonces, no puede ser que se
desentiendan...También pasa que nosotros como entidad, atendemos a todos los agentes, sobre todo
familiares...y uno de los mas importantes para nosotros, son los hermanos, ya que los hermanos sufren
muchisimo la situacién que estd viviendo su hermano y también en el sentido de que primero no comprenden
lo que estd pasando, y segundo que ellos se ven un poco desplazados, porque toda la familia...su atencidn
recae en su hermano. Entonces, nosotros siempre que hacemos atencion a los nifios, nos da igual que sea nifo
en este momento enfermo o que sea nifio que es hermano...El hermano esta como mas descolgado y nos
encontramos que en los centros educativos, este nifio tiene que estar escolarizado, pero si él ha venido de
Marruecos o ha venido de Pais Vasco, porque los padres han decidido que el nifio tiene que estar con su
hermano...hay a veces que se puede compaginar y no se hace, hay a veces que la familia considera que si,
depende de cada familia...pero el nifo tiene que seguir escolarizado, iporque es una ley!...y nosotros no
podemos pasarla por alto, entonces lo que hacemos es escolarizarlo aqui, pero hay veces que esta
escolarizacion, los centros de referencia, de origen, que este nino va a volver, este nifio seguro que vuelve,
entonces no puede ser que los centros pasen de esta situacion y le quiten la plaza y le hagan repetir curso
cuando vuelve, porque solo le falta al nifio repetir curso y dejar todos sus amigos...entonces, un educador
social podria ser el que hace puente entre centros educativos y familia...No es tanto a nivel de educador
infantil, que seria como mads de aprendizaje, sino como estos puentes entre familia, agentes que van con el

nifio y tienen que relacionarse si o si, por el bienestar del nifio, del hermano y de la familia.

Entrevistadora: ¢ Pero te refieres a buscarle un colegio aqui?

Educadora: A buscarle un colegio aqui lo hace la trabajadora social porque es la que mueve todo el nivel
burocratico, pero a nivel de que alomejor el hermano esta recibiendo un voluntariado a domicilio que se lo
pongo yo porque tiene que trabajar ciertas habilidades o lo que sea...pues yo tengo que coordinarme con el
cole para decir...mira esta haciendo esto...y que ellos valoren que este maestro a domicilio esta trabajando
con él. No es que el nifio esté aqui de jauja...no, no, es que esta haciendo un seguimiento escolar...le importa

el colegio, le importa...
Entrevistadora: Esta coordinacidn con el centro, éno?
Educadora: Lo que si que hacemos es ir a los centros de referencia a hacer charlas, hablar con los AMPA, con

los profes...pero si que faltaria este puente de coordinacion, de que la familia vea importante seguir
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escolarizando al nifio, que el cole vea importante seguir evaluando al nifio...Ademas es que hay nifios que lo
piden...ninos que tienen diecisiete afos y estaban prepardndose para la selectividad, pero por ley ya no les
toca maestro a domicilio, porque la etapa de escolarizacién obligatoria acaba a los dieciséis. éPues qué
hacemos?...Esto es un vacio legal, entonces como entidad tenemos que cubrirla con maestros que formen
parte de nuestra borsa de voluntarios, por eso si que me fijo mucho en la formacién. A nivel de Catalufia
podemos mover mas hilos, por ejemplo, muchos de los hermanos se quedan con los abuelos porque los padres

pueden ir a visitarlos a menudo. Y también hay més red y es mas f4cil...Esta seria otra...
Entrevistadora: Vale (Risas)...Mas, mas...

Educadora: El afio pasado formamos parte de un estudio, nosotros formamos parte de la FEC, la Federacion
de Entidades Contra el Cancer y se hizo un estudio de supervivientes, para ver qué necesidades tenian las
personas que ya habian acabado los tratamientos...se llamd supervivientes, pero en el mundo se llama
superviviente una vez hayan pasado cinco afos porque puede haber recaidas y todo...eee...vimos que una de
las necesidades a nivel de infancia y adolescencia, aunque seamos muy pocas entidades centradas en esto, es
el hecho de cuando un nifio acaba el tratamiento estd muy feliz porque se ha acabado todo, pero le invaden
muchos miedos a nivel de volver con su vida diaria, a él y a la familia. Entonces, creo que el educador social
podria intervenir mds en el sentido de ver qué necesidades tiene este alumno una vez ha acabado ya el
tratamiento...a nivel educativo o a nivel social, le cuesta relacionarse con amigos o con gente porque ha estado
aislado tres meses y claro...un nifio de dos afios, tres meses ahi aislado, para él es toda la vida, porque la
memoria que tiene temporal es toda la vida, entonces...i como hacer para que el nifio una vez vuelva a casa,
se relacione con la gente, no tenga miedo a salir y volver al cole?...es como que el educador social...si ahora
mismo hubiese otra plaza...(risas)...le diria que tiene que hacer mas acompafiamiento una vez que el nifio ha
acabado el tratamiento. Nosotros hacemos un seguimiento, pero tendria que ser mas intenso...que el nifo
alomejor tiene falta de autoestima, se ve fisicamente muy cambiado y tiene mucho miedo a volver a
relacionarse con sus iguales, con sus amigos...todo este tema...una vez se ha acabado todo, équé pasa?. Al ser
una asociacion de nifios con cancer y familiares, tenemos una relacién con ellos, pero podria ser como mas
intensa, yo creo...y ahora mismo es inviable con los profesionales que somos...pero...podria ser una necesidad

gue creo que hay. Y ya esta...esto es todo.

