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RESUMEN

La presente Tesina desarrolla el

concepto de la Biblioterapia, sus

componentes e historia. Resalta su importancia como recurso para mejorar la

calidad de vida de nifios y adolescentes con cancer asistidos por el Grupo de

Extension Universitaria PAANET.

Detalla la capacitacion realizada con los voluntarios del Grupo, llevada a cabo

con el objetivo de implementar la practica de la Biblioterapia. Incluye las

conclusiones colectivas e individuales frente a esta posible implementacion.

IDENTIFICACION

Denominacién

Tipo de investigacion
Tema

Area/s desarrollada/s

Metodologia
Unidad de Analisis
Instrumento/s recoleccién de datos

Lugar realizacion

Periodo realizacioén investigacion
Palabras claves

Biblioterapia : una propuesta innovadora
en Mar del Plata para nifios vy
adolescentes con céncer

Estudio exploratorio descriptivo

Instaurar la practica de la biblioterapia en
nifios y adolescentes con cancer
asistidos por el Grupo Paanet
Biblioterapia : teoria y aplicacion -
Formacion de voluntarios — Trabajo
interdiscipliario

Cualitativa

Voluntarios del Grupo Paanet

Recopilacion Documental y Andlisis de
contenido

Comunicaciéon con informantes clave
Encuestas

Técnica Delphi

Sede del Grupo Paanet
Universidad CAECE, subsede Mar del
Plata

Marzo 2006 — agosto 2008

BIBLIOTERAPIA / CANCER INFANTIL /
CALIDAD DE VIDA / PAANET
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INTRODUCCION

La presente Tesina propone la utilizacién de la Biblioterapia en nifios y
adolescentes con cancer asistidos por el Grupo de Extension Universitaria
PAANET, dependiente de la Facultad de Psicologia de la Universidad Nacional
de Mar del Plata, como recurso para mejorar su calidad de vida y la de sus
familias. Fue realizada por la Bib. Doc. Valeria Tomaino con la estrecha

colaboracién del mencionado grupo.

El proyecto se realizé durante el periodo comprendido entre los meses de
marzo 2006 a septiembre de 2008. Las actividades desarrolladas fueron en un
primer momento las de recoleccion y andlisis de otras experiencias similares, la
adaptacion de éstas a la realidad de la comunidad especifica a la cual esta
dirigida vy, finalmente, la formacion de voluntarios para dar comienzo a la
implementacion del recurso biblioterapia dentro de un marco interdisciplinario
tal como se promueve desde las incumbencias profesionales del Licenciado en

Bibliotecologia y Documentacion.

Este trabajo tuvo como objetivos generales reconocer a la Biblioterapia como
un recurso valido para la mejora de la calidad de vida de nifios y adolescentes
con cancer y sus familias, contribuir a la mejora de la calidad de vida mediante
la aplicacion de este recurso y participar en la formacién de voluntarios del
Grupo Paanet para que implementen la Biblioterapia en la ciudad de Mar del

Plata.

Presenta como objetivos especificos la promocion de la lectura con fines
terapéuticos en nifios y adolescentes con cancer, reconocer a la Biblioterapia y
a la accion interdisciplinar del Licenciado en Bibliotecologia y Documentacion
dentro del Grupo Paanet, precisar los beneficios de la Biblioterapia para su

implementacion en la poblacion asistida por el mencionado grupo, entre otros.
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Luego de la recoleccion de los datos, y dadas la caracteristicas de la
poblacion (nifios y adolescentes con cancer asistidos por el Grupo PAANET),
inferimos que la Biblioterapia puede formar parte del proceso de cura del
paciente, proceso este compuesto por cuerpo y mente. Cuando un nifio
enfermo de cancer, hospitalizado o con su movilidad reducida, lee o escucha
un cuento puede reflexionar sobre sus sentimientos de tristeza o desconcierto y
encontrar alli la forma de liberarlos, disminuyendo su estrés, aumentando su

calidad de vida y por consiguiente la de su entorno familiar.

Este trabajo se estructurd de la siguiente manera: en un primer momento se
detalld6 el problema de investigacion, objetivos generales, especificos e
hipétesis. Esta Ultima plantea que la Biblioterapia es un recurso valido para
mejorar la calidad de vida de nifios y adolescentes con cancer. Presenta
ademés al bibliotecario como parte activa de un grupo de trabajo
interdisciplinario que contribuye, a través de este recurso, en esta mejora.
Continta con el desarrollo del marco referencial, el disefio metodoldgico y el
detalle de la experiencia realizada. Para finalizar se presentan el tratamiento de

los datos y las conclusiones obtenidas.

Se espera que la presente Tesina despierte el interés de otros profesionales
Bibliotecarios y que este recurso sea utilizado en beneficio de diversas
comunidades replicAndose asi esta experiencia tan gratificante para todos sus

participantes.

Pretende resaltar que somos nosotros los profesionales los protagonistas y
quienes debemos asumir los roles que traen aparejados las nuevas
realidades. Segun Caldin (2006) el bibliotecario no debe asumir el papel de
guardian de los libros como hace algunos afios. La realidad de los campos de
accion de este profesional es que estdn ampliandose cada vez mas y asumir

este momento es esencial para el fortalecimiento de la profesion.
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FUNDAMENTACION

El interés inicial de la autora de la presente Tesina en la Biblioterapia surge
del deseo de acercar la profesion del Licenciado en Bibliotecologia vy
Documentacion a un ambito tan diferente como lo es el trabajo en el
mejoramiento de la calidad de vida de nifios y adolescentes con cancer, y
ademas del trabajo que como integrante del Equipo Interdisciplinario del Grupo
de Extension Universitaria PAANET desarrolla desde el afio 1998.

Se plantea la inquietud de marcar con esta investigacion un punto de partida
que permita motivar a otros profesionales del area a aplicar el recurso
Biblioterapia en diversos grupos o comunidades con necesidades diferentes ya
que cabe aclarar que al momento de la realizacion de esta Tesina no existen

en el pais trabajos publicados sobre la tematica.

Es importante resaltar que la Biblioterapia es un recurso aun novedoso en la
Argentina, si bien en otras organizaciones inherentes a la poblacién trabajada
cuentan con publicaciones para nifios, no hacen referencia a su utilizacion

como recurso terapéutico.

Reiterando a Caldin (2006) La Biblioterapia es un ejemplo de este nuevo
momento de la profesion. Hace mucho tiempo que esta siendo ejercida por
profesionales de la salud, psicologos y terapeutas. Si bien ahora predominan
estos profesionales en la aplicacion de la Biblioterapia, existen casos en los

que esta siendo aplicada por bibliotecarios presentando 6ptimos resultados.

Ademés de ser la Biblioterapia una nueva oportunidad en el campo de
actuaciéon del bibliotecario, las actividades relacionadas con ella son 6ptimas
para el desarrollo de la creatividad, incentivar el gusto por la lectura y la

pacificacién de las emociones.

10
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Este trabajo procura ser relevante socialmente y pretende ser un valioso
aporte en beneficio de los nifios y adolescentes asistidos por el Grupo de
Extension Universitaria PAANET.

Se adhiere a la postura del Dr. Adams' quien a través de diversos estudios
ha comprobado que elementos como el amor, el humor, la pasion, la alegria, la
esperanza, estimulan el sistema inmunoldgico y qué mejor que una historia
para encontrarlos, para descubrirlos, para sofar, para entender nuestra

realidad y ser capaces de transformarla.

La tesina presenta algunas reflexiones sobre cuanto puede hacer el
profesional bibliotecario colaborando con grupos profesionales de la salud,
aportando y aceptando el desafio de aplicar el potencial de la lectura y de las
diversas areas relacionadas con el conocimiento y la informacion en apoyo
solidario para mejorar la calidad de vida de enfermos, especialmente de nifios

afectados con cancer.
A través de la participacion y colaboracion con el Grupo PAANET, se
puede comenzar a andar en esta area indicando précticas concretas que adn

no estan especificadas en la literatura bibliotecaria.

La lectura: més alla del ejercicio intelectual v el entretenimiento

En 1997, en la inauguraciéon de la Feria del Libro de Austria, el
reconocido psiquiatra de ese pais, Viktor Frankl, sobreviviente de un campo de
concentracion de la Alemania nazi y famoso por ser el autor del libro "El
Hombre en Busca de Sentido", afirm6 que "la literatura moderna no precisa
continuar siendo tan sélo un sintoma mas de las neurosis de masas de hoy dia.
Puede contribuir también a la terapéutica. Los escritores que han atravesado el

infierno de la desesperacion, que han experimentado la aparente carencia de

! Hunter "Patch" Adams (Washington, DC, 29 de diciembre de 1943), médico estadounidense.
Fundé el instituto Gesundheit! en 1971. Adams actualmente vive en Arlington, Virginia, donde
promueve medios alternativos de sanacion para enfermos en colaboracion con el instituto. Es el
inventor de la risoterapia con fines médicos y terapéuticos, y el responsable de la inclusion de
ésta en la medicina moderna. http://es.wikipedia.org/wiki/Patch Adams fecha acceso 4/2/08

11
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sentido de la vida, pueden ofrecer su sufrimiento, como un sacrificio, en el altar
del género humano. Sus revelaciones ayudaran al lector que sufre idéntico
estado a superar este ultimo"

Frankl, al igual que muchos autores contemporaneos, amplia el rango de
accion de la lectura para no limitarla a su estatus bésico de ejercicio intelectual
o de entretenimiento masivo, para cumplir una funcién curativa en los planos
psicolégico y espiritual. A esta labor, por demas encomiable, de redactar y leer
textos con fines terapéuticos y las actividades que se derivan de estos se le ha
denominado "biblioterapia”, palabra compuesta por los vocablos griegos

"Biblio" libro, y "terapia" que significa cura o restablecimiento.

12
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Temade Investigacion

Utilizacion de la Biblioterapia en nifios con cancer asistidos por el Grupo de

Extension Universitaria PAANET

Formulacién de los problemas de investigacion

¢ Es pertinente la implementacion de la Biblioterapia como recurso del

voluntario para mejorar la calidad de vida de nifios y adolescentes con cancer?

¢ Cudl es el aporte que puede hacer el Licenciado en Bibliotecologia y
Documentacion para mejorar la calidad de vida de nifios y adolescentes con

cancer?

Palabras Clave: BIBLIOTERAPIA — CANCER INFANTIL — CALIDAD DE VIDA
— PAANET ?

% Red de Apoyo, contencion y asistencia a nifios y adolescentes con cancer

13
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FORMULACION DE LOS OBJETIVOS

Objetivos Generales

A. Reconocer a la Biblioterapia como un recurso valido para la mejora de la

calidad de vida de nifios y adolescentes con cancer y sus familias.

B. Contribuir en la formacion de voluntarios del Grupo PAANET para que

implementen la Biblioterapia en la ciudad de Mar del Plata.

C. Contribuir a la mejora de la calidad de vida de nifios y adolescentes con

cancer a través de la Biblioterapia.

Objetivos Especificos

A.1. Promover la lectura con fines terapéuticos en nifios y adolescentes con

cancer.

A.2. Colaborar como bibliotecario /documentalista en la capacitacion de los

participantes del Grupo PAANET en la préctica de la Biblioterapia.

A.3. Reconocer a la Biblioterapia y a la accién interdisciplinaria del

bibliotecario / documentalista en el Grupo PAANET.

A.4. Instaurar la préctica de la Biblioterapia en el Grupo PAANET.

B.1. Precisar los beneficios de la Biblioterapia para su implementacion con

la poblacion asistida por el Grupo PAANET.
B.2. Reconocer a las practicas biblioterapéuticas como nuevas técnicas

para trabajar en el mejoramiento de la calidad de vida en la poblacion
asistida por el Grupo PAANET.

14
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FORMULACION DE LAS HIPOTESIS

Hipotesis Principal

La Biblioterapia es un recurso valido para mejorar la calidad de vida de nifios
y adolescentes con cancer.

A través del recurso Biblioterapia el Licenciado en bibliotecologia vy
documentacion puede actuar en un grupo interdisciplinario de trabajo
contribuyendo a la mejora de la calidad de vida de nifilos y adolescentes con

cancer.
Hip6tesis auxiliar
La capacitacion del voluntario asistido por el Licenciado en bibliotecologia y

documentacion permitird implementar la Biblioterapia como recurso para

mejorar la calidad de vida de nifios y adolescentes con cancer.

15
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MARCO REFERENCIAL

1. Desde la profesion

1.a. El rol de profesional bibliotecario

Segun la Gran Enciclopedia Universal Espasa Calpe (2005) el término rol
estaria definido como “papel que desempefia un actor, y por extension, otra
persona en cualquier actividad”, podemos decir entonces que el rol representa
la funcibn que algo — o en este caso alguien- cumple en determinadas

circunstancias.

El rol profesional del Licenciado en Bibliotecologia y Documentacion estaria
dado entonces por las habilidades o competencias que le permiten al mismo
trabajar en forma eficiente y, sobre todo, aclarar los limites de la profesion

colaborando en la conformacion del perfil profesional.

En relacion al desarrollo y creacion del perfil profesional podemos mencionar
en un primer momento las cuatro grandes areas de competencias que fueran
identificadas en el IV Encuentro de Directores de Escuelas de Bibliotecologia y
Ciencias de la Informacién del MERCOSUR (Valentim, Ponjuan Dante, 2000):

Competencias en comunicacién y expresion
Competencias técnico — cientificas

Competencias gerenciales, y

0N P

Competencias sociales y politicas.

