La lectura literaria como experiencia
en ninos hospitalizados del
pabellon de oncologia del Hospital
Universitario de Santander (HUS)'

Literary reading as an experience for hospitalized children in the oncology
ward of the Hospital Universitario de Santander (HUS)

(%}
o
=
4+
(%}
[e]
o
(%}
o
=
4+
(%]
]
o

Leitura literdria como experiéncia para criangas hospitalizadas na ala de
oncologia do Hospital Universitario de Santander (HUS)

Jhonatan Fabian Gomez Rodriguez?
Alejandro Gomez Rodriguez?
Ana Cecilia Ojeda Avellaneda*

Recibido: 16 de octubre 2020
Aprobado: 9 de marzo de 2021
Publicado: 7 de abril de 2021

Cémo citar este articulo:

Gomez Rodriguez, J. F., Gomez Rodriguez, A. y Ojeda Avellaneda, A. C. La lectura literaria
como experiencia en nifios hospitalizados del pabelldn de oncologia del Hospital
Universitario de Santander (HUS). Rastros Rostros, 22(1), 1-19.

doi: https://doi.org/10.16925/2382-4921.2020.01.05

Articulo de investigacion. https://doi.org/10.16925/2382-4921.2020.01.05

' Este trabajo fue presentado como ponencia en el /Il Simposio Internacional de la Catedra
UNESCO en Lectura y Escritura, evento académico que tuvo lugar los dias 4, 5y 6 de oc-
tubre del 2017, en la ciudad de Chillan, Chile.

2 Estudiante de Doctorado en Educacion, de la Universidad Nacional de Rosario, Argentina.
Magister en Educacion (Universidad Autonoma de Bucaramanga — UNAB). Profesor oca-
sional e investigador en la Universidad Industrial de Santander (UIS).

Correo electrénico: jgomez133@unab.edu.co
ORCID: https://orcid.org/0000-0001-8396-0872

3 Licenciado en Espanoly Literatura (Universidad Industrial de Santander — UIS). Profesional
de investigacion en Universidad Industrial de Santander (UIS).

Correo electrénico: josealej19@hotmail.com
ORCID: https://orcid.org/0000-0001-9886-4007

4 Doctora en Estudios Ibéricos y Latinoamericanos (Universidad Nueva Sorbona — Paris I11).
Profesora Titular de la Escuela de Idiomas en Universidad Industrial de Santander (UIS).

Correo electronico: anaojeda@uis.edu.co
ORCID: https://orcid.org/0000-0001-6291-4690.



2 Lalectura literaria como experiencia en nifios hospitalizados del pabellén de oncologia del Hospital
Universitario de Santander (HUS)

Resumen

Tradicionalmente, la lectura y la literatura infantil han estado presentes en el contexto escolar. Pero alli su fun-
cion se limita a instruir pedagdgica o moralmente: leer para aprender contenidos curriculares o moralejas de
buena conducta. Ante esta situacion, surgié la necesidad de explorar otros espacios -el hospital, en este caso-
donde la lectura y la literatura infantil se conviertan en experiencias significativas, alejadas de las funciones

instructivas tradicionales. ;Qué impacto tendria la lectura literaria en poblaciones y contextos hospitalarios?

Objetivo: Orientar la lectura literaria como experiencia significativa en nifios-pacientes del Hospital Universitario
de Santander (HUS).

Metodologia: Estudio de caso, con enfoque cualitativo, de 3 nifios entre 4-5 afios, hospitalizados en el Hospital
Universitario de Santander (HUS). Durante un mes, los participantes recibieron 4 sesiones presenciales de
lectura, con cuentos elegidos segun las necesidades de cada nifio. El impacto se evalué a través de rejillas de
valoracion del estado de animo (antes y después de lectura), diarios de campo y entrevistas con acudientes y
personal del hospital.

Resultados: La intervencion tuvo un impacto positivo: en el después de cada sesion, disminuyeron los estados
negativos iniciales de pacientes-participantes (inquietud, tristeza, preocupacion, molestia), mientras que au-

mentaron los estados positivos (alegria, tranquilidad, satisfaccion).

Conclusiones: La lectura literaria en contextos hospitalarios no sélo funciona como actividad de ocio, sino
también como estrategia de apoyo psicoemocional para nifios en proceso de enfermedad y hospitalizacion.
Asimismo, la compaiiia de padres durante el proceso lector es esencial para una mejor aceptacion de la lectura

por los niflos-pacientes.

Palabras clave: lectura literaria; biblioterapia; didactica; literatura infantil; pedagogia hospitalaria.

Abstract

Traditionally, the reading activities and children's literature have been present in the school context. But in
there their function is limited to teaching pedagogically or morally: to read for learn curricular contents or moral
lessons of good behavior. In this situation, it was necessary to explore other spaces - the hospital, in this case
- where the reading and children's literature be meaningful experiences, far away from the traditional teaching

functions. What impact could literary reading have in hospital populations and hospital contexts?

Objective: To guide literary reading as a significant experience in children-patients of the Hospital Universitario
de Santander (HUS).

Methodology: Case study, with a qualitative approach, of 3 child-patients with 4-5 years old, hospitalized at the
Hospital Universitario de Santander (HUS). During a month, the participants received 4 face-to-face reading
classes with books chosen according to the needs of each child. The impact was evaluated through mood

scales (before and after reading), research field notes, and interviews with parents and hospital staff.

Results: The reading classes had a positive impact: in the after reading moment of each session, the initial
negative moods of patients-participants decreased (restlessness, sadness, worry, annoyance), while their po-
sitive moods (joy, tranquility, satisfaction) increased.