Entrevistadora: Si, si, ya me sirve...Me has ayudado mucho.
Educadora: Te he dado mucha informacioén (risas).
Entrevistadora: Muchas gracias por todo.

Educadora: De nada, para cualquier cosa aqui nos tienes.
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Anexo 4: Transcripciones de las entrevistas a los voluntarios

ENTREVISTA 1

(Explicaciéon de los objetivos de la entrevista)

Entrevistadora: Vale...iya esta!l. Primero os cogeré una serie de datos, évale?
Voluntarias: jVale!

Entrevistadora: ¢ Cudl es vuestra fecha de nacimiento?

Entrevistadora: (Risas)

Voluntaria 1: Ya empezamos mal asi...(risas).

Voluntaria 2: Es broma, es broma...

Voluntaria 1: Empiezo yo, que soy la mas vieja...el dieciocho de mayo del cuarenta y siete.
Entrevistadora: jVale! ¢Y tu?

Voluntaria 2: El ventiuno de julio del ciencuenta y nueve.

Entrevistadora: jVale! ¢Y qué estudios habéis realizado?

Voluntaria 1: Bachillerato elemental y nada mas...y cursos de comercio, en aquella época tampoco las cosas

eran como ahora y...y...idiomas y nada mas.
Entrevistadora: Vale...

Volluntaria 2: Y yo...acabé selectividad, hice primero de econdmicas pero colgué la carrera, hice un curso de

comercio exterior y después inglés.

Entrevistadora: Vale... éY cudl es vuestra profesidon actualmente?

Voluntaria 1: Yo estoy jubilada...

Entrevistadora: ¢Y de qué has trabajado?

Voluntaria 1: De directora administrativa de una empresa.

Entrevistadora: Vale...

Voluntaria 2: Y yo ahora soy ama de casa, pero trabajaba también de administrativa.
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Entrevistadora: Vale, pues ahora ya os voy a centrar las preguntas en el voluntariado. Primero, ¢cuanto tiempo
llevais haciendo el voluntariado en AFANOC?

Voluntaria 1: Dos afios

Voluntaria 2: Dos afios y meses...si...

Voluntaria 1: Empezamos las dos a la vez.

Entrevistadora: ¢éY cuales fueron vuestras motivaciones?

Voluntaria 1: Es que somos hermanas...

Entrevistadora: ¢ Ah si? (risas)

Voluntarias: (Risas)

Entrevistadora: Bueno...mira qué bien...

Voluntarias: (Risas)

Entrevistadora: Pues no os pareceis asi a primera vista...

Voluntarias: ¢No?

Entrevistadora: No, no me he dado cuenta (risas)

Voluntarias: (Risas)

Entrevistadora: Entonces, écuales fueron vuestras motivaciones para empezar en este voluntariado?

Voluntaria 2: Mira...yo personalmente, hacia tiempo, mucho tiempo, que lo llevaba en mente. Y...pasé una
época muy delicada, que dije que si todo iba bien y...y...salia las cosas como yo queria, pues era una asignatura

pendiente que yo tenia. Entonces bueno, me puse a buscar y enocntré a AFANOC. Y...ya esta, aqui estoy.
Entrevistadora: éY no tenias predileccion por la oncologia pediatrica?

Voluntaria 2: No, no, no... a ver, quizas por el tema oncoldgico si, porque yo lo habia pasado y entonces...pero
no como mi hijo, sino que lo pasé yo, en primera persona. Y...tenia claro que quizas era el tema oncoldgico,

pero si me hubiera salido otra cosa, también la hubiera cogido.
Entrevistadora: Vale...

Voluntaria 1: Pues yo al jubilarme, lo tenia bastante claro. Mi hermana y yo ya habiamos pensado en hacer
algo y fue el momento. Entonces ya nos involucramos aqui las dos, en esto. Ya empezamos a venir aqui. A mi,

el tema de ir aqui, me gusto de cara a los nifios, porque también la idea de poder asistir a gente mayor es una
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tema mas delicado que aun no me veia yo capaz de...de estar con gente mayor.
Entrevistadora: Vale...y... ¢qué tipo de formacidn recibisteis?
Voluntaria 1: Nos hicieron un curso de dos...

Voluntaria 2: Si, de dos tardes...Ma que nada, para enfocar un poco el tema psicolégico y tampoco creo que

tengas que tener un gran curso como para acceder a una planta asi de voluntariado.
Voluntaria 1: Noooo, no hace falta...

Entrevistadora: Lo que si que me dijo Maria, es que al principio os dan como una charla informativa, de cémo

es la entidad y todo...

Voluntarias: Si, si...

Voluntaria 1: Luego es ma a nivel de la trabajadora social, psicdloga...
Entrevistadora: ¢Y lo hicisteis en dos tardes eso no?

Voluntarias: Si, si...

Voluntaria 1: En dos tardes de enero.

Voluntaria 2: Si, si, fue en enero.