Moreira Gonzélez Tejada (2004) en su trabajo Competencias profesionales
en el area de las ciencias de la informacion listan diez competencias a las
que se deberia orientar la formacion universitaria:

Comprender la estructura del conocimiento y la informacion
Generar la conciencia de necesidad de informacion

Disefiar y aplicar estrategias de busqueda

w0 P

Localizar los recursos de la informacién

16
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© © N o o

Valorar y comprender la informacion

Interpretar la informacion

Comunicar la informacion

Disfrutar la manifestaciones artisticas de la informacién

Evaluar el proceso y el resultado de la busqueda

10.Reconocer el valor de la informaciéon en el desarrollo de la sociedad.

Mencionan ademas competencias

profesionales que no estarian

necesariamente ligadas a la técnica documental, éstas — a modo de ejemplo —

son las desarrolladas por la Ecole Supérieure d’Information Documentaire de

Ginebra:

Saber organizar.

Saber anticiparse.

Saber analizar una situacion.

Ser riguroso.

Saber realizar una sintesis.
Saber escuchar.

Saber precisar.

Saber ser disponible.
Saber negociar.

Saber adaptarse.

Saber ensefiar.

Saber trabajar en equipo.
Saber autoformarse.
Saber conducir un equipo.
Tener espiritu critico.

Ser autbnomo.

Saber motivarse.

Saber evaluarse.

Si hablaramos de las competencias que deberian tener los bibliotecarios

especializados — quiza estas mas cercanas al topico de la presente tesina —

17
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deberiamos citar las publicadas por la Special Library Association (Moreira
Gonzélez, Tejada, 2004).

Competencias para Bibliotecarios especializados del siglo XXI

Competencias profesionales

El bibliotecario especializado:

1.1

1.2.

1.3.

1.4.

1.5.

1.6.

1.7.

1.8.

1.9.

1.10.

1.11.

Tiene un conocimiento especializado del contenido de los recursos de
informacion, inclusive la habilidad de evaluarlos Yy filtrarlos criticamente.
Tiene un conocimiento especializado del tema apropiado al trabajo de la
organizacion o del cliente.

Desarrolla y maneja servicios informativos que son convenientes ,
accesibles y efectivos, basados en el costo, y alineados con la direccion
estratégica de la organizacion.

Proporciona instruccion y apoyo excelente para los usuarios de la
biblioteca y los servicios informativos.

Evalla las necesidades, los disefios, los servicios y los productos
informativos de valor agregado para satisfacer las necesidades
identificadas.

Utiliza tecnologia apropiada para adquirir, organizar y diseminar
informacion.

Utiliza modelos comerciales y administrativos apropiados para
comunicarle a la administracion superior la importancia de los servicios
de informacion.

Desarrolla productos de informacion especializados para el uso dentro o
fuera de la organizacion o bien por clientes individuales.

Evalta los resultados del uso de la informacion e investiga las
soluciones de los problemas relacionados con el manejo de la
informacion.

Mejora continuamente los servicios de informacion en respuesta a los
cambios en las necesidades.

Es un miembro efectivo del equipo administrativo superior y un consultor

a la organizacion con respecto a los asuntos de informacion.

18
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Competencias personales

El bibliotecario especializado:

2.1. Esta dedicado a la excelencia en el servicio.

2.2. Busca desafios y encuentra nuevas oportunidades dentro y fuera de la
biblioteca.

2.3.  Comprende las circunstancias.

2.4. Busca asociaciones y alianzas.

2.5. Crea un ambiente de respeto mutuo y confianza.

2.6. Tiene habilidades efectivas de comunicacion.

2.7. Trabaja bien con otros en un equipo.

2.8.  Actua como lider.

2.9. Planifica, define prioridades y enfoca en lo critico.

2.10. Esta dedicado al aprendizaje permanente y a la planificacién de su
carrera.

2.11. Tiene habilidades comerciales y crea nuevas oportunidades.

2.12. Reconoce el valor de la comunicacion y solidaridad profesional.

2.13. Es flexible y positivo en un periodo de cambios continuos.

1.b. Perfil profesional del Licenciado en Bibliotecologiay Documentacién

La Ordenanza de Consejo Superior n° 805/93 y sus modificatorias OCS n°
310/00 y 1139/02, que aprueban el Plan de Estudios de la Licenciatura en
Bibliotecologia y Documentacion de la Facultad de Humanidades, Universidad
Nacional de Mar del Plata, mencionan como caracteristicas del Perfil

Profesional buscado:

Tener la capacidad de
- conocer, integrar y aplicar las disciplinas referentes a la acumulacion,
almacenamiento y transferencia de conocimientos
- promover, organizar, conducir y evaluar instituciones y sistemas de

informacion

19
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seleccionar, almacenar y recuperar informacién cualquiera sea su
soporte material

diagnosticar la eficiencia de una unidad de informacién y generar planes
alternativos en base a dichos pronosticos

realizar investigaciones de campo dentro de la especialidad

contribuir y asesorar investigaciones en cualquier campo del saber.

Desde este perfil y segun las Ordenanzas mencionadas son las

Incumbencias Profesionales:

Organizar, administrar y desarrollar cualquier unidad o sistema de
informacion, tanto general como especializada.

Desempefiar la gestion administrativa de dicho sistema o unidad.

Dirigir y capacitar personal que lo comprende.

Planificar, conducir o evaluar programas de servicios y/o extension.
Desarrollar su tarea en otros &mbitos: archivos, museos, editoriales,
periddicos, centros de cOmputos, bancos de datos y servicios de
informacion en general.

Proyectar, conducir y evaluar investigaciones en el campo de su
profesion.

Participar y asesorar como profesional de la informacién en grupos de

investigacion interdisciplinarios.

Podemos ver que tanto en el Perfil Profesional como en las Incumbencias

Profesionales se destaca el rol del Profesional de la Informaciéon dentro de

grupos interdisciplinarios de trabajo, caracteristica importante que esta tesina

remarca entre sus objetivos.

Dice Gomez-Hernandez (2008) comparando a los bibliotecarios con Faros,

orientadores en este complejo mundo de la informacion ...me gustaria poder

representar la funcién del bibliotecario en este ecosistema marino como

compafero de singladura y practico que ayuda a llegar al puerto. Siguiendo el

juego con las palabras, propongo que seamos “entrenautas”, pues podemos

20



Biblioterapia : una propuesta innovadora en Mar del Plata para nifios y adolescentes con cancer

formar, orientar, entrenar, en el mar de la informacién estando “entre” y “dentro
de la comunidad de usuarios y “entre” otros profesionales con los que
compartimos muchas cosas: docentes, periodistas, publicistas, editores. Siendo
uno mas de los que tejen una cadena interminable de aprendizajes, apoyos,
creaciones, publicaciones. Desde un enfoque cooperativo, navegando y
construyendo comunidades de aprendizaje en las que vayamos siendo
capaces de vivir orientados, conviviendo tanto con la incertidumbre como con el

aprendizaje permanente, sabiendo encontrar sentidos.
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2. Desde la Biblioterapia
2.a. Conceptos y Componentes

El término biblioterapia tiene sus origenes en las palabras griegas Biblion —
libro- y therapeia —tratamiento. Segun Bentes Pinto (2005) el término como tal
fue acufiado en el siglo XX, mas especificamente en agosto de 1916, por
Samuel Mc Chrod Crothers en un articulo de su autoria llamado “A Literacy

Clinic” publicado en el Atlantic Monthy.

Sin embargo la idea de la terapia con libros surge en la antigiiedad. Diversos
autores de la Bibliotecologia, la Psicologia, la Medicina, han desarrollado sus
propios conceptos de Biblioterapia. Se presentan a continuacion definiciones

que han aportado a la formacion de esta rama.

Fortkamp Caldin (2001) menciona en su articulo A leitura como funcao
terapéutica : biblioterapia (La lectura como funcion terapéutica : biblioterapia)

las siguientes definiciones:

Alice Bryan (citada por Shrodes, 1949) define la biblioterapia como la
prescripcion de materiales de lectura para desarrollar la meditacién, nutrir y
mantener la salud mental. Entre sus objetivos menciona que la misma le
permite al lector verificar que hay mas de una solucion para sus problemas y

ver sus emociones en paralelo a las emociones de otros.

L.H. Tweffort (citada por Shrodes, 1949) entiende a la biblioterapia como un
método auxiliar de la psicoterapia que colabora en los tratamientos a través de
la lectura la cual le otorgaria al paciente un mejor conocimiento de si mismo y

de sus relaciones con otros logrando asi una mejor adaptacion en su vida.

Louise Rosenblatt (citada por Shrodes, 1949) plantea la utilidad de la literatura
de ficcibn como auxilio para la resolucion de conflictos de los individuos propios
y con otros.

La Asociacion de Bibliotecas de Instituciones de los Estados Unidos (Mood ;

Limper, 1973) toma como definiciones de Biblioterapia : la utilizacion de
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materiales de lectura seleccionados como auxilio terapéutico en la medicina y
la psiquiatria; una orientacion en la solucién de problemas personales por

medio de la lectura dirigida.

Ya en 1988, la Asociacion de Agencias Bibliotecarias Cooperativas vy
especializadas (ASCLA) de la Asociacién de Bibliotecas Americanas (ALA)
aceptd la siguiente definicion de biblioterapia: “...un proceso de discusion
guiado por un facilitador usando la literatura como un catalitico para promover
la introspeccion, el desarrollo normal y la rehabilitacion” (Garcia Fuentes,
1996).

Caroline Shrodes (citada por Caldin, 2001) pionera en el estudio del area
define a la biblioterapia en su trabajo Bibliotherapy : a theoretical and clinica —
experimental study como un proceso dinamico de interaccion entre el lector y el
texto literario de ficcion, que puede atraer sus emociones y liberarlas para
usarlas en forma consciente y productiva. Para Shrodes la literatura de ficcion
es la méas indicada para garantizar una experiencia emocional en el lector

logrando, a través de la introspeccion, cambios en la conducta.

En trabajos posteriores Clarice Fortkam Caldin, basandose en el trabajo de
Shrodes, define: la biblioterapia admite la posibilidad de terapia por medio de
la lectura de textos literarios. Contempla no solamente la lectura de historias
sino también las practicas que proporcionen la interpretacion de los mismos.
Asi, el sujeto, al tener la libertad de interpretar lo leido puede otorgarle un
nuevo sentido. Este intercambio de interpretaciones es lo més importante en el

dialogo biblioterapéutico.
La misma autora menciona como componentes biblioterapéuticos:
a. Catarsis: segun Aristételes la catarsis es por un lado MEDIO y por otro
EFECTO. En el &rea de competencia podriamos decir entonces que

como medio la catarsis permite transferir los conflictos morales y

afectivos a los personajes y de esta manera enfrentarlos por no ser

23



Biblioterapia : una propuesta innovadora en Mar del Plata para nifios y adolescentes con cancer

directamente propios. En cuanto a efecto la catarsis modera la
intensidad de los conflictos : la transferencia de los sentimientos a un

personaje ocasiona alivio y una posterior liberacion.

b. Humor: menciona Freud que un hombre con sentido del humor se
coloca por encima de su propia condicion y considera los infortunios con
cierto desinterés. En la biblioterapia es destacado el papel del humor en
los textos literarios. La capacidad de burlarse de si mismo es en si

misma terapéutica.

c. Introyeccidon y Proyeccion: mediante estos componentes el lector u
oyente puede atribuirse cualidades deseables de los personajes de
ficcion tomandolas como propias y también atribuir a estos personajes
sus dolores, conflictos, librAndose momentaneamente de ellos y, de esta
manera, resolverlos mas facilmente. Ambos componentes estan

altamente relacionados con el mecanismo de la identificacion.

d. Identificacién: aunque generalmente se da de manera inconsciente, la
identificacibn con personajes permite vivenciar situaciones a veces
imposibles en la vida real. Ouaknin (citado por Caldin, 2005) verificé la
repercusion de la lectura sobre el estado de &nimo y sobre la salud del
hombre, en parte porque su identidad se construye a traveés de las

identificaciones procesadas a lo largo de su vida.

e. Introspeccién: al permitirse tener “una mirada interior” el sujeto puede
reflexionar sobre sus conflictos y sentimientos y, de esta manera,
modificar sus acciones. Shrodes (citada por Caldin, 2005) considera
terapéutica la introspeccion por la capacidad que le da al individuo de
producir un mejor entendimiento de sus emociones y favorecer su

reeducacion.

Basados entonces en los trabajos de investigacion de Caldin se desarrolla

una propia concepcién de la Biblioterapia definiéndola como: “las précticas

24



Biblioterapia : una propuesta innovadora en Mar del Plata para nifios y adolescentes con cancer

realizadas con textos literarios en su forma verbal y no verbal (lectura,
narracion, teatro...) como apoyo al mejoramiento de la calidad de vida de los
individuos, colaborando en la solucion de situaciones dificiles de su vida y
generando nuevos mecanismos para enfrentar y resolver problemas.

Las practicas biblioterapéuticas deben tener como objetivo la consecucion de
uno o més de los componentes biblioterapéuticos: catarsis, humor,

introyeccion, proyeccion, identificacion y/o introspeccién.”