Conclusions: Literary reading classes in hospital contexts not only work as a leisure activity, but also as a
strategy for psycho-emotional support in children-patients while the process of illness and hospitalization.
Additionally, the present of parents during the reading process is essential to achieve a better acceptance of

reading by children-patients.

Keywords: Literary reading; bibliotherapy; didactics; children’s literature; hospital pedagogy.

Rastros Rostros e-ISSN 2382-4921 /Vol. 22, no. 1/ enero - julio 2020 / Bucaramanga, Colombia
Universidad Cooperativa de Colombia



Jhonatan Fabidn Gémez Rodriguez, Alejandro Gomez Rodriguez, Ana Cecilia Ojeda Avellaneda 3

Resumo

Tradicionalmente, a leitura e a literatura infantil tém estado presentes no contexto escolar. Mas la sua funcédo
se limita a ensinar pedagogicamente ou moralmente: ler para aprender contetidos curriculares ou licao morais
de bom comportamento. Diante dessa situacao, surgiu a necessidade de explorar outros espagos - o hospital,
neste caso - onde a leitura e a literatura infantil tornaram-se experiéncias significativas, distantes das fungoes

ensino tradicionais. Que impacto a leitura literaria teria nas populagdes e contextos hospitalares?

Objetivo: orientar a leitura literaria como experiéncia significativa em pacientes-criangas do Hospital

Universitario Santander (HUS).

Metodologia: Estudo de caso, com abordagem qualitativa, de 3 pacientes criangas entre 4 e 5 anos, internados
no Hospital Universitario Santander (HUS). Durante um més, os participantes receberam 4 sessdes de leitura
presencial com histérias escolhidas de acordo com as necessidades de cada crianca. O impacto foi avaliado
por meio de pesquisa estado de animo (antes e depois da leitura), diarios de campo e entrevistas com cuida-
dores e funcionarios do hospital.

Resultados: A intervengao teve um impacto positivo: apds cada sessao de leitura, os estados negativos iniciais
dos pacientes-participantes diminuiram (inquietacao, tristeza, preocupagao, aborrecimento), enquanto os es-

tados positivos aumentaram (alegria, tranquilidade, satisfagao).

Conclusdées: A leitura literaria em contextos hospitalares ndo funciona apenas como atividade de lazer, mas
também como estratégia de apoio psicoemocional ao paciente-crianga durante processo de adoecimento e
hospitalizagao. Da mesma forma, o acompanhamento dos pais durante o processo de leitura é essencial para

alcangou uma melhor aceitagao da leitura pelas criangas-pacientes.

Palavras-chave: Leitura literdria; biblioterapia; didatica; literatura infantil; pedagogia hospitalar.

Introduccion

La literatura para nifios y jovenes: ;jes posible mas alla
del ambito escolar?

Esta investigacion nacio del pensar la literatura en espacios y contextos no con-
vencionales, diferentes a las aulas con las que maestros y estudiantes ya estan
familiarizados. Pero sacar la literatura de lo convencional no significa que se niegue el
papel fundamental que esta ha tenido en la educacién/ensefanza a través de la his-
toria. Segun Colomer (2010), la literatura ha sido usada para ensefiar valores morales,
normas ortograficas o contenidos linglisticos, hechos histéricos vy, recientemente,
para ensefiar a leer y a escribir (alfabetizacion). Con esto, podria decirse que la litera-
tura ha cumplido histéricamente una funcion de pretexto para ensefiar habilidades,
conocimientos y normas sociales y morales orientadas al desarrollo educativo de
los sujetos. Sin embargo, esta vision instrumental de la literatura también ha tenido
consecuencias negativas que perduran en la actualidad. Una de ellas es la limitacion
del campo literario.
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Esta vision instrumentalista ha encasillado a la literatura —mas aun, a la li-
teratura infantil y juvenil (LIJ)— dentro del campo escolar, a tal punto que muchos
docentes, promotores, bibliotecélogos solo reconocen su funcidn y su valor en este
entorno. La literatura no es vista como una manifestacion estética independiente y
autosuficiente, sino como una herramienta subordinada a unos fines de instruccion
moral, pedagdgica o didactica, como un apéndice de la asignatura de Lengua. Esta
vision resulta problematica, porque reduce el uso de la lectura literaria a lo meramente
instructivo, dejando de lado aspectos como el goce, la experiencia lectora o la apre-
ciacion estética del arte (Altamirano, 2016). En suma, esta perspectiva no permitiria
una mirada mas amplia de los espacios y los usos sociales en los que la literatura
interviene o podria intervenir. En ese sentido, el cuestionamiento aqui mencionado no
se dirige a la funcionalidad o utilidad de literatura, sino al enfoque que encasilla a la
literatura como herramienta funcional Unicamente dentro de la escuela.

Estos problemas mencionados podrian explicar parcialmente la falta de interés
0 gusto de los nifios y jovenes por la lectura y la literatura. Si todo libro o lectura
orientados a la poblacion infantil y juvenil tiene que ensefiarles algo (reglas linguisti-
cas, vocabulario, ortografia, normas morales, etc.), ;con ello no se estaria limitando
la literatura a una sola funcion, a saber, la funcién instructiva-escolar? ;No se estaria
negando el derecho de nifios y jévenes a experimentar otros usos de lo literario, rela-
cionados con el acceso a la cultura y su disfrute libre de cualquier fin aleccionador?
Ante esto, resulta necesaria una revalorizacion de la literatura, que conciba otras
perspectivas alternas sobre sus funciones, su utilidad y el papel de la misma en la
sociedad, mas aun, en la poblacién infantil y juvenil.