Voluntaria 1: Después se hacen reuniones puntualmente, que como ya somos veteranas, no venimos, ya nos

lo sabemos, nos lo sabemos todo de memoria.
Entrevistadora: éLas reuniones de que tratan?

Voluntaria 1: Sobre consultas, sobre pequefios problemas que pueden surgir... jestd bien! Es comunicarte con
todo el voluntariado. Porque claro, nosotros venimos un dia a la semana, las que vienen el miércoles no
tenemos contacto con ellas y claro, va bien unificar un poco los criterios, para que aqui tengan una...un poco
de directriz hacia...Pero lo que pasa, que claro, pues que esta reunidn, es eso, son un poco repetitivas porque

la verdad es que ahora se lleva muy bien...
Entrevistadora: Pero las reuniones, por ejemplo, éno son a nivel de dudas que tengdis vosotras o...?

Voluntaria 2: Si, si, también dudas y lo que quieras. Pero también llega un momento que después de dos afos,

ya lo tenemos por la maano...
Voluntaria 1: Claro...

Voluntaria 2: Ademas, cuando te vas, ya comentas lo que te ha pasado en aquella jornada o antes de venir...Por
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ejemplo, nosotras hoy tenemos un taller de cocina, pues ya hablas con la coordinadora, para saber cuantos
hay, qué te parece, el dia que nos vamos ya sabemos lo que haremos el dia siguiente, si hay algunan actividad
gue no sea nuestra, es decir, al principio si que te va bien que te digan, ivigila!, no te impliques en esto...el tipo

de relacién con el nifio y tal, porque nosotras éramos mucho de volcarnos...
Voluntaria 1: Si, si, nos volcdbamos...sobre las familias...

Voluntaria 2: Es que hay de todo, hay familias que les gusta que...encontrarse mas apoyadas, hay familias que

se quieren mantener mas al margen, pero bueno eso lo coges...con la experiencia...

Voluntaria 1: El dia a dia, claro...si tu tienes un criterio pues claro, nosotras en principio si que habian algunos
temas puntuales de algunos nifios pequefios, que claro, hubo un nifio, un hermanito, que se hizo pis encimayy,
todo esto de...de rebelde, el nifio no estaba enfermito. Entonces claro, situaciones asi, que dices bueno, aqui
nos tienen que marcar unas directrices y cosas asi, nifios que contestan mal, pero esto se soluciona...porque

claro, hay de todo, nifios de diferentes culturas...

Voluntaria 2: Diferentes niveles culturales y econédmicos de las personas...pero bueno, es lo que dice mi

hermana, si tienes un poco de criterio, ya sabes por donde tienes que ir.

Entrevistadora: Vale... ¢y me podeis valorar la utilidad de la formacidn del 0 al 10? Lo que ella os explicaron y

lo que recibisteis de la psicéloga, trabajadora y todo lo que me habeis explicado...
Voluntarias: Ufff...

Voluntaria 2: Yo un cinco.

Voluntaria 1: Y yo un...seis.

Entrevistadora: ¢ Por qué?

Voluntaria 2: Porque son cosas muy bdsicas, que claro, a ver...

Voluntaria 1: Ya lo sabiamos, va mucho con la edad que tiene la persona, con la formacién que has tenido, por
lo que has pasado en la vida, si te has encontrado en una situacion asi...No es lo mismo encontrar a una persona
con veintipico de afios, pues con una persona que con ciencuenta y seis...Claro, ahora viene aqui una chica de
dieciocho afios que quiere ser voluntaria y entonces, pues quizds si que le faltara pues una serie de
conocimiento, pero nosotras claro, hemos cuidado a nuestros padres hasta que se murieron, quiero decirte

gue ya llevas una maleta de cosas encima, pues que aqui también te sirven, éno?.
Entrevistadora: Entonces, ¢podrias proponer alguna mejora en vuestra formacién?

Voluntaria 1: No, es que no es que la formacién...falle. Yo diria, te repito, depende del tipo de persona que
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eres. No es lo mismo una persona universitaria que quiere entrar en un voluntariado, que una persona de

cuarenta o una de sesenta.

Voluntaria 2: Una vez tienes unas directrices y sabes lo que tienes que hacer...no es cuestion de mejorar o no

mejorar, depende un poco de lo que lleves tu encima de experiencia.

Voluntaria 1: Y de la sensibilidad que tengas tu respecto a las familias, por ejemplo, aqui nos han comentado
gue cuando viene segun qué voluntarios, si es una nena joven o lo que sea, claro...no empatiza demasiado con
los nifios porque no los motiva. Nosotras cuando subimos arriba ya empezamos a cantar y a los nifios todos
les ponemos una cancién con su nombre y bueno, es que en definitiva, es lo que los nifnos necesitan. Que
cuando lleguemos las voluntarias, tengan ganas de jugar y de hacer cosas. Y claro, si la persona que sube se
pone en la mesa y dice, bueno ¢hoy qué queréis que hagamos?...pues malament, el nifio estd harto de estar
arriba, esta cansado, conoce todos los juguetes, conoce todo. A parte que son niflos pues que claro, con su
enfermedad acostumbran a ser un poco dificiles de...no son nifios faciles, hay que si, pero hay que claro, hay

un poco de todo.

Voluntaria 2: Y los hermanos igual, por el tema de quedar en un segundo plano, por el tema de la enfermedad

del hermano.