25



Biblioterapia : una propuesta innovadora en Mar del Plata para nifios y adolescentes con cancer

2.b. Un poco de historia : Los origenes de la biblioterapia

Segun Pardini (2002) en 1904 la Biblioterapia pasa a ser considerada como
una rama mas de la Bibliotecologia; si embargo la utilizacion de la lectura como
apoyo en la recuperacion de dolencias fisicas se remonta a la antigiiedad. Ya
en Egipto el Farabn Ramses Il mandod a grabar en el frente de su biblioteca la
frase “Remedios para el alma”. El Emperador Romano Aulas Cornelius Celsus
recomendaba la lectura y discusioén de obras como recurso terapéutico para los
pacientes. También los griegos concebian a la lectura como terapia,

denominaban “medicina del alma” a sus bibliotecas.

A partir de la segunda mitad de la Edad Media, dado el gran crecimiento
hospitalario desarrollado més que nada en el Continente Europeo, se comenzé
a practicar el proporcionar libros y lectura como ayuda terapéutica; se leian
textos sagrados durante las operaciones, no Como oraciones sino como terapia
y es el clérigo aleman Georg Heinrich Gotze (1667-1728) quien habl6é mas
detalladamente de esta préactica en su obra «Biblioteca de enfermos», donde

estudia la fuerza curativa de la lectura.

En el siglo XVIII y comienzos del siglo XIX en los hospitales psiquiatricos de
Inglaterra, Francia, Alemania y Escocia ya se habian creado las primeras
bibliotecas para pacientes y, la lectura, era recetada como parte del
tratamiento. Para esta época en Estados Unidos surge también lentamente

como tendencia.

A finales del siglo XIX e inicios del siglo XX aparecen los primeros trabajos
académicos al respecto. En el afio 1895 Dorothy Taylor presenta en Gran
Bretafia en la 18° Conferencia Anual de la Asociacion Bibliotecaria un estudio
en el cual analiza setenta (70) servicios bibliotecarios para pacientes. En
Alemania en los afios 1907 y 1913 Schultze e Irene Chromse respectivamente
publican trabajos sobre Servicios bibliotecarios de Hospital. Edith Jones en
1911 edita en Estados Unidos su investigacion al respecto realizada en

hospitales psiquiatricos del pais.
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La llegada de la Primera Guerra Mundial resulté ser un catalizador muy
importante para el desarrollo de las bibliotecas de hospitales y por ende para el
uso de la lectura con fines terapéuticos. En 1914, Gran Bretafia con el apoyo
financiero de la orden de St. John y de la Cruz Roja, suministré libros al ejército
tanto en sus hospitales como en sus barcos-hospitales. Afios més tarde (1917)
Estados Unidos a través de la Asociacion de Bibliotecas Americanas (ALA)
sigue el ejemplo de los britanicos y envia material de lectura a los
campamentos y bases norteamericanas en el mundo, en 1918 extiende sus
servicios a hospitales y trenes-hospitales. Ambos programas finalizan como

tales en 1919 aunque contindan con acciones similares en hospitales civiles.

En relacién a la formalizacion del area se puede mencionar los comités
creados por la ALA, el primero en 1916 “Institutions Libraries Committe”, el
segundo en el afio 1923 denominado “Hospital Libraries Committe” y finalmente
en 1924 surge el “Hospital Libraries Roundtable”. En el afio 1930 en la 53°
Conferencia Anual de la Asociacion Bibliotecaria Britanica se da el puntapié
inicial para la creaciéon del Comité de Bibliotecas de Hospitales de la
Federacion Internacional de Asociaciones de Bibliotecas (IFLA). A través de los
afios, cambios de posicion y nombre, en 1990 se crea en la Federacion la

actual “Seccion de Bibliotecas de Personas en Situacion de Desventaja”.

Algunas experiencias centro y sudamericanas

América del Sur presenta experiencias destacadas en el area, nombrandose a

continuacion algunos ejemplos representativos.

En Venezuela, a partir de las inundaciones de 1999, el Banco del Libro
desarroll6 un proyecto de biblioterapia denominado “Leer para vivir’ destinado
a nifios y jovenes recluidos en los refugios de Caracas, proyecto que contindia

vigente a la fecha.
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Leer para Vivir surge a consecuencia del deslave y las inundaciones que
afectaron a Venezuela, en diciembre de 1999. El Banco del Libro realizd
actividades de promocion de lectura para atender a nifios y jovenes recluidos
en los refugios de Caracas, inmediatamente inici6 también actividades en
comunidades del litoral central —Estado Vargas- la zona mas afectada por la

tragedia.

El proyecto se desarrollé en el marco de la Biblioterapia, “no en su acepcion
clinica, sino mas bien como la posibilidad de establecer una relacion humana y
sensible con los libros, para lograr algunos cambios en la vida de las personas
afectadas y construir positivamente ciertas realidades” (Carmen Diana

Dearden. Jornada Contemos nuestros cuentos. 2001).

El desarrollo de Leer para Vivir comprendid las siguientes acciones:
Preparacion de Voluntarios, Hora del Cuento, Plan de actualizacion de
docentes, padres y promotores comunitarios. Se realizaron acciones
sistematicas de narracion oral, lectura de cuentos, actualizacién de docentes,
actividades de animacion a la lectura y préstamos circulantes de libros a las
comunidades. Estas acciones fueron ejecutadas por el voluntariado del Banco
del Libro y de Ediciones Ekaré, apoyado inicialmente por el aporte de la
Organizacion Internacional para el Libro Infantil y Juvenil —IBBY-, gracias a la

mediacién de Katherine Paterson, reconocida escritora estadounidense.

En Brasil son varios los profesionales que han impulsado e impulsan planes
de Biblioterapia. Virginia Bentes Pinto en el periodo comprendido entre 1994 -
2000 desarrollé un proyecto de investigacion en el Hospital Infantil Albert Sabin
destinado a niflos con cancer ; Clarice Fortkamp Caldin con su proyecto de
Extension de la Universidad Federal de Santa Catarina, Departamento de
Ciencias de la Informacién cred, entre otras cosas, un programa de lectura para
nifos internados en el Hospital Universitario en el periodo 2001/2002. Cabe
aclarar que la Prof. Caldin dicta la materia Biblioterapia dentro de la carrera de

Biblioteconomia de la mencionada Universidad.
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Otra referencia es también el trabajo de investigacion realizado en Chile por
Gabriel Diaz Morales (2006) denominado “Biblioterapia : su aplicacion en

terapias reparativas a menores victimas de delitos sexuales”

En Uruguay se realizé una experiencia en la década del 80 a cargo de dos
estudiantes de bibliotecologia (Ciganda; Pacheco) que presentaron su tesis
final sobre el tema. La misma se llevé a cabo con pacientes neuréticos no
hospitalizados , y se trabajé en equipo con psiquiatras de la corriente neo-
conductista o0 comportamental. Se realizaron sesiones semanales durante 3
meses y se trabajé con un grupo experimental y un grupo de control. El grupo
de pacientes estaba integrado por 18 personas, que fueron seleccionadas de
acuerdo a ciertos parametros, de manera de conformar un grupo relativamente
homogéneo. Asi, se tuvo en cuenta que estos pacientes fuesen neurdticos de
entre 20 y 40 afios, con nivel de bachillerato y con hébito de lectura. A pesar
del breve lapso en el que transcurrié la experiencia, los resultados obtenidos
fueron positivos segun los datos arrojados por los tests aplicados al principio y
al final de la experiencia . Este es el Unico dato (al menos impreso) de esta

actividad en ese pais.

En América Central, cabe mencionar la experiencia realizada en la sala infantil
de la Biblioteca Provincial (publica) “Julio Mella” de Cuba. Esta sirve a su
comunidad desde el afio 1963 y, desde comienzos de la década de los noventa
ha incorporado, mediante el trabajo conjunto de psic6logos, psiquiatras y
bibliotecarios, la biblioterapia con el objetivo de asistir a nifios en condiciones
sociales de desventaja y como alternativa psicoterapéutica. Actualmente
continan trabajando y han comprobado que la practica de la biblioterapia
contribuye notablemente con la disminucién de las alteraciones psiquicas de

los nifos.

En México, en Casa de la Amistad para Nifios con Cancer, en Tepepan
en el marco del Programa de Apoyo Emocional incorporé hace seis afios un
Comité de Biblioterapia, como otra forma de acercamiento, de

acompafiamiento y expresion. Un grupo de profesionales le propusieron a
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Maria Luisa Serna (directora de la institucion) una terapia basada en literatura
infantil de cuyo marco tedrico eran autoras. La Biblioterapia en manos de Casa
de la Amistad es un espacio de comunicacion, de expresion de sentimientos y
emociones, de creatividad e imaginacién que cura, el cuerpo, el alma, la
estadia, el tiempo; a partir de los cuales se ha abordado desde diferentes

angulos esta experiencia que enfrenta a los seres humanos con la muerte.
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3. Desde el cancer infantil

3.a. Conceptos

Céncer es un numero de enfermedades causadas por la multiplicacion
anormal e invasora de las células en determinados tejidos del organismo. Estas
células forman “masas de tejido denominadas tumores. Aquellos tumores que
interfieren en funciones orgénicas, pero que no se esparcen a otras zonas del
organismo, son tumores benignos ; los tumores malignos o cancerosos invaden
y destruyen el tejido normal...” (Oudshoorn, 2006) Estos ultimos ocupan

progresivamente otros érganos mediante un proceso denominado metastasis.

Ademas de los aspectos fisicos, el cancer también afecta al ser humano en

las cuestiones psicosociales de su vida.

Con respecto al cancer infantil se puede afirmar, segun datos de la Fundacion
Natali Flexer (2006), que el 70% de los casos tiene cura; por lo que ha pasado

a ser tratada como una afeccién crénica con prondstico incierto.

Los distintos tipos de cancer que tienden a ocurrir en los nifios, en orden de

importancia respecto al nimero de casos son los siguientes:

- Leucemia

- Tumores cerebrales

- Osteosarcoma

- Sarcoma de Ewing

- Linfomas

- Neuroblastoma

- Tumor de Wilms

- Retinoblastoma (Oudshoorn, 2006)
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3.b. Impacto Psicolégico en un nifio con cancer

El cancer en la nifiez produce estrés interna y externamente, porque
altera la relaciéon de los individuos con su medio ambiente. Para el nifio con
cancer esto incluye familia, colegio y amigos, es decir, todo el ambiente que
rodea al mismo. La adaptacién del nifio a la enfermedad es complicada por las
respuestas de afrontamiento de los adultos y de los nifios que son parte de su
mundo. Para que un programa de tratamiento sea efectivo tiene que tener en
cuenta sus padres, hermanos, abuelos, los ajenos al tratamiento y en algunos
casos sus conyuges. Lo ideal es desarrollar una camaraderia entre los nifios,
los padres, los profesores, el personal psicolégico y médico, y los voluntarios

cuya experiencia les permite planear un tratamiento psicosocial efectivo.

La nifiez es un tiempo especial. Si permitimos que los nifios sean nifos, con
todas sus fantasias y temores, el panorama desalentador del tratamiento del
cancer sera mas facil. Esto es dificil, porque una vez diagnosticado, se percibe
a los nifios de forma diferente y obran reciprocamente con el mundo de manera
diferente. Durante el cuidado diario, es importante preguntarse si se
comprenden las preocupaciones intimas del nifio con céncer -aquellas cosas

que les preocupan cuando estan intentando dormir por la noche.

Ross, en sus entrevistas con nifios leucémicos, identificO &reas
especificas de preocupacion que incluian procedimientos de tratamiento,
aspectos relacionados con la familia, y problemas relacionados con la
reincorporacion en el colegio. En la mayoria de los periodos de la enfermedad,
escuchar a los nifios requiere habilidad y paciencia. La importancia de aprender
a hablar con los nifios y no para ellos, no se puede minimizar. Ellos no pueden

siempre elegir en las decisiones pero ciertamente tienen voz.

Al igual que sus padres, la primera pregunta que se hace un nifio ante su
diagnéstico es "¢ Por qué yo?". Depresion y ansiedad no son poco comunes.
Kashami y Hakami (1982) observaron que el 17% de pacientes infantiles

oncologicos exhibian sintomas de algun trastorno del estado de animo y que el
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30% experimentaba trastornos por angustia de separacion y temor durante el
curso de la enfermedad. Igual que los adultos, los nifios también siente una
gran ira, generalmente dirigida contra sus padres, hermanos, amigos o
personal sanitario, manifestada en irritabilidad u otras alteraciones del
comportamiento. Frecuentemente se preguntan si van a morir de la
enfermedad. Es fundamental siempre aclarar sus dudas y darles esperanzas
de curacién, asi como mantener las lineas de comunicacion abiertas con él

durante todas las etapas de la enfermedad.