Esta iniciativa de revalorizacion constituyé el fundamento de la investigacion
aqui presentada, cuando se propuso llevar la literatura a otros contextos diferentes al
entorno escolar tradicional (en este caso, al contexto hospitalario). Por supuesto, tal
interés supuso algunos retos, pues implicaba considerar otros conceptos y funciones
diferentes a lo habitualmente establecido. ;Cémo introducir la literatura en contextos
extraescolares? No podrian utilizarse las mismas estrategias tradicionales, pues estas
se dirigian a la instruccion escolar y a la enseflanza de contenidos. ;Como usar la
literatura para mediar con una poblacion infantil distinta a la escolarizada? Trascender
los fines escolares habituales fue problematico, pero también fue una oportunidad
para descubrir otras formas de pensar la literatura orientada a nifios y jovenes. E
incluso sirvié para relacionarla con otras areas y ambitos disciplinares, habitualmente
lejanos al campo literario.
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Literatura, infancia y salud: expandiendo las fronteras
de un campo

En el proceso de buscar alternativas a lo convencional, aparecio la literatura asociada
al ambito de la salud, al contexto y a la poblacion hospitalaria. ¢En qué medida los li-
bros, la lectura y la literatura podrian intervenir en un campo y con una poblacion que,
a primera vista, tiene otras necesidades e intereses? ;Qué papel tendrian estos al lado
de procedimientos médicos o de enfermeria, de instrumentos quirtrgicos y medici-
nas? Para responder a estas preguntas, primero habria que estudiar las condiciones
de la poblacion y del contexto hospitalario infantil.

En los ultimos afos, diversidad de trabajos y publicaciones cientificas (Cruz et
al., 2017; 2014; Lopez y Ruiz, 2016; Lopez y Fernadndez, 2006; Lizoain y Ochoa, 2003)
han dado cuenta de los efectos psicoemocionales que padece la poblacién infantil
en instituciones de salud. Cuadros depresivos, irritabilidad, altos niveles de estrés,
angustia e intranquilidad son algunos de los problemas que afectan a los nifios/as
en entornos hospitalarios. Los procesos de enfermedad y hospitalizacién suponen
una ruptura de la infancia, pues se interrumpe, de manera abrupta, la cotidianidad
y el desarrollo normal del nifio/a: se frena su proceso educativo, pierde el contacto
frecuente con amigos y familiares, las actividades de juego y ocio son reducidas o
eliminadas. Todos estos factores terminan por afectar el bienestar y el estado de su
salud durante su enfermedad y hospitalizacién (Cruz et al., 2014).

Por otro lado, los espacios hospitalarios son percibidos por los nifios/as como
entornos hostiles y ajenos, que usualmente no estan adaptados para ellos (Lépez y
Ruiz, 2016). En muchas instituciones publicas y privadas de salud, no es tan comun
ver zonas recreativas reservadas para esta poblacion, ni tampoco es comun la exis-
tencia de programas institucionales de ocio o de educacién y cultura para que los
nifos/as pacientes reciban acompafiamiento psicoemocional’.

A partir de la anterior descripcion de las condiciones de vulnerabilidad de la
poblacién infantil en contextos hospitalarios, surgiria la revalorizacion de la literatu-
ra mencionada previamente, al proponerla como una alternativa de mediacion que

1 Situaciéon que se extiende al contexto hospitalario infantil colombiano. Aunque se
encontraron experiencias valiosas como Lectura cura (Cali, 2004) o Leer para sanar
(Bogota, 2011), estas no se plantearon como proyectos de investigacion cientifica o
programas institucionales fijos, sino como intervenciones ocasionales, que no con-
templaban un estudio continuo, ni un analisis sistematizado. Asimismo, este déficit
también se observo en el contexto regional (Santander), al constatar que en el principal
hospital departamental (Hospital Universitario de Santander — HUS) atin no se habian
llevado a cabo programas institucionales o experiencias investigativas para brindar
otras alternativas de atencién y cuidado psicoemocional infantil diferentes a la habitual
cita con psicélogos.
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escapa al convencional contexto-poblaciéon escolar y su instrumentacion pedago-
gica. A través de teorias como la biblioterapia? (Babarro y Lacalle, 2017; Seitz, 20171,
Serradas, 1999; Pata Galante, 1991), la literatura renovaria sus funciones: de ser usada
como excusa para ensefiar conocimientos-habilidades escolares o normas sociales
y morales, pasaria a acompafar a una poblacion infantil en condicién de hospitaliza-
cion, enfermedad y vulnerabilidad fisica o psicoemocional. ;Pero por qué los libros, la
lectura y la literatura funcionarian como estrategias de acompafiamiento y cuidado
psicoemocional para la poblacién hospitalaria (especialmente, para la poblacion in-
fantil y juvenil)?