Voluntaria 1: Claro, y la que llega arriba y no viene con ideas, el nifio pues claro, es un poco lo que nosotras

podemos aportar, debido a la edad eh. La edad es esto...

Voluntaria 2: Bueno la edad y la manera de ser, el temperamento...que te guste cantar, saltar y hacer un poco

el cafre digamos, ¢no?

Voluntaria 1: No y lo que nosotros en la reunion si deciamos, es que los equipos del voluntariado estaban bien
gue nosotras por ejemplo, como nos avenimos en todo, pues la manera de actuar arriba es la misma que...si
no lo hace ella, lo hago yo, pero pasaba que al comienzo no ibamos juntas. Teniamos parejas diferentes de
grupo de voluntariado, entonces qué pasaba, subes arriba y claro, depende del caracter que tenga la otra
persona, tu tampoco quieres decir o sacar segun qué tema porque no tiene por qué sery la otra persona...Osea

lo que hay que hacer es el trabajo en equipo...
Voluntaria 2: El trabajo en equipo es muy importante.

Voluntaria 1: Si, es en el plan de podemos hacer esto, podemos hacer lo otro y aqui el equipo se va conociendo
y eso es una de las cosas que creo que las estan implantando aqui, porque las parejas son las mismas, aqui en

la casa.

Voluntaria 2: El tema hospitalario es mas complicado...no lo conocemos, es mas complicado, pero yo creo que

ahora en este momento del tema de voluntariado funciona muy bien.
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Voluntaria 1: Desde que lo lleva ella, va muy bien...
Entrevistadora: ¢Y cuando vais a esas formaciones, también os juntais con gente del hospital?
Voluntarias: Si, si...

Entrevistadora: Vale y aqui en la casa, en vuestro voluntariado, ¢ me podéis explicar alguna situacién en la que

no habeis sabico cémo actuar o gestionar?

Voluntaria 1: No, sabes qué pasa, que aqui los nifos, los enfermitos, si estdn aqui en la casa es que ya tienen
un nivel de bienestar que pueden slalir a jugar y tal, es verdad. Porque sino las mismas familias, si aquel nifio
no tiene buen dia, ya no sale a jugar tampoco, se quedan en el aprtamento, vienen muy cansaditos del
tratamiento de la mafana, no sé si sabes, que les hacen el tratamiento por la mafiana y al mediodia las
ambulancias os traen aqui. Claro, hay muchos que a la tarde necesitan descansar, pues aquel nifio, ya no

sale...Los que salen es que tienen ganas...

Entrevistadora: ¢Y con las familias, no os ha pasado nada alguna vez?

Voluntarias: No, no, no...

Voluntaria 1: Hubo una tonteria, que ahora no me acuerdo, pero era un padre...pero nada, nada...

Voluntaria 2: Nosotras particularmente, no hemos tenido ningln problema ni ninguna situacién asi...Al
contrario, la gente con nosotras siempre ha estado muy bien y siempre cuando se marchan pues muy

agradecidos...

Voluntaria 1: Si, si...

Voluntaria 2: Siempre dando las gracias...Osea situacidn complicada como para recordarla, jen absoluto!
Voluntaria 1: No, no...

Entrevistadora: Ni conflictos entre los nifios que no habeis sabido gestionar...

Voluntarias: No, no.

Entrevistadora: Vale...

Voluntaria 1: Pasa lo tipico de que se pelean, pero ella uno y yo al otro los separamos y luego no se acuerdan.
Entrevistadora: Vale, pues de preguntas, ya esta, que me han dicho que no disponeis de mucho tiempo...
Voluntarias: Si, tenemos taller de cocina...

Entrevistadora: Vale, pues os voy a repartir esto. Lo explico y lo haceis en un momento. Teneis que rellenar
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este pequeno cuestionario segun las habilidades que os pongo, en funcidn de la habilidad que vosotras creeis
gue teneis y en funcion de cuanto la utilizais. Si tenéis alguna duda de alguna me preguntdis. Y muchas gracias

por todo, de verdad.

Voluntarias: De nada hombre.

Voluntaria 1: Ya veras como te ird todo muy bien...
Entrevistadora: Muchas gracias...

Voluntarias: (rellenan el cuestionario).

ENTREVISTA 2

Entrevistadora: Bueno os explico, estoy haciendo el trabajo de final de grado y trata sobre la importancia del
educador social en la oncologia pediatrica, ya que no existe. La Unica figura que he encontrado ha sido en
AFANOC y como una de sus funciones tiene que ver con el voluntariado, he querido hacer una pequefia

entrevista.
Voluntarias: jVale!

Entrevistadora: Pues para empezar, me gustaria que me ofrecierais una serie de datos, que seria...la fecha de

nacimiento. Empezamos por aqui...

Voluntaria 3: vint-i-sis del vuit del cinquanta vuit.
Entrevistadora: Vale...

Voluntaria 4: el set del quatre del seixanta sis.
Voluntaria 5: ventiuno del seis del cuarenta y cinco.
Entrevistadora: Vale... ¢y qué estudios habeis realizado?