Es prioritaria una valoracion psicosocial individualizada. Los nifios necesitan
una intervencion apropiada a la edad, (por ejemplo, por medio de juegos
médicos o biblioterapia), para ayudarles a comprender y afrontar la
enfermedad, mientras ganan en maestria con la experiencia. La comprension
de los nifios de lo que causa su enfermedad y su tratamiento, es un factor
importante para formular en un plan de tratamiento. Lo que retienen los nifios
aflos mas tarde, permanece en un &rea para una mayor investigacion. Los
chicos pueden estar en tratamiento durante un nimero de afios y en el
transcurso de los mismos cambiaran la comprension de los procesos y los
estilos de afrontamiento. La explicacion de la leucemia dada a los tres afios de
edad seré diferente de la dada a los seis afos. La informacion médica dada a
los nifios debe actualizarse regularmente y hacerse mas sofisticada, segun lo

vayan entendiendo.
3.c. Reaccion Emocional ante la Hospitalizacion y Tratamiento

En la hospitalizacion del nifio, segun Die Trill (1989), se produce un temor que
hace que se vuelva exigente con sus padres, demandando no sélo su
presencia fisica sino también su constante carifio y aliento. La madre se siente
atormentada por su necesidad de permanecer en el hospital con el enfermo y la
de volver a su casa para cumplir con los deberes del hogar. Los cambios en los
roles familiares no son nunca faciles pero si necesarios, y puede que sea el

padre ahora, quien deba asumir mayores responsabilidades en el hogar.
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La modificacibn de conducta, la relajacion y las técnicas de imagenes
dirigidas, asi como los protocolos de manejo del dolor avanzado, se han
convertido de forma creciente en instrumentos con los que combatir las
molestias asociadas al tratamiento del cancer. Los grupos para ayudar a los
nifios a tratar con el diagndstico, el tratamiento y la vida después del cancer
pueden darles més informacion, ofrecer apoyo y minimizar los sentimientos de
soledad. La apariciobn de nuevos antieméticos ha transformado la experiencia
de la quimioterapia. La utilizacion del suefio durante las hospitalizaciones ha

ayudado también a combatir las nduseas y que el nifio pueda comer.
Entre los efectos secundarios del tratamiento, Die Trill (1989) menciona:

Angustia y dolor asociados a pruebas médicas invasivas.
Alopecia y la verglienza que ésta produce ante los demas.

3. Cambios en la imagen corporal debidos a alteraciones de peso,
erupciones/decoloraciones cuténeas, cicatrices y pérdida de 6rganos o
extremidades.

4. Néauseas y vomitos producidos por la quimioterapia. Estos pueden
desarrollarse posteriormente a la administracion del tratamiento
citostatico o en su anticipacién (nauseas y vomitos condicionados o
anticipatorios) (Die Trill, 1987, 1989).

5. Mayor susceptibilidad a infecciones, debido a la depresion del sistema
inmunoldgico inducida por el tratamiento mismo. Esto conlleva un mayor
aislamiento del nifio, asi como su reducida participacion en ciertas
actividades que le gustan.

6. Fatiga, inducida también por el tratamiento o por la enfermedad, que
produce reducciones en los niveles de actividad y de motivacion del
nifo.

7. Cambios en el afecto: "ataques" de colera, irritabilidad, etc... que no
parecen responder a estimulos externos y que son debidos a la
enfermedad (por ejemplo, en el caso de ciertos tumores cerebrales) o al

tratamiento (por ejemplo, la administracion de esteroides).
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8. Dolor: estados de depresion y ansiedad pueden aumentar la intensidad

del dolor experimentado y viceversa. Niveles elevados de dolor pueden
hacer que el nifo se retraiga del contacto social.

Trastornos mentales organicos (delirium): pueden producirse debido a la
invasion del sistema nervioso central por la enfermedad, o a
encefalopatias que resultan de infecciones, alteraciones metabdlicas,

administracion de narcéticos o mal funcionamiento de algun érgano.

10.Efectos a largo plazo del tratamiento, tales como posibles deterioros

cognitivos (por ejemplo, capacidad reducida de atencion, problemas de

aprendizaje) e infertilidad, por mencionar sélo algunos.

Como consecuencia de su experiencia con la enfermedad, el nifio puede

exhibir las siguientes conductas:

Falta de cooperacion con una prueba médica o tratamiento: cuando el
nifio siente que su opinion se "respeta" y que €l también puede participar
activamente en su tratamiento, comienza a cooperar mas;

comportamiento regresivo: es frecuente que el nifio exhiba conductas
propias de una edad menor a la que tiene; fobia escolar: en este caso, el
nino se niega a ir a la escuela una vez finalizado el tratamiento y en
algunos casos desarrolla sintomas fisicos (psicosométicos) para evitarlo.
temor a la separacion de la madre, tiene una incidencia elevada en
pacientes oncolégicos (mayor que 10%) (Lansky et al., 1975). A veces,
los padres fomentan ésta reaccion sin darse cuenta, debido a su

ambivalencia acerca de lo que han de hacer.

Generalmente, los nifios piensan que su enfermedad es un castigo por algun

comportamiento previo. Es por ello importante, aclarar esto y cualquier otro

malentendido que pueda tener acerca de su enfermedad, lo antes posible.

Conviene asegurarle que el cancer no es contagioso. Comunicarse con el nifio

sobre su estado no solamente le ayuda a sentirse mejor a él, sino que también

fomenta su cooperacion con el tratamiento médico.
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Cincotta (1993) continla hablando del aspecto del nifio con céncer. La caida
del pelo fuerza a los nifios a verse a ellos mismos con una imagen diferente. La
imagen es impresionante y aunque dificil de afrontar muchos se aclimatan a
ella. De hecho los nifios pueden encontrarse mas cémodos con este cambio
que sus padres. La influencia del cancer, tanto positiva como negativa, en la
informacion de la auto-imagen permanece incierta. Estos nifios nunca saben
qué habria sido de ellos sin cancer. En el curso del tratamiento, los nifios
envejecen, algunas veces de forma desproporcionada. La ruptura de un
desarrollo normal, puede crear un sentido de discontinuidad entre los nifios y

su medio ambiente normal.

Las percepciones del nifio enfermo sobre la vida pueden diferir enormemente
de las de sus compafieros. Generalmente, se solapan los mundos de lo
saludable y lo enfermizo en el contexto de estas relaciones de compafieros.
Ayudar a un nifio a afrontar las interacciones con los comparfieros de clase y
con el regreso a la escuela, puede servir como paradigma para adaptarse a
otros aspectos de la enfermedad. Sin tener en cuenta el éxito que obtenga en
seguir su cargo escolar, la transicion del hospital al colegio puede ser dificil.
Ser un nifio en tratamiento y un estudiante, implica aprender nuevas tareas
mientras mantiene viejas responsabilidades. Quiza el desafio mayor para los
nifios enfermos sea alcanzar los mismos hitos de desarrollo que sus

comparieros.

3.d. Estado Actual
- Cancer infantil en el mundo

Luego de los accidentes, el cancer es la primera causa de muerte en nifios de
0 a 15 afos. En el mundo, por afio, son 250.000 los nifios diagnosticados de
cancer y el 70% tiene la posibilidad de sobrevivir si recibe un tratamiento
adecuado.

Lamentablemente el 80% de los nifios con cancer no son ni diagnosticados ni
tratados correctamente, hecho mas comun en los paises en vias de desarrollo.
Méas de 100.000 muertes podrian evitarse si todos los nifios del mundo tuvieran
igual acceso al diagnéstico y al tratamiento.

- Cancer infantil en la Argentina
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En Argentina se diagnostican aproximadamente 1300 casos nuevos de cancer
infantil por afio (Fundacion Natali Flexer, 2006).
El Registro Oncopediatrico Hospitalario Argentino, desarrollado con el apoyo

de la Fundacion Kaleidos, relevo a partir del afio 2000, los siguientes datos:

Casos de cancer infantil registrados por afio.

2001

20032 1107

| i i 1 i L 3

0 200 400 &00 800 1000 1200
Afio 2000: 1078 nifos menores de 15 afios
Afio 2001: 1155 nifos menores de 15 afios
Afio 2002: 1107 nifos menores de 15 afios

Total de casos registrados: 3340

Fuente: ROHA (Registro Oncopediatrico Hospitalario Argentino) 2006
- Situacién en Mar del Plata

Segun Mula (2005) en el Hospital Interzonal Especializado Materno Infantil en
el periodo comprendido entre enero de 1998 a diciembre de 1999 fueron
asistidos en el Servicio de Ocohematologia de este hospital 47 nifios. En el
Hospital Privado de Comunidad, de mayo de 1998 a mayo de 2001 fueron

atendidos en el Servicio de Pediatria 7 nifos.

3.e. Tratamiento

Desde la realizacién los estudios diagnoésticos, el cancer trastorna la vida del
nifio y su familia. La terapéutica implementada para impactar sobre la
enfermedad puede incluir: quimioterapia, radioterapia, cirugias con el fin de

alcanzar diferentes objetivos:

- Cura: erradicacion completa de las células cancerosas
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- Control: contencién del crecimiento de las células cancerosas

- Paliativo: alivio de los sintomas

Cualquiera sea el tratamiento asignado al nifio el mismo resulta una
experiencia desgastante que lo mantiene a él y a su familia en un estado de
inseguridad y preocupacion permanente. Los periodos de hospitalizacion lo

alejan de su rutina habitual en cuanto a la alimentacion, el ambito escolar, el

descanso.
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4. Proyecto PAANET : céncer infantil y biblioterapia

4.a. ¢;Qué esy queé hace el PAANET?

El PAANET: red de Apoyo, Contencion y Asistencia a nifios y adolescentes
con cancer es un Grupo de Extensiéon de la Universidad Nacional de Mar del
Plata dependiente de la Facultad de Psicologia (OCA N° 1133) que trabaja
desde el afio 1996 en la comunidad marplatense. Estad conformado por
docentes, graduados, alumnos universitarios, organizaciones intermedias y
miembros de la comunidad unidos con el objetivo principal de mejorar la

calidad de vida de sus habitantes.

El concepto de salud en el que se basa el Grupo PAANET es el concebido
por Dever (citado por Oudshoorn, 2006) quien la considera como “un proceso
de integracion de cuatro vectores:” medio ambiente, biologia humana, estilo de
vida y sistema de atencion de salud. “La inclusion del ambiente social como
factor de influencia tanto positiva como negativa en la vida de las personas
agrega, bajo la mira del cuidado a componentes como el trabajo, el transporte,

el ocio, la vivienda, la familia y la comunidad.

La salud se configura entonces como un concepto relacional ya que ella tiene
que ver con el modo en que el ser humano se sitla en relacion a su contexto
vital, social y natural” (Oudshoorn, 2006). En palabras de la Sociedad Argentina
de Pediatria (SAP, 2002) la salud no significa solamente ausencia de
enfermedad, sino que en su sentido mas amplio es el estado que permite al
nifio la expresion de todo su potencial y su armonico desarrollo. Es por esto
que el Grupo PAANET se construye desde la interdisciplinariedad confluyendo
en €l profesionales de distintas &reas. Tal cual lo recomienda la Sociedad
Internacional de Oncologia Pediatrica (SIOP) se hace cada vez mas necesario
un enfoque interdisciplinario de los cuidados, que incluya acciones de soporte
psicosocial desde el momento del diagndstico para asegurar la mejor calidad

de vida posible.

La calidad de vida es un concepto subjetivo — propio de cada persona — y

dindmico —se modifica con el transcurso del tiempo. Segun la Organizacion
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Mundial de la Salud (OMS) se la puede definir como la percepcién que un
individuo tiene de su lugar en la existencia, en el contexto de la cultura y del
sistema de valores en los que vive y en relacion con sus objetivos, sus
expectativas. Se trata de un concepto muy amplio que esta influido de modo
complejo por la salud fisica de sujeto, su estado psicologico, su nivel de
independencia, sus relaciones sociales, asi como su relacion con los elementos

esenciales de su entorno.

El mejoramiento de la calidad de vida tiene una gran importancia para los
enfermos de cancer y sus familiares, por lo tanto el alivio del dolor y los
trastornos ocasionados por el tratamiento se deben considerar como elementos

integrantes de todo programa de asistencia.

Dentro de este marco el propésito, los objetivos generales y objetivos

especificos del Grupo PAANET son:
Proposito

Ofrecer una red de apoyo y asistencia a nifios y adolescentes con cancer, en

la ciudad de Mar del Plata
Objetivos Generales

a) Lograr la mas alta calidad de vida posible, tanto para el nifio como para
su grupo familiar.
b) Formar recursos humanos idéneos en la préctica del acompafiamiento a

nifios con cancer.
Objetivos Especificos

a.l) Integrar los aspectos psicoldgicos, fisicos, sociales y espirituales en el

cuidado del nifio / adolescente.

a.2) Asistir al niflo / adolescente y su grupo familiar por un equipo

interdisciplinario.
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a.3) Brindar una red de apoyo al grupo familiar

b.1) Formar al alumno avanzado de las carreras de Terapia Ocupacional,
Servicio Social, Enfermeria y Psicologia por medio de la residencia o Practica

Clinica.

b.2) Formar a miembros de la comunidad en el acompafiamiento a nifilos con

cancer

b.3) Dictar cursos informativos, seminarios y conferencias (prevencion

primaria) abiertos a la comunidad.
¢ Coémo se cumplen estos objetivos?

El Grupo PAANET desarrolla sus actividades a través de sus diferentes areas,
las cuales coordinan las diversas tareas que hacen a los objetivos principales.

Estas areas son:

Capacitacion y formacién de recursos humanos
Grupo de acompafiamiento

Club del Sabado

Disefio Gréfico y Difusion

Servicio de apoyo a necesidades béasicas
Listado de Dadores de Sangre

Ludoteca, videoteca y Biblioteca Viajera

Apoyo Escolar

D N N N N N Y N NN

Manos a la obra

4.b. ¢Como funciona actualmente el Grupo de Trabajo Ludoteca,
Videoteca y Biblioteca Viajera?