Los trabajos practicos y desarrollos tedricos al respecto son variados (Sanchez
Figueroa, 2018; Hernandez y Rabadan 2014; Soares y Correa, 2011, Ceribelli, et al.,
2009), pero todos se acercan a la misma conclusion: a través de los libros y la lectura
—especificamente, la lectura de literatura infantil y juvenil (LIJ)— los nifios/as pacien-
tes encuentran una forma de lidiar con su propia situacion traumatica, sus problemas
e inseguridades psicoemocionales derivadas de la enfermedad y la hospitalizacion
(Carrasco Lluch, 2009). Los nifios/as se sentirian identificados con las historias y si-
tuaciones relatadas en los libros, estableciendo un contacto directo entre los persona-
jes literarios y su yo real (Hernandez y Rabadan, 2014). Se daria, como consecuencia,
una experiencia de catarsis, en la que el nifio enfermo, al identificarse con una historia,
unos personajes y unos eventos, encuentra en los libros y la literatura soluciones para
afrontar o responder a sus propios problemas psicoemocionales, tales como miedos,
inseguridad ante la muerte, estrés, angustia, soledad y abandono, entre otros. El grado
de ayuda llegaria a ser tal, que los pacientes vulnerables verian mejorado su estado
de animo, su salud psicoemocional y su bienestar, al ver disminuidas las emociones
negativas y dafiinas que se presentan normalmente en los procesos de recuperacion
y convalecencia. En suma, los libros, la lectura y la literatura funcionarian como alter-
nativas terapéuticas que generarian impactos positivos en la actitud de la poblacién
infantil hospitalaria (Soares y Correa, 2011).

Las anteriores premisas dieron origen a la investigacion aqui presentada, que
tuvo como objetivo general promover experiencias de lectura, a través de literatu-
ra infantil y juvenil, en nifios del pabellén de oncologia del Hospital Universitario de

Santander (HUS). Esto implicaba, en primer lugar, identificar el contexto clinico (situa-
ciones problema, intereses de los participantes) de los nifios/as pacientes del pabe-

ll6n de oncologia del HUS; en segundo lugar, disefiar una propuesta de intervencién

2 Al respecto, una definicion concisa se encuentra en Pata Galante (1991): “La biblio-
terapia consiste en aplicar a determinados problemas el tratamiento literario oportu-
namente indicado en cada enfermo. Es decir, procurar el mejoramiento de problemas
psicoldgicos y emocionales a través de la lectura” (p. 242).
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didactica que concibiera la literatura infantil como una herramienta de mediacion tera-
péutica para los nifios/as pacientes hospitalizados del HUS; y en tercer lugar, evaluar
laintervencion didactica para conocer la efectividad de la propuestay la influencia que
esta tuvo en el contexto clinico y sus participantes.

Metodologia

Enfoque y método

Este proyecto se sustento a partir de un enfoque investigativo cualitativo, en el que se
utilizo la recoleccion de datos cualitativos en los instrumentos que forman parte del
estudio. Por otro lado, el método de investigacion utilizado corresponde al estudio de
caso (Paramo, 2013). Con tal fin, se disend esta propuesta de intervencion, desarro-
llada en el marco de un proceso de investigacion en la que los docentes construyeron,
corrigieron e implementaron todo un proceso investigativo en la medida en que
se observaba.

Poblacion y contexto de investigacion

La poblacion universo estaba compuesta por 27 nifios: 16 nifias y 11 nifios con
edades promedio entre los 2 y 17 afios. El contexto de investigacion fue el Hospital
Universitario de Santander (HUS), en Bucaramanga (Santander, Colombia), institucion
de caracter publico de nivel 4, con atencion médica predominante hacia estratos 1y
2. De esta poblacién universo, y luego de la autorizacion por parte de los acudientes,
se obtuvo una poblacién participante de 4 casos. Para la seleccion de los participan-
tes, se tuvieron en cuenta los criterios de participacion que se explican en la tabla 1.

Tabla 1. Criterios de participacién de los pacientes en el proyecto

Criterios de no participacion Criterios de participacion
«La enfermedad del nifio esta en fase terminal o en « El nifio esté en el rango de edad establecido (4-9
estado critico y delicado. afios).
« El tiempo de estadia en el hospital es corto. « El nifio esta acompafiado de algln familiar o acu-
diente.

« Eltipo de cancer que padece el nifio es diferente a
leucemiay linfoma. « El nifio tiene un prondstico favorable que le permite

. o ’ . hacer actividades motrices sin causarle dafio.
« Los acudientes o familiares no autorizan la participa-

cion del nifio. « El nifio tiene una integralidad neurolégica.

« El nifio supera la edad establecida (4-9 afios).

Fuente: Elaboracion propia.
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Instrumentos

Se utilizé la técnica de observacion participante junto a entrevistas de tipo contac-
to alto con los padres/madres de familia de los nifios participantes. Esto permitio
obtener informacién relevante sobre la situacion real de los pacientes, asi como su
relacién con los libros, el grado escolar y otros datos que ayudaron a caracterizar la
poblacién en términos educativos y socioculturales. El protocolo de las entrevistas
se estructurd, en tres items: i) datos demograficos; i) experiencias de lectura vividas
en la escuela por parte de sus hijos; y iii) situacion actual de paciente en el hospital.

De otro lado, con los pacientes se usaron encuestas: la primera de tipo personal,
antes de iniciar con la implementacion de las sesiones de lectura, en la que se recogia
informacion clasificada en dos items: i) gustos e intereses tematicos del paciente y ii)
preocupaciones y angustias del paciente durante su estadia en el hospital. Finalmente,
después de las sesiones de la lectura, habia dos encuestas mas: la primera de orden
valorativo a través de una escala subjetiva numérica para dar cuenta de los estados
emocionales de los pacientes en dos momentos de la lectura: antes y después; y la
segunda, de orden grafico con escala subjetiva cualitativa, con el fin de corresponder
lo observado durante la sesién con lo que habia vivido el paciente.