Voluntaria 3: Jo vaig comencar a estudiar empresarials i no ho vaig acabar. Vaig comencar a fer magilsteri per
la banda de nens amb discapacitat, llavors, vaig estar fent cursos i em vaig dedicar uns quinze o setze anys a la

psiquiatria ifantil. Era psicoterapeuta infantil i després ho vaig deixar i em vaig dedicar a altres coses.
Voluntaria 4: Pues yo soy licenciada en derecho i tinc un master en consultoria i direccié de recursos humans.

Voluntaria 5: Jo simplement tinc els estudis normals, batxillerat i després vaig estar en una empresa de
secretaria. Després em vaig casar, vaig tindre els meus bebes i després vaig tornar a la feina, pero llavors ja a

un altra tipus de feina. Vaig estar en una botiga d'una coneguda i feia manualitats, passava collarets ia questes
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coses.
Entrevistadora: Vale... ¢y vuestra profesién actualmente?

Voluntaria 3: Jo ara tinc una minusvalia, perqué em vaig caure fa un parell d'anys i em vaig trencar la tibia i el

peroné i...bueno, m'han operat dos vegades i ara he acabat amb una incapacitat.
Entrevistadora: Vale... éy ta?

Voluntaria 4: Jo ara estic cuidant a un bebé. Jo estava de formadora de dret i vaig haver de canviar i aixo,

cuidant a un bebé.
Voluntaria 5: Jo estic jubilada.

Entrevistadora: Vale...pues ahora empezaré con preguntas referentes a la labor del voluntariado. éCudnto

tiempo llevais haciendo le voluntariado en AFANOC?
Voluntaria 3: Jo crec que dec portar uns dos anys. Si, si...
Voluntaria 4: Jo em sembla que porto onze.
Entrevistadora: Ja portes temps ja...

Voluntarias: (risas).

Voluntaria 5: Yo cinco afos.

Entrevistadora: Bueno...levais, llevais tiempo... ¢y cudles fueron vuestras motivaciones para empezar con este

voluntariado?

Voluntaria 3: Jo es una mica, retomar el fil de que t'he comentat abans de que no vull donar dades. A mi els
nens sempre m'han agradat molt, vaig estar treballantt molts anys en psicoterapia infantil, pero lo que em va
fer arribar venir aqui, va ser que...la meva filla gran es va morir de cancer i un cop vaig estar una altra vegada
ubicada en aquest mon més o menys, vaig tenir la necessitar d'ajudar, perque jo havia rebut molta ajuda durant
la malaltia. Era com una necessitat de tornar el que ens havien donat a nosaltres i vaig comencar a venir aqui
i no sé qui ajuda més a qui, si jo estic ajudant més als nens i les families o els nens i les families m'estan ajudant

més a mi...

Voluntaria 4: Pues jo...en el mén del voluntariat havia estat molts anys, ja que havia estat a esplais i estava de
monitora i coordinadora del centre i tal i...bueno després de molt de temps de no fer-ho, tenia ganes de tornar
i i fer algo de voluntariat. Llavors, a mi també m'agraden molt els nens i tenia una amiga que estava aqui i em
va comentar...jo també vaig tenir familiars amb problemes de cancer i es va lligar una mica el tema i es va

donar. Jo tenia moltes ganes de ver algun tipus de voluntariat i bueno el que més em crida sén els nens i bueno,
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com coneixia a la meva amiga que estava aqui, per mi era una bona entrada.

Voluntaria 5: Pues yo, mds o menos, también mi marido tuvo cancer, estuve muy agradecida como lo cuidaron,
como...y luego conoci a una amiga y dentro de la enfermedad de mi marido, que ella venia a hacer cosas de
voluntario y yo dije, pues esta es la mia, porque yo lo necesitaba...y es la cosa mejor que he hecho de venir,
porque salgo, e incluso hay personas que me preguntan, después de todo lo que tu has pasado...es que salgo
de aqui, hasta no voy a decir contenta, pero salgo muy...me llenan los ninos y las familias, porque es que te

tratan como si fueras...que tenemos que tener un poco de distancia, pero muy bien.
Entrevistadora: ¢Y qué tipo de formacién recibisteis?

Voluntaria 4: la principal és la de nen malalts i malaltia, que és com la inicial per situar-te.
Voluntaria 3: Si, es per enterar-te una mica de que va...

Voluntaria 5: Hasta donde puedes llegar, los limites...

Voluntaria 4: Pero también para hacerte un poco de situacion de lo que supone esta enfermedad, de lo que

comporta y dénde tu también intervienes y lo que puedes o no puedes hacer.
Entrevistadora: Esto os lo hacen antes...

Voluntaria 3: Si, si...després de passar aquesta mena de curset, et fan una entrevista per veure realment el que
has tingut clar, la capacitat d'integrar, per lo que estas preparada...i et marquen pautes a seguir, és una mica
aixi...llavors, després d'aquesta formacio que és obligatoria per comencgar, també vaig fer una altra formacié
sobre els nens i el cancer, amb una infermera especialista en aquest tema i va estar un parell de mesos, un cop

per setmana. Estic fent ara la UDL, estic fent un grau d'acompanyament al dol...
Voluntaria 4: Aqui també es fan cursos de dol...

Voluntaria 3: Crec que és molt important...

Entrevistadora: Si, si, molt interessant...

Voluntaria 3: Hem de tenir la capacitat...