Actualmente, y desde 1997, el area de Ludoteca, Videoteca y Biblioteca
Viajera apoya a otras actividades; acerca material a nifios, adolescentes y sus
familias en instancias de internacion o en su domicilio particular y/o participa en

Jornadas recreativas que se realicen en la sede del grupo.
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En la actualidad el area est4 planteada de la siguiente manera:

GRUPO DE TRABAJO OBJETIVOS

v" Promocionar la lectura y el juego

en los nifios y potenciar asi su
LUDOTECA, VIDEOTECA Y BIBLIOTECA

VIAJERA v

aprendizaje.
Proporcionar material lidico y de
lectura para la apoyatura de

otros servicios.

ORGANIZACION DEL SERVICIO ACTIVIDADES

A partir de la solicitud de material e Adquisiciébn y acondicionamiento
efectuada por voluntarios de las otras de los materiales

areas (apoyo escolar, acompafiamiento, e Confeccion del inventario

club del sdbado) se articulan los recursos. e Coordinacion de la circulacion

e Seguimiento de los intereses de
cada nifio
¢ Mantenimiento del material

e Evaluacién de lo actuado

EVALUACION

Realizacién de reuniones de supervision del equipo de trabajo; autoevaluacion y ficha

de evaluacion del area. Nivel de satisfaccion del usuario

DESTINATARIOS

Nifios y adolescentes con cancer, sus hermanos y padres
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4.c. ¢(Porqué deberia insertarse la practica de la Biblioterapia en el
PAANET?

Dice Adams (citado por Pardini, 2002): muchos estudios verifican que
elementos como el amor, el humor, la sorpresa, la curiosidad, la pasion, la
alegria, la esperanza estimulan el sistema inmunoldgico. Este ayuda a nuestro
cuerpo a combatir infecciones y estimula las células naturales que combaten el

cancer.

Todos estos elementos y mas aun es factible encontrarlos en los cuentos,
éstos ayudan a los nifios a superar conflictos. Segun Pardo Belgrano (1984) la
literatura infantil favorece el desarrollo de, entre otras cosas, la imaginacion, las
capacidades creadoras, la confianza en si mismo, la autonomia y la
comunicacion. Se puede decir entonces que la biblioterapia colabora o forma
parte del proceso de cura del paciente, proceso este compuesto por cuerpo y
mente. Cuando un nifio enfermo de céncer, hospitalizado o con su movilidad
reducida, lee o escucha un cuento puede reflexionar — a través de los
diferentes componentes de la biblioterapia — sobre sus sentimientos de tristeza
o desconcierto y encuentra alli la forma de liberarlos. La universalizacién de los
problemas le garantiza al nifio que no esta solo en su dolor y, en cierta forma,
genera en él la esperanza de estar mejor y de que, posiblemente, su tristeza

sera pasajera.

La especialista en Psiquiatria infantil, Dra. Vivian Ravelo, menciona como

objetivos de la Biblioterapia:

v' Lograr cambios en la comunicacion con los demas
v' Lograr la expresion adecuada de los sentimientos positivos vy
negativos

v" Mejorar la estima y seguridad en si mismos

<

Ampliar el modelo que se tiene del mundo, y

v" Encontrar alternativas para solucionar los problemas
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En este caso particular se agregan los siguientes objetivos o beneficios que

se pueden esperar lograr con la aplicacién de la biblioterapia en nifios y

adolescentes con cancer:

AN N N NN

Abrir un espacio de comunicacion

Favorecer la integracion social

Favorecer la adaptacion a los distintos momentos que tocan vivir
Humanizar el tratamiento

Crear y afianzar los vinculos afectivos

Permitir enfocarse en los componentes sanos

“La lectura ayuda a las personas a construirse a si mismas, a imaginar otros

mundos posibles, a sofar, a descubrir sentidos...Cuanto mas capaz es uno de

nombrar lo que vive, mas apto sera para vivirlo y para transformarlo” (SAP,

2002)

4.d. ;Como se puede aplicar el recurso Biblioterapia?

Basados en el texto “Bibliotherapy” (2006) se desarrollan los pasos a seguir

para aplicar el recurso Biblioterapia:

Identificar las necesidades de la comunidad mediante la observacion, las
reuniones de padres, el estado de los pacientes asistidos.

Identificar cuentos, novelas, peliculas, canciones que traten las
problematicas que atafien a la comunidad en la que se aplica el recurso
y corroborar que sean apropiados para Biblioterapia.

Plantear los objetivos que tendra la aplicacion del recurso Biblioterapia
en la comunidad a trabajar.

Planificar la cantidad y el tiempo de duracion de cada sesion de
Biblioterapia en funcién de / los objetivos planteados.

Planificar actividades posteriores a la lectura, pelicula...para la aplicacion

del recurso biblioterapéutico.

En cada sesion se debe recordar:
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v' Predisponer a el / los destinatarios con alguna actividad
introductoria (ejercicios de relajacion, respiracion...)

v’ Dar un momento a el / los destinatarios del recurso para
reflexionar luego de la narracion, proyeccion...

v Realizar actividades para promover el “dialogo biblioterapéutico™:
debates, actividades artisticas, escritura de diferentes finales a las

historias, analisis de los personajes, role playing, entre otras.
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4.e. Biblioterapia aplicada a nifilos con cancer en Mar del Plata : estado

actual

De las diversas organizaciones marplatenses cuyo quehacer cotidiano esta
orientado al apoyo y al mejoramiento de la calidad de vida de los nifios y
adolescentes con cancer y sus familias (Asociacion Filantropica Por amor a los
ninos / Hospital Interzonal Especializado Materno Infantil Servicio de
Oncohematologia / Fundacion Maravillas / FOHIN / PAANET ) so6lo esta ultima
ha iniciado -en 2007- el trabajo con el recurso Biblioterapia en el espacio

recreativo-cultural del Club del Sdbado.
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DISENO METODOLOGICO

Tipo de estudio

El tipo de estudio es EXPLORATORIO DESCRIPTIVO basado en un disefio
de Investigacion participativa, este tiene la caracteristica de realizarse en
colaboracion con la Unidad de andlisis (en este caso particular los voluntarios
del Grupo PAANET) dentro de un contexto especifico y para una poblacion
definida. Pretende lograr cambios significativos en la comunidad en la que se

desarrolla.

Exploratorio porque se refiere a un area de la Bibliotecologia que no esta

desarrollada en la ciudad de Mar del Plata: la Biblioterapia.

Descriptivo porque se pretende identificar a la Biblioterapia y sus
componentes como recurso valido para el mejoramiento de la calidad de vida

de nifios y adolescentes con cancer.

Unidad de anélisis

Voluntarios del Grupo PAANET

Técnicas de recoleccién de datos

- Recopilacion documental

- Analisis de contenido

- Comunicacioén con informantes claves

- Encuestas

- Técnica Delphi: esta técnica tiene como objetivo conseguir opiniones
grupales sobre un determinado tema y abrir la posibilidad de
procesamiento interdisciplinario. Consiste en el disefio de un
cuestionario que se remitira a cada uno de los participantes (en este
caso los voluntarios del Grupo PAANET). Una vez obtenidas las

respuestas, éstas se procesan y dan lugar a un segundo cuestionario y,
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sucesivamente, a un segundo grupo de respuestas que seran utilizadas

para elaborar las conclusiones.

(Ver cuestionario en Anexo)

Lugar de realizacion
Sede del Grupo PAANET
Universidad CAECE, subsede Mar del Plata
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INVESTIGACION ACCION

El término "investigacién accion” surge del autor Kurt Lewis y fue utilizado
por primera vez en 1944. Este término describia una forma de investigacion
que podia ligar el enfoque experimental de la ciencia social con programas de
accion social que respondiera a los problemas sociales principales de aquel
entonces. Mediante la investigacion — accion, Lewis argumentaba que se podia

lograr en forma simultdneas avances teéricos y cambios sociales.

El concepto tradicional de investigacion accion proviene del modelo Lewis
sobre las tres etapas del cambio social: descongelacion, movimiento,

recongelacion. En ellas el proceso consiste en :

=

Insatisfaccion con el actual estado de cosas.

N

Identificacion de un area problemética;

w

Identificacion de un problema especifico a ser resuelto mediante la
accion;

Formulacién de varias hipotesis;

Seleccién de una hipotesis;

Ejecucion de la accion para comprobar la hipotesis;

Evaluacién de los efectos de la accion;

© N o o A

Generalizaciones. (Lewis 1973).

Las fases de este método son flexibles ya que permiten abordar los hechos
sociales como dinamicos y cambiantes, por lo tanto estan sujetos a los cambios

que el mismo proceso genere.
- Definicion

Las teorias de la accion indican la importancia de las perspectivas comunes
como prerrequisitos de las actividades compartidas en el proceso de la
investigacion: el conocimiento practico no es el objetivo de la investigacion
accion sino el comienzo (Moser, 1978). El "descubrimiento” se transforma en la

base del proceso de concientizacion, en el sentido de hacer que alguien sea

consciente de algo, es decir, darse cuenta de. La concientizacion es una idea
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central y meta en la investigacion — accion, tanto en la produccion de

conocimientos como en las experiencias concretas de accion.
- Ventajas de la Investigacion — Accion:

En la investigacion — accion, el quehacer cientifico consiste no solo en la
comprension de los aspectos de la realidad existente, sino también en la
identificacion de las fuerzas sociales y las relaciones que estan detras de la

experiencia humana.

El criterio de verdad no se desprende de un procedimiento técnico, sino de
discusiones cuidadosas sobre informaciones y experiencias especificas. En la
investigacion - accion no hay mucho énfasis del empleo del instrumental
técnico de estadisticas y de muestreo, lo que permite su aplicacion por parte de

un personal de formacion media.

Ademas, la investigacion — accién ofrece otras ventajas derivadas de la
practica misma: permite la generacion de nuevos conocimientos al investigador
y a los grupos involucrados; permite la movilizacion y el reforzamiento de las
organizaciones de base y finalmente, el mejor empleo de los recursos
disponibles en base al andlisis critico de las necesidades y las opciones de

cambio.

Los resultados se prueban en la realidad, las experiencias que resultan en el
campo social proporcionan las informaciones acerca de los procesos historicos.
En otras palabras, empieza un ciclo nuevo de la investigacion — accién cuando
los resultados de la accion comun se analizan, por medio de una nueva fase de
recoleccion de informacién. Luego el discurso acerca de las informaciones, se
comienza con la etapa de elaborar orientaciones para los procesos de accion o

las modificaciones de los procesos precedentes.
- ¢ Qué Caracteriza a la Investigacién Accion?:

La investigacion accién se centra en la posibilidad de aplicar categorias
cientificas para la comprension y mejoramiento de la organizacion, partiendo
del trabajo colaborativo de los propios trabajadores. Esto nos lleva a pensar
que la investigacion — accién tiene un conjunto de rasgos propios, entre ellos

podemos distinguir:
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a.

Analizar acciones humanas y situaciones sociales, las que pueden ser
inaceptables en algunos aspectos (probleméticas); susceptibles de cambio
(contingentes), y que requieren respuestas (prescriptivas).

Su proposito es descriptivo — exploratorio, busca profundizar en la
comprension del problema sin posturas ni definiciones previas (efectuar un
buen diagnéstico).

Suspende los propdsito tedricos de cambio mientras el diagnostico no
esté concluido.

La explicacion de "lo que sucede" implica elaborar un "guién" sobre la
situacion y sus actores, relacionandolo con su contexto. Ese guion es una
narracion y no una teoria, por ellos es que los elementos del contexto
"iluminan" a los actores y a la situacion antes que determinarlos por leyes
causales. En consecuencia, esta explicacion es mas bien una
comprension de la realidad.

El resultado es mas una interpretacion que una explicacion dura. "La
interpretacion de lo que ocurre" es una transaccion de las interpretaciones
particulares de cada actor. Se busca alcanzar una mirada consensuada de
las subjetividades de los integrantes de la organizacion.

La investigacién — accion valora la subjetividad y como esta se expresa
en el lenguaje auténtico de los participantes en el diagnostico. La
subjetividad no es el rechazo a la objetividad, es la intencion de captar las
interpretaciones de la gente, sus creencias y significaciones. Ademas, el
informe se redacta en un lenguaje de sentido comun y no en un estilo de
comunicacion académica.

La investigacion — accién tiene una raiz epistemolégica globalmente
llamada cualitativa. Por lo tanto, se ajusta a los rasgos tipicos de estudios
generados en este paradigma (normalmente se asocia exclusivamente
Investigacion — accion con el paradigma interpretativo o cualitativo, no
obstante, también existe una investigacion accion de corte cuantitativo
explicativo.)

La investigacibn — accién para los participantes es un proceso de
autorreflexion sobre si mismos, los demés y la situacion, de aqui se infiere

que habria que facilitar un dialogo sin condiciones restrictivas ni punitivas.
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El proceso de investigacion — accion constituye un proceso continuo donde se
van dando los momentos de problematizacion, diagnostico, disefio de una
propuesta de cambio, aplicacion de la propuesta y evaluacion, para luego

reiniciar un nuevo circuito partiendo de una nueva problematizacion.
Pasos de la Investigacion - accion

1.- Problematizacion: Considerando que la labor educativa se desarrolla en
situaciones donde se presentan problemas practicos, lo légico es que un
proyecto de este tipo comience a partir de un problema practico: en general, se
trata de incoherencias o inconsistencias entre lo que se persigue y los que en

la realidad ocurre. Es posible diferenciar entre:

e Contradicciones cuando existe oposicion entre la formulacion de
nuestras pretensiones, por una parte, y nuestras actuaciones,
por otro.