Adicionalmente, la recoleccion de datos implicd una inmersion in situ con una
duracion de seis semanas entre julio y septiembre de 2017. Durante este tiempo, se
lograron 18 registros sobre las sesiones y la actitud de los nifios frente a las mismas,
registros consignados en un diario de campo disefiado para tal fin.

Procedimiento

Con base en los datos anteriores, se eligieron tres casos: Participante 01 (Dv), par-
ticipante 01 (Br) y participante 03 (Rn)®. Ninguno sobrepasaba los ocho afios ni era
menor a cuatro. Todos eran pacientes oncoldgicos y llevaban semanas en el hospi-
tal esperando una mejoria para su salida y volver a retomar su vida. A cada uno de
sus responsables legales se les realizaron entrevistas individuales, pues el proyecto
apuntaba a la ejecucion de intervenciones personalizadas con cada nifio, lo que sig-
nificaba conocerlo muy bien. Por ello, se preguntd sobre los miedos que padecian sus
hijos, los gustos, los personajes favoritos, lo que les molestaba, lo que les gustaba y
que por la condicion actual no lo podian hacer.

Asimismo, se conversd con médicos y enfermeras a cargo de los pacientes,
para saber sus recomendaciones antes de cada intervencion. No obstante, aunque

3 Al ser menores de edad, los nombres reales y datos personales de los participantes han
sido ocultados para su proteccion.
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también se hablé con los pacientes que harian parte del proyecto para conocerlos
mejor, un solo nifio, Participante 03 (Rn), presentaba el problema de no comunicarse
con nadie: ni con el personal médico, ni con los otros nifos, ni con el equipo de inves-
tigacion que hacfa el estudio. Participante 03 (Rn) Unicamente hablaba con su papa.

De otro lado, el proyecto fue disefiado para seis semanas. Las primeras dos
fueron para observar y extraer informacién sobre el ambiente del HUS, asi como su
funcionamiento y la relacion personal de salud-pacientes-familiares. Las siguientes
cuatro abarcaron una planeacion de acuerdo con cuatro tematicas y, a partir de estas,
se buscaron y seleccionaron los libros. En la tabla 2 se presenta la relacion entre las
tematicas semanales y los libros utilizados.

Tabla 2. Tematicas y libros por semana

Sesion Tematica Libros usados Actividad posterior a la lectura
- La igientidad 4 - Luciano el gusano, de Santiago El nifio hizo un retrato de su madre/
Sesion 1 (;Como veo a mi Gonzalez. padre y la madre/padre hace un
(09/junio) papa/mamaéy como ) ) retrato de su hijo, diciéndole sus cua-
me ven ellos a mi?) -Salvaje, de Emily Hughes. lidades y describiéndose entre ellos.
-Contar con un monstruo, de
Patrick Pasques. Seleccionar, dibujary colorear
Sesion 2 FOS mwgdos «El monstruo del suefio, de Maria aquello que le genera miedo al nino.
R (¢Aqué le tengo Hacer un mural grupal de los miedos
(15/junio) . Vago. . )
miedo?) y compartir los miedos con otros
«Eloisa y los bichos, de Jairo niflos.
Buitrago.
Cada nifio, con su padre/madre,
Sesion 3 Los suefios o anhelos decora la portada del libro a su gusto
(23/junio) (;Qué quiero ser - Soy un artista, de Martha Altés.  (aligual que el nifio del cuento, cada
J cuando grande?) nifio hace su propia obrade artey le
da su estilo personal)
Representacion del cuento a través
Sesion 4 Elamor +/Como nace un monstruo?,de  de titeres. Luego el nifio hace su
(30/junio) Sean Tylor. propio titere de monstruo nifio/nifia

y lo personaliza a su gusto.

Fuente: Elaboracion propia.

La tabla 2 resume de manera general la organizacion de las sesiones. Se en-
fatiza en que este trabajo tuvo una ejecucion en la sesiones de forma personalizada:
con cada nifio se usaba un cuento particular; en otras palabras, se buscé que el libro
elegido se adaptara a sus gustos y necesidades teniendo como eje una tematica
particular.

Finalmente, las intervenciones de lectura se dividian en cinco momentos:

1. Se contaba con 30 minutos para saber sobre el estado actual de los pa-
cientes a intervenir. Para esto, se hacia uso de una rejilla inicial al tiempo
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gue se buscaba a la enfermera o médico de turno encargado del paciente
para que diera un aval para ejecutar la intervencion.

2. Serealizaba un calentamiento previo de voz, expresion corporal, lavado de
manos (indispensable para el ingreso a las habitaciones), y uso de los EPP*.

3. Seiniciaba la intervencion de lectura con los pacientes, segun los resulta-
dos de las rejillas y las recomendaciones médicas.

4. Se finalizaba la sesion con una rejilla valorativa final que luego era com-
parada con la inicial, para saber si habia una evolucion animica antes y
después de la intervencion.

5. Habia una retroalimentacién de lo acontecido durante la sesion con el nifio
participante y su acudiente.

Cuentopolis: una apertura a la experiencia de la lectura
literaria en el hospital

De acuerdo con la metodologia descrita y la informacion obtenida de los instrumen-
tos, para las sesiones de intervencion se disefid una estrategia/proyecto de lectura
hospitalaria con el propdsito de atender a los nifos/as vulnerables en medio de la
hospitalizacion. El disefio de este proyecto tuvo como referente el programa de lec-
tura hospitalaria Le charriot magique®; a partir de este, se ided y disefié una "caja
magica”, la cual contenia los libros que se usaban durante las sesiones de lectura.
Adicional a esto, dentro de la caja habia témperas, colores, pinceles, titeres, dibujos,
crayolas, plastilina, etc., todo con el fin de que después del cuento siempre hubiera
una manualidad en la que se involucrara el nifio, el acompafamiento de sus padres 'y
el cuento leido. A esta estrategia se le denominé Cuentopolis.