Entrevistadora: | també em van dir que feieu un curs obligatori que venia una treballadora social, una psicologa

i...
Voluntaria 4: Si, el del nen malalt...
Entrevistadora: ¢l quant dura?

Voluntaria 4: Jo es que no m'enrecordo, fa tants anys que el vaig fer.
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Voluntaria 5: Cada afo hay cursos, siempre te convocan para ponerte un poco al dia, de como va todo, quiero
decir, que controladas mas o menos estamos.
Entrevistadora: ¢1 feu reunions de seguiment?

Voluntarias: Si, si, si...

Voluntaria 4: Es fan altres tallers, pues para, reflexo, de papairoflexia, tecniques que pots utilizar per

acompanyar als nens, que et doni com una mica de recurs per poder estar amb els nens.

Voluntaria 3: Estan fent continuament coses a la casa dels Xuklis, que suposo que jo no he estat mail a I'hospital,

perque també hi ha voluntaris...pero, crec que ells fan.
Voluntaria 4: Si, si es que els tallers és per tothom.
Voluntaria 5: La verdad es que cada uno expone una cosa y te dicen lo que puedes hacer, y es importante.

Volunatria 4: També es van fer reunions anuals de voluntaris, per exposar una mica el dia a dia del que et vas
trobant, de coses que no est'a de més que te les tornin a dir i comentar una mica l'experiéncia i la vivéncia de
cadascu. Propostes de millora...pero comunicar i fer una miqueta de feedback. Aixo és anual, com diuen és de

obligado cumplimiento.
Voluntarias: (Risas).
Voluntaria 5: No, no, pero estd muy bien...

Voluntaria 3: Y periodicamente también se hacen reuniones con coordinacién y voluntarios, cada trimestre o

cada...

Voluntaria 5: También depende de la implicacidon que tienes...ya que también es bueno porque te relajas y

explicas cosas.
Entrevistadora: Vale... {Y si me tuvierais que valorar la utilidad de la formacién del 0 al 10 que me pondriais?

Voluntaria 3: Jo penso que és molt personal la utilitat...depén de com ho visqui cadascu, a mi tota la formacio

em va bé.

Voluntaria 5: Yo podria poner un diez.

Voluntaria 3: Hi ha moltes coses que t'ofereixen per fer...cadascu fa el que pot.
Entrevistadora: Pero per vosaltres és molt enriquidora, éno?

Voluntarias: Si, si...
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Entrevistadora: Vale... ¢ penseu que es podria ampliar la formacio, proposarieu alguna cosa a millorar?
Voluntaria 3: Ja déu ni do, les coses que es fan ja...

Voluntaria 4: Si, si, perque clar, el taller d'inici per situar-te ja és molt complet, la de dol és molt bé també i

després els diferents tallers. A mi no se m'acut res més.

Voluntaria 3: A mi tampoc...

Voluntaria 5: Esta tot molt complet...La verdad es que yo creo que al voluntariado lo cuidan mucho.
Voluntaria 3: El cuiden i I'intrueixen...Si, si...

Entrevistadora: ¢l alguna vegada us heu trobat en alguna situacié que no heu sabut com gestionar-la o algun

problema? Que no sabieu que fer...

Voluntarias: No, no, no...

Voluntaria 4: Jo a I'hospital si. Una vegada amb una mare...
Entrevistadora: ¢ Has estat de voluntaria a I'hospital?

Voluntaria 4: Jo es que vinc d'hospitals, sempre he fet hospital i ara ésla primera vegada que estic aixi. També
he fet domicili, perd en principi, sempre hospital. Em vaig trobar amb una mare de fora que li demanaven
I'embajada del consulat una serie de papers, un informe del metge per traimitar una qlestié i va ser com...éy
ahora a quién se lo pedimos?, vaig parlar amb la cap d'infermeria, amb la secretaria també i vaig trucar a les
coordinadores que estaven alla, perqué era un tema que ho demanaven ja i s'havia d'arreglar clar...era

adminsitratiu i no sabia res, almenys per situar-la i va ser teléfono, coordinadora, socorro, équé hago?...
Entrevistadora: ¢Y ella te lo solucioné no?

Volunatria 4: Si, si, me dijo lo que tenia que hacer y ya esta.

Voluntaria 3: Es que no et trobes mai sola...tens molt recolzament...

Voluntaria 4: Una altra situacié d'una mare també de fora que no enteniem l'idioma i haviem de buscar una

altra manera...aquelles situaciones de vale...
Voluntaria 3: Pero les situacions es gestionen bé...complicades no...

Voluntaria 5: Nosotros quizas, desde aqui se gestiona mas y es un poco mas facil. Aqui siempre estas, en un

momento vas abajo y...

Voluntaria 4: Alla també eh, pero és més que en una situacio de tipus administratiu és més...
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Voluntaria 5: Me refiero que si tu estas alli, la tienes que decir oye...pero si, si...

Entrevistadora: Vale, pues de preguntas ya he acabado, porque me han dicho que no teneis mucho tiempo y
gue teneis que estar por los niflos ahora. Os he traido un cuestionario donde hay una serie de habilidades y
quiero que me pongais del 0 al 10 el nivel de habilidad que creeis tener y el nivel en lo que lo utilizais aqui. éLo

entendeis?
Voluntaria 5: Pero...aqui...