¢ Dilemas, un tipo especial de contradiccion, pudiendo presentarse
como dos tendencias irreconciliables que se descubren al
analizar la practica, pero que revelan valores necesarios, o bien
diferencias de intereses o motivaciones entre dos o mas partes.

o Dificultados o limitaciones, aquellas situaciones en que nos
encontramos ante la oposicion para desarrollar las actuaciones
deseables de instancias que no podemos modificar o influir
desde nuestra actuacion directa e inmediata, lo cual requeriria
una actuacion a largo plazo, como es el caso de ciertas inercias

institucionales o formas de organizacion

El hecho de vivir una situacién problemética no implica conocerla, un
problema requiere de una profundizacion en su significado. Hay que reflexionar
porqué es un problema, cuéles son sus términos, sus caracteristicas, como se
describe el contexto en que éste se produce y los diversos aspectos de la
situacion, asi como también las diferentes perspectivas que del problema
pueden existir. Estando estos aspectos clarificados, hay grandes posibilidades
de formular claramente el problema y declarar nuestras intenciones de cambio

y mejora.
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2.- Diagndstico: una vez que se ha identificado el significado del problema que
serd el centro del proceso de investigacion, y habiendo formulado un enunciado
del mismo, es necesario realizar la recopilacion de informaciébn que nos
permitirda un diagnoéstico claro de la situacion. La busqueda de informacion
consiste en recoger diversas evidencias que nos permitan una reflexion a partir
de una mayor cantidad de datos. Esta recopilacién de informacion debe
expresar el punto de vista de las personas implicadas, informar sobre las
acciones tal y como se han desarrollado y, por ultimo, informar
introspectivamente sobre las personas implicadas, es decir, como viven y
entienden la situacion que se investiga. En sintesis, el analisis reflexivo que nos
lleva a una correcta formulacion del problema y la recopilacién de informacion
necesaria para un buen diagnéstico, representa al camino hacia el

planteamiento de lineas de accion coherentes.

En este diagnostico es importante destacar como una ayuda inestimable, para
la riqgueza de la informacion y para su contrastacion, el poder contar con una
visién proporcionada desde fuera de la organizacion (buscando triangulacion

de fuentes y el uso de otros diagnésticos preexistentes).

3.-Disefio de una Propuesta de Cambio: una vez que se ha realizado el
andlisis e interpretacion de la informacion recopilada y siempre a la luz de los
objetivos que se persiguen, se esta en condiciones de visualizar el sentido de

los mejoramientos que se desean.

Parte de este momento serd, por consiguiente, pensar en diversas
alternativas de actuacion y sus posibles consecuencias a la luz de lo que se

comprende de la situacion, tal y como hasta el momento se presenta.

La reflexion, que en este caso se vuelve prospectiva, es la que permite llegar
a disefiar una propuesta de cambio y mejoramiento, acordada como la mejor.
Del mismo modo, es necesario en este momento definir un disefio de
evaluacion de la misma. Es decir, anticipar los indicadores y metas que daran

cuanta del logro de la propuesta.

4.- Aplicacién de Propuesta: una vez disefiada la propuesta de accion, esta
es llevada a cabo por las personas interesadas. Es importante, sin embargo,

comprender que cualquier propuesta a la que se llegue tras este andlisis y
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reflexion, debe ser entendida en un sentido hipotético, es decir, se emprende
una nueva forma de actuar, un esfuerzo de innovacion y mejoramiento de
nuestra practica que debe ser sometida permanentemente a condiciones de

andlisis, evaluacion y reflexion.

5.- Evaluacién: todo este proceso, que comenzaria otro ciclo en la espiral de la
investigacion — accion, va proporcionando evidencias del alcance y las
consecuencias de las acciones emprendidas y de su valor como mejora de la

practica.

Es posible incluso encontrarse ante cambios que implique una redefinicién del
problema, ya sea por que éste se ha modificado, porque han surgido otros de
mAas urgente resolucion o porque se descubren nuevos focos de atencion que

se requiere atender para abordar nuestro problema original.

La evaluacion, ademas de ser aplicada en cada momento, debe estar
presente al final de cada ciclo, dando de esta manera una retroalimentacién a
todo el proceso. De esta forma nos encontramos en un proceso ciclico que no

tiene fin.

Uno de los criterios fundamentales, a la hora de evaluar la nueva situacion y
sSus consecuencias, es en que medida el propio proceso de investigacion y
transformacién ha supuesto un proceso de cambio, implicacién y compromiso

de los propios involucrados.
- Caracteristicas de la Investigacion — Accién
La Investigacion - accion presenta las siguientes caracteristicas:

1. Contexto situacional: diagnostico de un problema en un contexto
especifico, intentando resolverlo. No se pretende que la muestra de
sujetos sea representativa.

2. Generalmente colaborativo: equipos de colaboradores y practicos suelen
trabajar conjuntamente.

3. Participativa: miembros del equipo toman parte en la mejora de la
investigacion.

4. Auto — evaluativa: las modificaciones son evaluadas continuamente,

siendo el Ultimo objetivo mejorar la préctica.
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5. Accion — Reflexion: reflexionar sobre el proceso de investigacion y
acumular evidencia empirica (accion) desde diversas fuentes de datos.
También acumular diversidad de interpretaciones que enriguezcan la
vision del problema de cara a su mejor solucion.

6. Proceso paso a paso: si bien se sugieren unas fases, no sigue un plan
predeterminado. Se van dando sucesivos pasos, donde cada uno de ellos
es consecuencia de los pasos anteriores.

7. Proceso interactivo: de forma que vaya provocando un aumento de
conocimiento (teorias) y una mejora inmediata de la realidad concreta.

8. Feedback continuo: a partir del cual se introducen modificaciones
redefiniciones, etc.

9. Molar: no se aisla una variable, sino que se analiza todo el contexto.

10. Aplicacion inmediata: los hallazgos se aplican de forma inmediata.

INVESTIGACION PARTICIPATIVA

En la medida en que miembros de una comunidad toman parte en la
investigacion, también se le conoce como Investigacion Accidn Participacion o
investigacion participativa. La investigacion-accion participativa (IAP), en su voz
inglesa "Participatory Action Research" o la francesa "Recherche-action”, es
una metodologia que permite desarrollar a los investigadores un analisis
participativo, donde los actores implicados se convierten en los protagonistas
del proceso de construccion del conocimiento de la realidad sobre el objeto de
estudio, en la deteccion de problemas y necesidades y en la elaboracion de

propuestas y soluciones.

La investigacion desde esta perspectiva implica el proceso de compartir
informacion colaborativa, investigacion sistematica, reflexion y accién, con

resultados esperados en cuanto a un cambio social significativo.
El cambio puede venir en forma de consecion de poder a los grupos o

individuos, una mayor capacidad comunicativa para resolver los problemas

compartidos o de la transformacion de estructuras organizativas.
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Cuando las personas hacen preguntas y, también, proponen soluciones llevan
a cabo cambios y diseminan un conocimiento nuevo, participan en una forma
ocupacional (por ejemplo, la investigacion) que ayuda a desarrollar las
capacidades y el conocimiento necesario para tomar un mayor control sobre
sus propias vidas y, de esta manera, fomentan su propia salud, asi como la

salud de otros miembros de la comunidad (Kronenberg y otros, 2006).

Dentro de los mas influyentes tedricos - sistematizadores de la metodologia
de la IAP, se pueden destacar los siguientes: Fals Borda, Tomas Rodriguez
Villasante, Manuel Montafies Serrano, Dolores Hernandez. Todos ellos
enmarcados dentro de la sociologia critica para el cambio y la transformacion

social.
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1. Implementacién del recurso Biblioterapia: propuesta

El cancer infantil y su tratamiento modifican y rompen con las rutinas y el

estilo de vida cotidiano de los nifios que lo padecen.

Segun la Fundacién Natali Flexer (2006) la experiencia de un nifio enfermo
de céncer y su familia es altamente estresante y por ello eso tan importante
reconocer y valorar que mas alla de estar enfermo de cancer es un nifio que
necesita jugar, ir a la escuela, relacionarse con sus pares, entretenerse, seguir

creciendo y desarrollando sus potencialidades.

A través del Grupo PAANET y utilizando como recurso la Biblioterapia y desde
el rol de Bibliotecario Documentalista se pretende colaborar en el mejoramiento

de la calidad de vida de los pacientes asistidos.

En virtud del cumplimiento de este objetivo se conformd Taller introductorio
de capacitacion a ser dictado para los voluntarios del Grupo PAANET acerca
de Biblioterapia. Con éste se espera aportar un nuevo recurso que forme parte
del proceso de promocién de la calidad de vida del nifio y / o adolescente con

cancer.
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1.1. Planificacién del Taller

=

Denominacion: Biblioterapia ¢ un nuevo recurso para el voluntario?

Destinatarios: Voluntarios del Grupo PAANET

Fecha de realizacién: viernes 28 de abril de 2007.

Duracion del encuentro: 5:30hs. reloj

Lugar de realizaciéon: Universidad CAECE — Subsede Mar del Plata

Objetivos del Taller
- Generales
1. Dar a conocer a los voluntarios del Grupo PAANET el recurso
Biblioterapia.
2. Colaborar en el inicio de su implementacion en el Grupo PAANET.

- Especificos
1.1. Ofrecer una nocion conceptual de la Biblioterapia.

1.2. Mostrar los antecedentes de la Biblioterapia.

2.1. Reconocer a la Biblioterapia como recurso valido para el voluntario
del Grupo PAANET.

= Estrategias
e Narracion de cuentos : se realizara un ejercicio de Biblioterapia
con los voluntarios asistentes al Taller.
e Construccion conjunta de conceptos: se promoverd la
construccion del concepto biblioterapia a través de la participacion

grupal.
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e Exposicion de conceptos: mediante la exposicion oral y el
complemento de presentaciones de Power Point se presentaran
las nociones conceptuales de la Biblioterapia.

e Analisis de cuentos con técnica de plenario: se dividira en grupos
a los asistentes al taller con el objetivo de analizar desde la
perspectiva de la Biblioterapia los cuentos presentados y
compartan con los demas asistentes.

e Técnicas de narracion: para iniciar la practica de la narracion oral
se presentaran ejercicios a los participantes del taller.

e Presentacion de casos: se expondran experiencias realizadas de

Biblioterapia en nifios con cancer.

= Recursos necesarios
e Espacio fisico amplio
e Papeleria
¢ Bolsas de consorcio

e Lapiceras

Recursos didacticos
e Cuadernillo tedrico del tema
e Cuentos infantiles

e Caiidn

= Evaluacion del taller
A fin de conocer el conocimiento previo del tema, el resultado del taller y la
incorporacion de los conocimientos lograda se realizaran dos encuestas de
similares caracteristicas. La primera al inicio del encuentro de la mafiana y la
segunda al finalizar el encuentro tarde.

Se adjunta original de la encuesta realizada en Anexo.
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1.2. Desarrollo del Taller de Biblioterapia

Sabado 28 de abril de 2007

Encuentro Turno mafiana

10 hs. Narracion del cuento “Ocho estaciones y un secreto” de Fabiana

Margolis. (Ver Anexo)

10:15hs. Actividad Biblioterapéutica: a partir del andlisis del contenido del
cuento leido se invitara a cada participante a deshacerse simbdlicamente de
algun pensamiento, miedo, situacion que les cause algun conflicto anotdndolo

en un papel y “tirdndolo a la basura”.

10:25hs. Bienvenida y presentacion.

10:30hs. Encuesta del primer momento.

10:35hs. Construccion conjunta de la definicion del término Biblioterapia: se
pedira la colaboracion del grupo para conocer las representaciones previas
sobre biblioterapia, se registrardn en el pizarrén términos que ayuden a la

construccion conceptual.

10:45hs. Presentacion Power Point : concepto de Biblioterapia y sus

componentes. Explicacion de cada uno. Intercambio.

11: 00 hs. Division en grupos de acuerdo a la cantidad de participantes (de
acuerdo a la cantidad de participantes tratando que no sean mas de cuatro por

grupo) Cada grupo debe contar con lapicera y papel.

11:10hs. Distribucion de cuentos (uno por grupo) con la consigna de encontrar

su aplicacion terapéutica.

11:30hs. Cada grupo desarrollard resumidamente el tema de su cuento,

explicara que aplicacion terapéutica podria tener y su porqué.
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11:50hs. Conclusiones e intercambio.

12:15hs. Corte Almuerzo.

Encuentro Turno Tarde

13:30hs. Presentacion Power Point de pasos para poner en practica el recurso

Biblioterapia.

13:50hs. Presentacion de experiencias realizadas de Biblioterapia en nifios con

cancer y/o hospitalizados. Aplicacion en el PAANET ¢ qué beneficios trae?

14:00hs. Presentacion de la narracion oral como acto de amor hacia el otro.

Dinamicas para el uso de la voz:

1. Presentacién con juego de voces
Los participantes sentados en ronda deberadn presentarse y el resto
repetir su nombre, en un primer momento con su voz normal y luego
cambiando las tonalidades (grave- agudo) y la movilidad de la parte
superior del cuerpo.

2. Pasarse la noticia — juego de voces

Los participantes deben estar de pie y en ronda. El coordinador explica
gue todos somos parte de un barrio, y, nuestro almacenero tiene un
accidente, entonces debemos entonces pasarnos la noticia con distintas
voces Y actitudes: sorpresa, tristeza exagerada, alegria, cantando 6pera,

etc.
14:30hs. Presentacion de los requisitos para narrar. Presentacion del ABC del
narrador de Marta Sastrias. Relacion de los puntos con la aplicacion de la

biblioterapia. Importancia de la palabra.