Siguiendo a Jorge Larrosa (2013), con la estrategia Cuentopolis, se buscd que
la lectura estuviera en funcién de encantar por medio de la palabra:

Los efectos de la palabra, cuando se lee a otro, no son resultados de unas
virtudes magicas o de su capacidad para hacer intervenir favorablemen-
te las fuerzas divinas, sino que solo dependen del modo como actdan en

si mismas, por su propia significacion animica, encantando el animo

4 Elementos de proteccién personal. Siempre era necesario contar con tapabocas; gorro,
en caso de pasar por la sala de infectologia; y gel antibacterial, para después de salir de
cada habitacion.

5 La carreta magica: programa francés que consiste en llevar libros a contextos hospita-
larios infantiles.
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del enfermo de una manera analoga como las drogas actuan sobre

su cuerpo. (p. 191-192).

Asi pues, se dieron las intervenciones, propiciando una forma de lectura dina-
mica, creativa, en donde el acompafiamiento del libro con el nifio era fundamental. Se
sabia que para hablar de experiencias de lectura era necesario que se dieran deter-
minadas condiciones de posibilidad, pues, "solo cuando confluye el texto adecuado,
el momento adecuado y la sensibilidad adecuada, la lectura es experiencia” (Larrosa,
2013, p. 40).

Lograr esto significaba apartarse de aquellos enfoques tradicionalistas que
reducian los usos de la lectura y la literatura Unicamente al ambito escolar, a la en-
seflanza de contenidos curriculares. En su lugar, se buscaron enfoques alternativos,
donde la experiencia estética y el goce artistico fueran elementos centrales.

De ahi que una manera de cambiar e implementar nuevas estrategias haya
consistido en profundizar teéricamente sobre el campo de la literatura infantil y juvenil
(LIJ), entre cuyas finalidades se rescata el disfrute por la palabra y el placer de la
lectura. Juan Carlos Merlo, en La literatura infantil y su problematica, considera como
esencial este aspecto, a tal punto de que

rechaza tajantemente que las obras calificadas como infantiles “deban
servir para instruir, educar o moralizar. Ni tampoco que deban funcionar
para mejorar el aprendizaje de la lectura y escritura. La literatura infan-
til, tal como la concebimos, no es literatura didactica”. [..] ha nacido
para “goce exclusivo de los nifos lectores. Nunca para catarsis de adultos

escritores”. (Merlo citado por Cervera, 1989, p. 162).

Teniendo este referente tedrico, fue mucho mas sencillo promover la lectura
como experiencia dentro del hospital. Asimismo, se incorporé la teoria de la pedagogia
hospitalaria, disciplina que centra su atencion en el cuidado del niflo hospitalizado®.
Con esta pedagogia, se tiene en cuenta la condicion fisica, psicoldgicay emocional del
hospitalizado, para que exista una mediacion eficaz entre orientadores y pacientes.

6 Mas concretamente podria definirse como una disciplina singular y especifica de con-
ceptos, principios y técnicas referidas a la educacion en el contexto clinico (Fernandez
Hawrylak, 2000). Lo fundamental en esta teoria es el adjetivo "hospitalario”. Esto influye
drasticamente en la practica pedagdgica, porque alrededor de esto circula toda la tarea
del docente, quien debe considerar las condiciones médicas del nifio hospitalizado y su
influencia en el aprendizaje del nifio. De aqui que, por ejemplo, siempre antes de iniciar
la intervencion hablaramos con los médicos para conocer el estado fisico, psicolégico
y emocional del nifio y asi verificar si estd apto o no para recibir la intervencion.
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Resultados

Resultados particulares con cada participante
* Caso 1: Participante 01 (Dv): 5 afos. Durante las intervenciones, el par-
ticipante 01 (Dv) siempre mostré gran simpatia por los cuentos. Segun
muestran las rejillas, sus estados de animo siempre mejoraban de modo
significativo después de las sesiones.

6

5

4

3

2

1

0 - [ —
Antes de la sesion Después de la sesion

M Calmado Inquieto B Nervioso Conmiedo M Relajado M Preocupado M Satisfecho

W Molesto m Atemorizado m Confundido M Animado Angustiado W Alegre MW Triste

Figura 1. Participante 01 (Dv): valoracion antes-después de la lectura, sesién 2
Fuente: Elaboracién propia

“Desde que los conocid, toda la semana me decia que si ya iban a venir los
de los cuentos. El le gusta mucho que le cuenten historias. Aparte, es lo Unico que
tiene dentro del hospital para que se entretenga” (madre de participante 01, comu-
nicacion personal, jun/2017). A esto hay que agregar que el participante 01 (Dv) fue
uno de los nifios que siempre quiso ser el primero en ser intervenido por la misma
experiencia que brindaba la sesién. Por ejemplo: el saber qué cuento se trabajaria
determinado dia, qué encontraria esta vez dentro de la caja magica, qué manualidad
habria después de la lectura... estos y otros aspectos ayudaban a que la lectura fuera
mucho mas significativa. Otro aspecto por destacar radica en la constante presencia
y acompafamiento de la madre durante cada sesion de lectura: esto posiblemente
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haya conseguido fortalecer el vinculo de unién familiar y de alli se explica que el nifio
haya quedado tan entusiasmado.