Entrevistadora: Si, la primera es a nivel personal lo que tu crees que tienes, lo otro es si lo desarrollas aqui o

no.
Voluntarias: Vale, vale...

Entrevistadora: Si tenéis alguna duda mas, me lo decis y os lo explico mejor.
Voluntarias: Vale...

Entrevistadora: Pues muchas gracias por todo eh, de verdad.

ENTREVISTA 3

Entrevistadora: Bueno os explico, estoy haciendo el trabajo de final de grado y quiero dar a conocer la
importancia de la figura del educador social en la oncologia pedidtrica, ya que no existe. La Unica figura de
educador la he enocntrado aqui y entonces, cdmo una de sus tareas es daros la formacién y toda la

coordinacién y tal, pues os he querido hacer como una pequefia entrevista a los voluntarios de la casa.
Voluntarias: jVale!

Entrevistadora: Bueno, para empezar os cogeré unos datos.

Voluntarias: Vale, vale...

Entrevistadora: ¢ Cudl es vuestra fecha de nacimiento?

Voluntaria 6: Yo el seis de septiembre del noventa y cinco.

Voluntaria 7: Yo el catorce de marzo del noventa y cinco, también.

Entrevistadora: Vale... ¢y qué estudios habeis hecho?

Voluntaria 6: Bueno, estamos las dos en la universidad y estoy haciendo filologia inglesa.

Voluntaria 7: Y yo segundo de estudios literarios.
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Entrevistadora: Vale, y bueno, éahora trabajais vosotras?

Voluntarias: No, no...

Entrevistadora: Vale, no estais trabajando. Pues ahora ya os pregunto cosas relacionadas con el voluntariado.
Voluntarias: jVale!

Entrevistadora: ¢ Cuanto tiempo llevais haciendo este voluntariado?

Voluntaria 7: Yo poco, este afio solo.

Voluntaria 6: Yo bueno, empecé el curso pasado, pero... ¢desde cuando?

Voluntaria 7: Diciembre... éno?

Voluntaria 6: Si, desde diciembre o asi. Nosotras acabamos de empezar en comparacién con otras. Yo hard un

ano.

Entrevistadora: ¢Y qué tal aqui?

Voluntarias: Bien, muy bien....

Entrevistadora: ¢Y cudles fueron vuestras motivaciones para empezar con este voluntariado?
Voluntaria 6: Empezamos gracias a la Universidad las dos.

Voluntaria 7: Si...

Voluntaria 6: Porque la UB, empezaron como un programa de convenios...

Voluntaria 7: Si, para hacer voluntariados, pues de ayuda social y tal, para...

Entrevistadora: éPero no tiene nada que ver con vuestra carrera, no?

Voluntarias: No, no...

Voluntaria 7: Entonces, pues a nosotras nos tocd aqui. Yo cuando llegué ya estaba ella de voluntaria

permanente.

Voluntaria 6: Claro, porque yo ya lo hice en primero, lo que ha hecho ello. Gracias a tener un buen nivel nos

dieron la opcién de convalidar un veinte por ciento de la nota haciendo voluntariados.
Entrevistadora: Vale, si, ya sé lo que es...
Entrevistadora: Vale, ¢y la formacion que habeis recibido para hacer el voluntariado, me la podeis explicar?

Voluntaria 7: Si, étd has hecho un curso no?
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Voluntaria 6: Si, si...

Voluntarias: jPues el mismo!

Entrevistadora: O sea solo habeis hecho uno, éno?
Voluntarias: Si, si...

Entrevistadora: Vale... éy de qué trataba ese curso?

Voluntaria 7: Claro, cuando llegamos aqui, como teniamos que hacer como de ayuda a los voluntarios, pues la

educadora nos hizo una introduccién mas general.

Entrevistadora: Vale...a ver, no erais voluntarias, ayuddbais al voluntariado.
Voluntarias: jExacto!

Voluntaria 6: Y luego nos gusté y quisimos ser oficiales.

Entrevistadora: Vale...

Voluntaria 6: Entonces hicimos un curso, bueno...

Voluntaria 7: Si, écdmo se llamaba?...Se llamaba...era como un curso general...era para voluntarios que ya
estaban activos, pues para un poco en general lo que es el trabajo con los nifios, con la enfermedad, situaciones

dificiles y cémo actuary cual...

Entrevistadora: ¢Y eso que lo hicisteis en un dia?
Voluntarias: Si, si...

Voluntaria 7: El tuyo fue...

Voluntaria 6: Si, porque como yo lo hice antes fueron tres dias seguidos, ahora lo han modernizado y solo es

un dia entero, pero es mas o menos igual.

Voluntaria 7: Pero van ofreciendo cursos mas especificos y hay muchos...
Voluntaria 6: Si, si, hay muchos...pero puedes hacerlos o no.
Entrevistadora: Vale...que no son obligatorios, éno?

Voluntaria 6: No...

Entrevistadora: Vale, pero que yo me centre. El obligatorio es aquel que primero lo da una psicdloga, otro la

trabajadora, y luego temas de voluntariado...
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Voluntarias Si, si, ese...

Voluntaria 6: Va por partes...Ese seria el obligatorio.

Entrevistadora: Vale, vale...y luego son cursos...

Voluntaria 7: Si, mas especificos que van ofreciendo...