14:45hs. Encuesta del Segundo momento
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15:00hs. Conclusiones. Intercambio de experiencias del desarrollo del Taller.

15:15hs. Narracién del cuento “Mi casa” de Pablo Olmedo. (ver Anexo).

15:30 hs. Cierre del Taller.
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1.3. Bibliografia utilizada en el Taller

Bibliotherapy / s.a. [en linea]
Consultado el: 7 de junio 2006

Disponible en:
http://maxweber.hunter.cuny.edu/pub/eres/EDSPC715 MCINTYRE/Biblio.html

César, Carolina.- Una liebre llamada Zoe.- Chile : Garcia Ferré, s.f. (Biblioteca

Anteojito Interactiva)

Convocatoria de Proyectos de Extension 2006 : Proyecto PAANET / Silvina
Oudshoorn...[et. al.].- Mar del Plata : UNMdP, 2006.

Demaria, Gonzalo.- El caso de la pulperia embrujada.- Chile : Garcia Ferré,

s.f. (Coleccion Revista Anteojito).

Fortkamp Caldin, Clarice.- Biblioterapia : atividades de leitura desenvolvidas
por académicos do curso de Biblioteconomia da Universidade Federal de Santa
Catarina [en linea). En: Biblios, Afio 6 N° 21-22, ene-ago 2005

Consultado el: 30 de mayo de 2006

Disponible en: http://www.bibliosperu.com/articulos/21/2005 03.pdf

Fortkamp Caldin, Clarice.- Biblioterapia para criancas internadas no hospital
universitario da UFSC : uma experiéncia [en linea] En: Encontros Bibli : Revista
Electronica de Biblioteconomia y Ciencias de la Informacion, Floriandpolis, n°®
14 out. 2002.

Consultado el: 20 de junio de 2006

Disponible en: http://www.encontros-bibli.ufsc.br/Edicao 14/clarice.pdf

Margolis, Fabiana.- Ocho estaciones y un secreto [en linea].
Consultado el: junio de 2006

Disponible en: http://educared.org.ar/imaginaria/biblioteca
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Olmedo, Pablo.- Mi casa / VIl Concurso de Puro Cuento — Capital Federal,

Argentina.

Rice, Alan.- El regreso del monstruo olvidado.- Buenos Aires: Arte Grafico

Editorial Argentino, 2004. (Coleccién Terror en Monsterville, 4).

Sociedad Argentina de Pediatria.- Guia para el pediatra invitemos a leer :

programa de promocion de la lectura.- Argentina : SAP, 2002.

Zuliani, Fausto.- La hojita dorada [inédito].
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2. Desarrollo de la experiencia realizada
2.1. En referenciaal transcurso del Taller
A continuacion se presenta el detalle de los dos momentos de los que estuvo
compuesto el taller. Cabe aclarar que parte del mismo fue registrado en video

por la Directora del Proyecto PAANET.

Encuentro Turno mafiana

Con la asistencia de siete voluntarios y la Directora del Grupo Paanet se llevd
a cabo el Taller Biblioterapia ¢,un nuevo recurso para el voluntario? el dia 28 de
abril de 2007. Desde un primer momento este conocimiento previo de los
participantes entre si permiti6 que el mismo se desarrollara en un &mbito de

participacion que aumenté en el transcurrir del evento.

Como fuera planificado, el taller dio comienzo con la narracién del cuento
Ocho estaciones y un secreto y la posterior actividad Biblioterapéutica que tuvo
el objetivo de dar el puntapié inicial en el conocimiento del tema a desarrollar

en el mismo.

Antes de dar inicio a la presentacion teorica del tema se llevd a cabo la
primera encuesta para registrar el conocimiento previo del tema en los

participantes.

En el momento siguiente, si bien era notable la buena predisposicion del
grupo ante las actividades propuestas, cuando se solicitd su colaboracion para
armar en conjunto la posible definicion de Biblioterapia fue poca la
participacion. Atribuimos esto en ese momento a la escasa difusion y/o

aplicacion de este tema.

Inmediatamente se presenté la definicion de Biblioterapia y sus componentes
planteada por Clarice Forktram Caldin apoyado por diapositivas en Power
Point. Con mas informacion los participantes preguntaron activamente sus
dudas y plantearon apreciaciones personales lo que enriquecio la presentacion
tedrica y favorecid la comprension del tema. Se expuso a posteriori una

definicién adaptada a los objetivos del Grupo PAANET.
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En el paso siguiente, luego de esta introduccion tedrica, fue presentada la
propuesta de que, en grupos frente a un cuento previamente desarrollado por
la tallerista, encontraran su aplicacion terapéutica. Luego deberian exponerla,
con su porqué ademas del contenido de la historia, al resto del grupo. La
participacion obtenida, asi como los resultados fueron sorprendentes. La
cercania de los voluntarios con los reales destinatarios de este recurso (la
Biblioterapia) otorgd a los mismos una capacidad de apreciar y ver aplicaciones
de cada historia que fueron més alla de las expresadas por la orientadora del
Taller. Cada grupo presentd en forma muy clara su historia, sus aplicaciones y
posibles proyectos, y fueron escuchados atentamente por los demas
participantes quienes también aportaban sus inquietudes y propuestas ante
cada presentacion. Asi podemos comprobar la importancia del trabajo

interdisciplinario en este aspecto.

Luego de las conclusiones participativas se realizd la primera pausa del

encuentro.

Encuentro Turno tarde
La segunda parte del Taller dio comienzo con la descripcion de los pasos a
tener en cuenta para la aplicacion del recurso Biblioterapia y la presentacion de

experiencias realizadas con nifios con cancer y/u hospitalizados.

A partir de estos casos se discutid, en conjunto con los participantes, cuales
serian los beneficios de la aplicacion de la Biblioterapia en la poblacion asistida
por el Grupo PAANET. Tal como habia sucedido en el encuentro de la mafana

la participacion fue activa y fructifera.

Para agilizar el desarrollo del taller y ofrecerle al grupo una breve introduccién
al uso de la voz se realizaron dos dinamicas interactivas: “Presentacion con
juego de voces” y “Pasarse la noticia” (ambos detallados en la planificacion).
Ambas actividades fueron bien recibidas y realizadas con creatividad. A
continuacion, y a manera de cierre a la teoria, se presentaron los requisitos

para narrar y el ABC del narrador de Marta Sastrias.
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Previo al inicio del cierre del Taller se realiz6 la encuesta del segundo
momento con la que se pretendia conocer si se ha logrado el objetivo de
introducir a los voluntarios en el conocimiento de la Biblioterapia y la

compresioén de los conceptos presentados.

Culminando el encuentro, la Tallerista expresé su experiencia dentro del taller
y agradecié la presencia de los participantes. Se dio la posibilidad a cada uno
de ellos de expresar también su apreciacion acerca del Taller, oportunidad en

la que se confirmo la buena recepcion que tuvo el tema planteado.
Finalmente, y con el objetivo de dejar una puerta abierta a la reflexion sobre
todo lo visto, se narr6 el cuento “Mi casa” historia que, por su contenido, posee

la cualidad de movilizar a quienes lo escuchan.

Fin del Taller.
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3. Tratamiento de los datos y conclusiones

3.1.

Resultado de las encuestas

Tal como se detalld6 en la planificacion del Taller durante el desarrollo del

mismo se llevd a cabo una encuesta de similares caracteristicas en dos

momentos: al comienzo y antes del cierre.

Se les solicit6 a los participantes que identificaran su encuesta con un simbolo

- en ambos momentos el mismo ya que eran anénimas — que nos permitieran

evaluar la existencia o no de cambios entre ambos momentos y la evolucién o

no de la concepcion tedrica que tenian del recurso biblioterapia.

A continuacion se expone cada pregunta en sus dos momentos y la

respuesta de cada participante, acompafada de la conclusion.

v Ante la pregunta 1 { Qué pensas que es la Biblioterapia?

Participante

Momento 1

Momento 2

N° 1

Utilizacion de los recursos literarios
con fines terapéuticos, entendiendo lo
terapéutico como aquello que esta
dirigido a trabajar para lograr una
mejor calidad de vida, llevada a cabo
desde un rol técnico y dentro de un
encuadre.

Es un recurso terapéutico para trabajar
con el otro, que abre nuevas puertas
de comunicacion y facilita el ejercicio
de la libertad para pensarse y sentirse
a uno mismo y a uno mismo con el
otro en distintos momentos de la vida.

N° 2

Es la utilizacion de los libros y todo lo
qgue ello implica (narracién, vinculo,
etc.) como recurso terapéutico.

Son las practicas que se realizan a
partir de la lectura; se utiliza al libro
como un disparador a partir del cual es
posible abordar distintos temas. Estos
deben responder al interés del grupo.

N° 3

Un medio terapéutico basado en la
narracion de cuentos que actian como
disparadores o estimulo.

Un recurso terapéutico en el que se
utiliza la narracién de cuentos, obras
de teatro o peliculas que actian como
disparadores para tratar temas desde
un acercamiento diferente; permitiendo
verbalizar o “poner afuera” contenidos
internos que facilitan que los mismos
sean abordados.

N° 4

Una técnica

Un recurso muy interesante que se
puede aplicar a multiples situaciones.

N° 5

La verdad no podria dar una definicion
porque no la se. Supongo que debe
ser algo relacionado con lo que se
percibe y experimenta a través de un
cuento.

Primero puedo decir que comprendi lo
gque era porgque antes no podia
siquiera llegar a definirla.

Ahora considero que es un gran
recurso con el cual uno puede contar
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para poder resolver situaciones
personales, sentirse parte, reflejarse
en un personaje y asi poder resolver o
comprender aquellos conflictos o
miedos.

N° 6

Es un recurso o estrategia que permite
a través de la escucha (narracion) o
lectura de cuentos, historias o libros
compartir y ayudar a personas que
presentan algun tipo de dificultad
(orgéanica, emocional, social)
[previniendo] y mejorando la situacion
gue presenta.

Es un recurso que se utiliza luego de
actos de lectura, narracioén, etc., con el
objetivo de favorecer el estado inicial
de una persona/s que presentar algun
tipo de dificultad o necesidad que
permitra a través del andlisis,
compresién y diadlogo la modificacion
del mismo o de la conducta de las
personas. Esta técnica por su
importancia debe ser planificada y es
de incumbencia interdisciplinaria en
donde cada profesional cumple un rol
especifico.

N° 7

Pienso que es un recurso en donde a
partir de la lectura o narracion de
cuentos, puede ser aplicada como
herramienta para brindar ayuda a otras
personas 0 aportar conocimientos.

Es un recurso en el cual una vez
utilizada la aplicacion de técnicas tales
como narracion o lecturas de textos
literarios, canciones, obras de teatro
permite abordar diferentes temas que
se trabajan a partir del surgimiento de
las mismas.

N° 8

Un recurso que se nutre de las
posibilidades creativas, imaginativas,
intelectuales, magicas, etc. que brinda
la lectura y disfrute de diferentes
relatos, cuentos, etc.

Un recurso y una herramienta
terapéutica que se nutre de los
diferentes textos narrativos (cuentos,
relatos, peliculas, mimicas, teatro, etc.)
para posibilitar alcanzar objetivos
tendientes a aliviar diferentes
dificultades en una persona o grupo
con caracteristica determinadas.

Luego del andlisis de las respuestas dadas

por los participantes se destaca

que en un primer momento la concepcién que se tenia en general del tema era

mas limitada, dirigida basicamente a la lectura o narracion. Sin embargo, en las

respuestas obtenidas en el segundo momento, se observa claramente como se

amplia la visiébn conceptual del recurso Biblioterapia y sus aplicaciones. Se

puede afirmar que la mayoria capt6 la esencia y comprendio el concepto.

So6lo un participante excluye la lectura / narracién del concepto, pero aun asi

no tiene una idea equivocada del recurso Biblioterapia.

El participante n°® 1 en un primer momento tiene una vision mas bien tedrica

de la Biblioterapia, ya en un segundo ante la misma pregunta logra ver el

recurso también desde lo afectivo, incorporando lo vincular, lo humano,
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teniendo en cuenta uno de los beneficios mencionados en esta tesina “el de

humanizar el tratamiento”.

Los participantes n° 2 y 5, si bien en la primera encuesta mas all4 de la
escasa informacion que tenian del tema brindan una definicion cercana del
recurso, en un segundo momento amplian su concepcion. Lo mismo sucede
con los participantes n°® 3, 7 y 8 sOlo que estos incorporan el componente

“terapéutico” de la Biblioterapia en su definicion.

El participante n® 4 presenta en ambos momentos respuestas muy acotadas
que no permiten saber a ciencia cierta si comprendi6 al 100% los contenidos

del taller.

Para finalizar vemos las respuestas del participantes n°® 6. Cabe destacar que
en ambos momentos éstas fueron muy completas, podemos remarcar que en
el segundo momento excluye a la lectura/narracion del recurso en si mismo,

pero no por ello deja de comprender la esencia del tema.

Resaltamos como dato distintivo que éste es el Unico participante que
menciona la interdisciplinariedad como requisito necesario para la aplicacion de

la Biblioterapia .