« Caso 2: Participante 02 (Br): 4 anos. El caso de Participante 02 (Br) las-
timosamente no fue tan bueno como el del participante 01. Una sema-
na después de comenzar con las intervenciones de lectura, el nifio tuvo
una paralisis en los dedos de las manos, que redujo su motricidad, lo que
impidio en muchas ocasiones desarrollar las actividades posteriores a
la lectura del cuento. De igual forma, los padres del participante 02 (Br)
no tuvieron una participacién activa, ni tampoco acompafaron al menos
durante las sesiones. Sin embargo, en varias ocasiones, se mostré alegre
a pesar de las circunstancias, pues su gusto por los cuentos nunca se vio
comprometido con sus padecimientos.

6
5
4
3
2
| I
' [
Antes de la sesion Después de la sesion
M Calmado Inquieto Hl Nervioso Conmiedo M Relajado M Preocupado [ Satisfecho
W Molesto W Atemorizado M Confundido W Animado Angustiado W Alegre M Triste

Figura 2. Participante 02 (Br): valoracidon antes-después de la lectura, sesion 2
Fuente: elaboracién propia.

En la sesion nuimero tres, se le leyd el cuento "Soy un artista” de Marta Altés:
terminada su lectura, pidio otra, pero ese dia no se contaba con mas material de lec-
tura, lo que produjo en él una reaccion de disgusto y molestia hacia los animadores de
lectura. De esta experiencia se podria deducir la necesidad de considerar la variedad
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en el material de lectura y la dotacién bibliografica de los espacios hospitalarios en-
focados en la poblacion infantil.

« Caso 3: Participante 03 (Rn): 5 afos. En cuanto al participante 03 (Rn), su
caso fue extraordinario, aunque inconcluso. De tres sesiones que tuvo, en
dos de ellas hubo una respuesta positiva por parte del nifio. Las rejillas de €l
indican que, si bien su estado de animo siempre era bastante bajo, después
de las sesiones de lectura su actitud cambiaba positivamente.

6
5
4
3
2
| I
, N -
Antes de la sesion Después de la sesion
M Calmado Inquieto H Nervioso Conmiedo M Relajado B Preocupado M Satisfecho
M Molesto [ Atemorizado M Confundido W Animado Angustiado W Alegre MW Triste

Figura 3. Participante 03 (Rn): valoracidn antes-después de la lectura, sesion 1
Fuente: Elaboracién propia.

Y si bien su actitud iba mejorando progresivamente, el proceso de lectura con
participante 03 (Rn) se vio interrumpido a raiz de que tuvo una recuperacion éptima
y fue dado de alta. De este caso se deriva que las estrategias de lectura en contextos
hospitalarios deben considerar el tiempo de estadia de los participantes como un fac-
tor esencial, pues, en muchos casos, este factor impide desarrollar un proceso de lec-
tura a largo plazo, por lo que se requeririan estrategias de corto alcance y efectividad.
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Resultados generales en un nivel interno

A modo de resultados internos, se puede decir que el proyecto cumplid satisfac-
toriamente con lo esperado: acerco la literatura infantil al pabellon de oncologia
infantil del HUS y logré crear experiencias significativas y de acompafiamiento a cada
nifio en medio de situaciones traumaticas como lo pueden ser la enfermedad vy la
hospitalizacion.

Se encontrd que la hora ideal para contar o leer cuentos estaba entre las 3:30
p. M.y las 5:00 p. m.: el periodo en el que habia menos actividad médicay del personal
de salud.

Otro de los aspectos a destacar consistié en la importancia de las actividades
posteriores a la lectura: manualidades, dindamicas y juegos funcionaron como estrate-
gias para compartir, recrear y acentuar la historia leida, al tiempo que se ofrecia como
una oportunidad para que el nifilo/a paciente hospitalizado estableciera un vinculo
mas cercano con sus padres o madres, lo que fortalecia la relacién-comunicacion
familiar.

Por otra parte, basados en las entrevistas y la informacién aportada por los
nifos participantes, se pudo evidenciar que era mas agradable para ellos escuchar
los cuentos cuando los promotores de lectura los leian que cuando lo hacian otras
personas (personal de salud, padres o madres, etc.). Al indagar por las razones, uno
de los participantes —participante 01 (Dv)- dijo: "Por el cambio de voces al momen-
to de leer" (comunicacion personal, jun/2017). Esto muestra que, aunque la lectura
con personas cercanas es importante, resulta fundamental que en los espacios de
lectura hospitalaria exista personal especializado en actividades como la mediacion/
animacion de lectura. Esto, por supuesto, no quiere decir que la lectura con los padres
sea negativa: de hecho, los padres, madres y acudientes son un gran apoyo dentro
de las actividades de lectura en contextos hospitalarios, pues la lectura en familia
permite que los nifios pacientes y sus familias fortalezcan sus vinculos en medio de
una situacion de adversidad. Lo que hay que tener en cuenta es la importancia de que
una figura como la del mediador de lectura no se presente Unicamente en contextos
escolares, sino que trascienda hacia otros contextos y poblaciones con necesidades
que la lectura, los libros vy la literatura también pueden atender.