Voluntaria 6: En el obligatorio tienes el titulo de la Generalitat.
Voluntaria 7: Te envian un papel a casa que pone que eres voluntaria.
Entrevistadora: ¢éY en el curso este haceis dindmicas?

Voluntaria 7: Bueno, si, también nos dieron problemas que se podrian presentar o situaciones, pues entonces,
hablar un poco de cémo actuariamos, también estuvimos hablando de las motivaciones de ser voluntarias y

un poquito asi en general.

Entrevistadora: Vale... ¢Y si tuviérais que valorar la utilidad de esa formacion del 1 al 10, que puntuacién le

dariais?

Voluntaria 7: Supongo que un ocho o nueve...
Voluntaria 6: Si, un ocho o nueve...
Entrevistadora: Vale... ¢y por qué?

Voluntaria 7: Pues, a ver es que un poco realmente es o sea, el curso ha ido mucho para obtener mas
informacion y tal, claro, como ya habiamos empezado y ya tienes un poco la...y es mas de ir haciendo y tu

encontrate en la situacién y tu ir haciendo e ir tratando con los nifios y tal.
Entrevistadora: éY propondriais algo a ampliar en la formacién?
Voluntaria 6: Yo creo que esta muy completa.

Voluntaria 7: Si.

Voluntaria 6: Porque hay parte de cémo tenemos que actuary de...de la enfermedad en si. Te puedes encontrar
a un nifio que tiene un...un...no sé como se llama...un aparatito...y esto no lo sabia y lo tienes que saber porque
nunca sabes, a ver...conocemos la enfermedad desde fuera, pero hasata que no te lo explican en el curso no
sabes qué pueden tener, cdmo tratarlos, igual tienen una cosa aqui, pues...a veces, te va a decir algo y tienes

gue saber qué responder o...

Voluntaria 7: También... jexplica lo del Voluntari Pregunta!
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Voluntaria 6: Hacen como unas sesiones...pero yo no he ido...

Entrevistadora: ¢ No vais vosotras?

Voluntaria 7: No...

Voluntaria 6: Yo una vez fui...

Entrevistadora: ¢Y eso cada cuanto se hace?

Voluntaria 7: No lo sé, pero es muy puntual, como dos veces al afo...

Voluntaria 6: Si...

Voluntaria 7: Es para que el voluntariado pueda hacer preguntas y tratar un poco eso.
Entrevistadora: éY haceis reuniones de seguimiento semanalmente o algo asi?
Voluntarias: No, no...

Voluntaria 7: La coordinadora siempre esta aqui abajo y si tenemos alguna duda ya esta ella, pero no nos
reunimos. En esas reuniones si que se relinen todos los voluntarios que quierany claro, aqui esta ella cada dia,

si tenemos algun problema vamos a ella...

Entrevistadora: Vale, ¢y alguna vez os habéis encontrado en alguna situacidn en la que no habeis sabido como

actuar?
Voluntaria 7: Yo el otro dia...
Entrevistadora: éY qué pasd?

Voluntaria 7: Pues todavia no me habia pasado...pues un nifio que me hablé de que él tenia que someterese a

una operacién para dar a su hermano...
Voluntaria 6: Una médula...

Voluntaria 7: Si, una médula...y claro, estdbamos jugando a futbol y me empezé a explicarlo asi...pero veia que
estaba muy nervioso y claro, realmente es la primera vez que un nifio me, pues que realmente, estaba
realmente preocupado por eso y tu, pues claro, no sé...ves que es una cosa muy seria y realmente yo no sabia
gué decirle a un nifio de diez afios que estaba diciendo eso. Y realmente fue un poco incdbmodo y no sabia qué

decirle...
Entrevistadora: ¢{Y se lo comentase a la coordinadora o algo?

Voluntaria 7: No, no, porque realmente pues lo tranquilicé, estuvimos bien y ya me calmé un poquito. A mi me
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impacto.

Entrevistadora: ¢Y a ti te ha pasado alguna vez?

Voluntaria 6: No, no... en principio no.

Entrevistadora: Entonces, éconsiderais la figura de la coordinadora como importante?
Voluntaria 6: Mucho...

Voluntaria 7: Primero porque realmente es la que organiza todo y lo coordina todo, es la persona a la que

podemos ir si tenemos un problema, porque si pasa algo... éa quién se lo decimos?

Voluntaria 6: Porque conoce las dos partes, conoce los voluntarios y a los enfermos, bueno y a las familias. Ella
esta en las dos partes y hace de mediadora, por eso te ayuda, porque hace como un vinculo...ella sabe todo lo

que pasa...
Entrevistadora: Vale, pues ahora os paso un cuestionario. Es un cuestionario... ¢tenéis boli?
Voluntarias: No, no...

Entrevistadora: Vale, ahora os lo doy...Os explico, esto son una serie de habilidades y quiero que me puntueis
del 0 al 10 el nivel de habilidad que vosotras creeis que teneis de esa habilidad y aqui es, el nivel en lo que lo

utilizais.

Voluntarias: Vale, vale...

Entrevistadora: Si hay alguna que no entendeis, me podeis preguntar y ya esta.
Voluntarias: Vale, vale, perfecto.

Entrevistadora: iPues muchas gracias chicas!

Voluntarias: Gracias a ti.
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