Resultados generales en un nivel externo

El impacto que el proyecto generd desde el punto de vista del personal administrativo,
de salud y familias fue positivo. Dentro de las valoraciones positivas, se destaco la
necesidad de mas programas de este tipo que acompafien a los nifios/as pacientes:
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Alos nifos muy pocas veces se les hace ese tipo de intervenciones. Siem-
pre se los llevan a que coloreen o a que realicen sumas y restas, pero
sin siquiera un acompanamiento. [..] Nunca se habia llevado a cabo
un programa de lectura con acompafiamiento. En ocasiones viene
una muchacha, pero solo dejaba los libros en manos de los nifios, pero
nada mas. Nadie habia interactuado con ellos desde la lectura. (Paola,
administrativa en el pabellén de oncologia HUS, comunicacion personal,
jun/2017).

Otro aspecto valorado positivamente fue el material usado: “Era la primera vez
que trafan una caja con libros para nifios de verdad, con ilustraciones de verdad para
nifos y que ellos pudieran tener la libertad de cogerlos y leerlos y que se los leyeran”
(Andrea, enfermera de la unidad, comunicacion personal, jun/2017). Adicionalmente,
se valoraron otros materiales y actividades dentro del programa de lectura: entre ellas,
las manualidades con la pintura, la plastiling, los titeres, el teatrino, entre otros.

Dentro de los aspectos a mejorar, segun los actores del contexto hospitalario,
cabria mencionar la recomendacion de incluir mas personal para las sesiones de
lectura, asi como una continuidad y frecuencia en la realizacion de las actividades
(por ejemplo, asistir mas de un dia a la semana). De igual forma, fue comun la suge-
rencia de ampliar la base de participantes para que el programa de lectura abarcara
a otros niflos diferentes a los pacientes oncoldgicos, de modo tal que la experiencia
no fuese exclusiva’.

Conclusiones

El proyecto, visto como una nueva apertura para generar espacios de lectura por
fuera del aula, tuvo buena acogida, aunque es necesario tener en cuenta las reco-
mendaciones dadas por los actores internos y externos para su mejoria. Se destacan
los siguientes aspectos a modo de conclusién, con el propdésito de consolidar proyec-
tos similares en otros contextos hospitalarios del pais:

7 Estaobservacion se da porque para la segunda sesion hubo personal médico que quiso
que sus pacientes, otros niflos que no tenian diagndstico oncoldgico, tuvieran la expe-
riencia de la lectura de cuentos. Aunque se hizo en una ocasion, no fue posible hacerlo
con otros pacientes, pues no se contaba con el personal suficiente para esto y se des-
viaba de las metas de investigacion establecidas desde el principio.
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* Es necesario que este tipo de proyectos de lectura en contextos hos-
pitalarios tengan un enfoque multidisciplinar e interdisciplinar. Los es-
tudiantes de Licenciatura en Espafiol y Literatura no pueden abarcar con
todas las problematicas que se dan en torno al nifio y a quienes lo rodean.
Es necesario, entonces, contar con todo un equipo de expertos en diversas
areas. De aqui que se piense en trabajos interdisciplinares con trabajadores
sociales, psicoélogos, médicos, entre otros.

* Es indispensable un amplio y variado material de lectura para aten-
der a las necesidades, gustos e interés de los ninos/as pacientes.
Infortunadamente, la Universidad Industrial de Santander (UIS) no contaba,
al momento de la realizacion de esta investigacion, con un catalogo de
libros para la poblacion infantil dentro de su biblioteca. Sin esta materia
prima, dudamos de que se pueda avanzar a una segunda fase.

* Proyectos de este tipo requieren financiacion sélida. En el caso de esta
investigacion, los investigadores asumimos la mayoria de los costos de-
rivados de la realizacion de las sesiones de lectura: materiales como la
“cajamagica”, témperas, colores, crayolas, hojas de papel, plastilina, titeres,
tapabocas, geles antibacteriales.

+ Establecer convenios interinstitucionales entre la academia y la so-
ciedad civil. Por ultimo, la Universidad Industrial de Santander (UIS) y el
Hospital Universitario de Santander (HUS) requieren reorientar su queha-
cer hacia una meta que no se reduzca netamente a la formacion y adquisi-
cion de conocimientos técnicos o tedricos. Las instituciones universitarias
deben considerar programas sociales dentro de su quehacer institucional,
de modo que se involucre el componente humanitario desde las distintas
disciplinas. De alli la necesidad de establecer lazos interinstitucionales que
apunten al desarrollo de programas sociales para que la academia tenga
un vinculo mas fuerte con la sociedad que la rodea.

Finalmente, creemos que esta investigacion sobre la lectura y la literatura en
contextos hospitalarios no solo brindd experiencias significativas para los nifios, sino
también para nosotros mismos como investigadores y profesionales. En esas habita-
ciones vimos como la lectura puede ser un recurso para dar sentido a la experiencia
de alguien, al tiempo que funciona como un agente reparador de lo emocional.

Abrimos un espacio localmente y esperamos que, en lugar de que se quede
comMo una mera experiencia particular, este tipo de propuestas se fortalezcan y con-
soliden en mas instituciones de salud de la regién e, incluso, del pais. La lectura, la
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literatura y el acceso a los libros no debe ser visto desde una perspectiva exclusivis-
ta, reducida a ciertos circulos culturales e intelectuales (como el &mbito escolar o el
universitario): ¢ por qué no pensar, por ejemplo, con que este tipo de proyectos puede
abrir el camino para que la lectura y la literatura se trasladen a instituciones geriatri-
cas, correccionales, con habitantes de calle e incluso con reinsertados y victimas del
conflicto armado colombiano? Para ello, se requiere que la literatura, la lectura y los
libros dejen de sequirse considerando bajo miradas tradicionalistas que, entre otras
cosas, impiden el derecho inalienable que tenemos todos a la cultura.
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