Con estos resultados se corrobora el cumplimiento de los objetivos de dar a
conocer la Biblioterapia a los voluntarios del Grupo PAANET y brindarles una
introduccién tedrica.

v' Ante la pregunta 2 ¢Considerds que puede aportarte algo en tu rol de

voluntario?

Participante® | Momento 1 (SI/MEDIANAMENTE/NO) | Momento 2 (SI/MEDIANAMENTE/NO)

S| Nos ayuda a crecer y a mejorar el
R servicio que queremos dar a quienes
N° 1 Sl

son el motor de nuestro hacer.

N° 2 Sl Sl

® El orden de los participantes es igual al mantenido en el cuadro de las respuestas a la pregunta 1.
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N° 3 Sl Sl
N° 4 Sl Sl
N° 5 Sl Sl
N° 6 SI SI
N° 7 SI MEDIANAMENTE
N° 8 Sl Sl

Pudede la Biblioterapia aportar algo atu rol de voluntario?

Cantidad de voluntarios 4 @ Momento 1

O Momento 2

g ‘5 AT

O T T
si medianamente no

Respuestas

Como es claramente observable el 100% de los participantes consider6 en un
primer momento que el recurso Biblioterapia podia aportar beneficios en su
actividad como voluntario del Grupo PAANET. La tendencia se mantuvo en las
respuestas del segundo momento —luego de la introduccién teérica y la
presentacion de casos- en un 87,5%, es decir que sélo un participante (el
12,5%) consider6 que este recurso podria favorecer su labor
MEDIANAMENTE.

Las respuestas obtenidas dan la muestra de que es factible seguir trabajando
con el recurso Biblioterapia en el Grupo PAANET, ya que se ha despertado el
interés en los voluntarios y esto permitird la conformacion de un grupo de
trabajo interdisciplinario en el que se podra profundizar el tema en beneficio de

la poblacion asistida.
Finalmente, para conocer la experiencia personal que tenian los participantes

del taller con la lectura y/o narracion y su vivencia al respecto, se consult6 en la

encuesta del primer momento si les contaban cuentos cuando eran nifios y, de
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ser asi, si les resultaba gratificante. Las respuestas obtenidas fueron las

siguientes:

Participante®

P.3. Cuando eras chico ¢te contaban
cuentos?
SI/ A VECES/ CASI NUNCA/ NUNCA

P.4. Si tu respuesta anterior fue positiva
¢Jera una experiencia gratificante?
SI/ MEDIANAMENTE/ NO

N° 1 A VECES Sl
N° 2 A VECES Sl
N° 3 SI SI
N° 4 SI Sl!
N° 5 Sl SI
N° 6 Sl Sl
N° 7 A VECES (no en casa) Sl
N° 8 A VECES Sl

Cantidad de °]
Voluntrarios

Te lefan de chico? / Era gratificante?

@ Momento 1

Si aveces casi nunca

nunca

Respuestas

@ Momento 2

A partir de este cuadro se puede observar que a un 50% de los participantes

les contaban cuentos regularmente, al 50% restante A VECES, pero en ambos

casos (100%) es recordado como una experiencia gratificante. De esta forma

se cuenta con una razén mas para la aplicacién del recurso Biblioterapia a los

niflos asistidos por el Grupo PAANET: brindarles un momento de gratificacion

en medio de los constantes cambios que les da la enfermedad y su tratamiento

en su vida cotidiana sabiendo que ademas podemos ayudarlos a mejorar su

calidad de vida y la de sus familias.

* El orden de los participantes es igual al mantenido en las preguntas 1y 2.
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CONCLUSIONES

Tal cual queda demostrado en las respuestas obtenidas en la encuesta
realizada a los participantes del Taller “Biblioterapia ¢un nuevo recurso para el
voluntario?” , especificamente en la primera pregunta ¢Qué pensas que es la
Biblioterapia?, y los resultados obtenidos luego de la aplicacion de la Técnica
Delphi en los mismos (pregunta a.- ¢cudles considera que son los beneficios
de la aplicacion de la Biblioterapia en los nifios asistidos por el Grupo
PAANET?) hemos conseguido cumplir nuestro primer y tercer objetivo general

a saber:

1. Reconocer a la Biblioterapia como un recurso valido para la mejora de la

calidad de vida de nifios y adolescentes con cancer y sus familias

3. Contribuir a la mejora de la calidad de vida de nifios y adolescentes con

cancer a través del uso responsable de la Biblioterapia

Los voluntarios del Grupo PAANET lograron comprender el uso que del
recurso Biblioterapia pueden hacer en su trabajo cotidiano con los nifios y
adolescentes con cancer y la incidencia que este puede tener en la mejora de

su calidad de vida y la de sus familias.

Por consiguiente, y sumando las conclusiones obtenidas luego del andlisis de
la respuesta a la pregunta 2.- del cuestionario inicial : ¢Consideras que puede
aportarte algo (la biblioterapia) en tu rol de voluntario? y la b.- de la Técnica
Delphi ¢Considera que es importante en su formaciébn como voluntario la
inclusion de la Biblioterapia? ¢Porqué?, los objetivos especificos que se
desprenden de los objetivos generales antes mencionados y el objetivo general
namero 2: Contribuir en la formacién de voluntarios del Grupo PAANET para
gue implementen la Biblioterapia en la ciudad de Mar del Plata, se han

cumplido satisfactoriamente.

En cuanto al tercer objetivo general planteado en la presente tesina podemos
agregar, teniendo en cuenta la valorizacion que del recurso Biblioterapia

pudieron lograr los voluntarios del Grupo PAANET luego de participar del Taller
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y del analisis por estos realizado mediante el cuestionario de la Técnica Delphi,
que:

e al estar convencidos los voluntario del valor del recursoy,

e al haber aprendido como aplicarlo
a la brevedad podremos ver los resultados logrados en cuanto a la mejora de la
calidad en los nifios y adolescentes con céancer asistidos por el Grupo
PAANET.

Habiendo comprobado el cumplimiento de nuestros objetivos generales y
especificos y dada la estrecha relacion de estos con nuestras hipotesis

podemos comprobar su cumplimiento.

A la vez, cobmo se puede observar en el desarrollo de esta Tesina la
Biblioterapia resulta ser un excelente recurso, tal cual lo demuestra el 87,5%
obtenido como resultado en nuestras encuestas, para trabajar en el
mejoramiento de la calidad de vida de nifios y adolescentes asistidos por el
Grupo de Extension Universitaria PAANET. Es ademas una forma de incluir al
profesional bibliotecario en areas en donde no acostumbra participar, ampliar y

desarrollar entonces su campo de accion.

Tal cual se detalla en los péarrafos anteriores las hipétesis y los objetivos
planteados en la presente Tesina fueron alcanzados con éxito como se puede
corroborar en las conclusiones obtenidas en las encuestas realizadas durante
el desarrollo del Taller de Capacitacion y mediante la aplicacion de la Técnica

Delphi con los voluntarios, a saber :

+ Todos los participantes consideraron la Biblioterapia como recurso
terapéutico valido para trabajar en la mejora de la calidad de vida de los
ninos y adolescentes asistidos por el Grupo PAANET. Entre los
beneficios planteados por los voluntarios podemos mencionar que:

— facilita el acceso a la cultura, la recreacion y el

esparcimiento
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— es medio para el abordaje de diferentes temas a trabajar
(miedos, intereses, fantasias, angustias...)

— es facilitador de la expresién en pos de la creacion de
vinculos que promuevan el intercambio entre el beneficiario
y el coordinador

— promueve el desarrollo de la creatividad y la imaginacion

+ En relacion a la formacion de voluntarios para la utilizacién del recurso
Biblioterapia las conclusiones obtenidas fueron sumamente positivas. El
87,5% de los voluntarios considera que la Biblioterapia tiene mucho que
aportar a su rol dentro del Grupo PAANET. Se considera la transferencia
de conocimiento como punto clave para poder ejercer con calidad la
aplicacion de este recurso. La obtencion de distintas herramientas
permite que el voluntario se acerque al nifio y/o adolescente asistido

desde otra mirada.

+ El 100% de los voluntarios que respondieron los cuestionarios de la
Técnica Delphi consideran que el trabajo interdisciplinario es
imprescindible para la aplicacion del recurso Biblioterapia. Se valora el
aporte de las distintas miradas profesionales como forma de enriquecer
el recurso y mejorar su aplicacion al ser abordado desde perspectivas
diferentes.

En el desarrollo del Taller realizado se pudo comprobar la riqueza de
esta variedad de enfoques y el intercambio de opiniones positivas que,

realmente, le dan un “plus” al servicio brindado por el Grupo.

Asi mismo es relevante mencionar que, al cumplirse con éxito los objetivos
planteados en la presente Tesina, por afiadidura se colabora con la
consecucion de los objetivos generales planteados por el Proyecto PAANET

gue guian el desarrollo de todas sus actividades.

A modo de cierre cabe destacar la necesidad de resaltar el rol del

Bibliotecario Escolar, Documentalista y/o del Licenciado en Bibliotecologia y
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Documentacion en actividades socio — culturales. Esto contribuye en forma
directa en el mejoramiento del rol profesional y del ideario social que la

comunidad en general crea de estos profesionales.
Ampliando la aplicacion del recurso Biblioterapia a distintas comunidades con

necesidades especificas se hard un valioso aporte desde nuestra profesion en

pos del mejoramiento de la calidad de vida de los ciudadanos.
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RECOMENDACIONES

En virtud de los resultados logrados en la experiencia de la presente Tesina y
las conclusiones obtenidas a través de los voluntarios y mediante la aplicacion

de la Técnica Delphi las recomendaciones a posteriori son:

a. Implementar el recurso Biblioterapia en los nifios y adolescentes

asistidos por el Grupo PAANET.

b. Continuar con la capacitacion de los voluntarios del grupo y realizar el
Segundo Taller de Biblioterapia profundizando los conceptos planteados

en la jornada introductoria abordada oportunamente.

c. Socializar la experiencia para que el recurso Biblioterapia pueda ser
adoptado por otras organizaciones beneficiando asi a diferentes

poblaciones.
d. Propender a la democratizacién del conocimiento a través de la difusion

de la experiencia, promoviendo el crecimiento de los campos de accion

del profesional Bibliotecario.
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Signo:
ENCUESTA TALLER BIBLIOTERAPIA : ¢ UN NUEVO RECURSO PARA EL
VOLUNTARIO?

Encuentro Turno Mafiana

1. ¢/Qué pensas que es la Biblioterapia?

2. ¢Consideras que puede aportarte algo en tu rol de voluntario?
Sl MEDIANAMENTE NO

3. Cuando eras chico ¢te contaban cuentos?
Sl A VECES CASI NUNCA NUNCA

4. Situ respuesta anterior fue positiva ¢, era una experiencia gratificante?
Sl MEDIANAMENTE NO

Signo:
ENCUESTA TALLER BIBLIOTERAPIA : ¢ UN NUEVO RECURSO PARA EL
VOLUNTARIO?

Encuentro Turno Tarde

5. ¢Qué pensas que es la Biblioterapia?

6. ¢Consideras que puede aportarte algo en tu rol de voluntario?
Sl MEDIANAMENTE NO
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Cuestionario enviado a los voluntarios del Grupo Paanet - Técnica Delphi

Estimado Voluntario
Cdmo parte del andlisis a realizar a partir del desarrollo del

Taller de “Biblioterapia : ¢un nuevo recurso para el voluntario?” es que solicito
a Usted responda el cuestionario anexo.
Instrucciones

1. Por favor envie las respuestas al cuestionario por correo electrénico.

2. Plazo de contestacion: 7 dias.

3. Puede responder algunas o todas las preguntas planteadas.

4

Recibira los resimenes de todas las respuestas obtenidas.

Cuestionario
a. ¢Cudles considera que son los beneficios de la aplicacion de la
Biblioterapia en los nifos asistidos por el Grupo PAANET?
b. ¢Considera que es importante en su formacion como voluntario la
inclusion del recurso Biblioterapia? ¢ Por qué?
c. ¢Considera valido el trabajo interdisciplinario en la aplicacion del

recurso Biblioterapia? ¢ Por qué?

Muchas gracias por su colaboracion

Sus opiniones podrian ser utilizadas en la presentacion de la Tesis
“Biblioterapia : una propuesta innovadora en Mar del Plata para nifios y
adolescentes con cancer”. ¢ Esta de acuerdo?

SI NO
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Ocho estaciones y un secreto
Fabiana Margolis

llustrado por Douglas Wright

A veces las cosas mas extrafias duran sélo ocho estaciones de subte. Ni una
MAS ni una Menos.

Como esta historia. Que sucedié un sabado, en el subte y a la tardecita de un
dia nublado.

Ese sabado, como casi todos los sédbados, Luciana fue con su mama hasta la
estacion Congreso de la linea A. Ocho estaciones mas alla, en Primera Junta, la
estaban esperando su tia Olga y sus primas Nicole y Madeleine. Las dos eran
igual de odiosas. Luciana no sabia a cual queria menos. Madeleine era la mas
grande y la que gritaba en vez de hablar. Tenia una voz finita, chillona,
retorcida. Nicole siempre hacia lo que su hermana le decia.

De sélo verlas a través del cristal de la ventanilla, segundos antes de que las
puertas del subte se abrieran, con sus vestidos nuevos de sabado a la tarde y
sus carteritas llenas de golosinas para el cine, a Luciana le daban unas ganas
terribles de volver a su casa. Las tardes en que iban a ver peliculas, ella solia
llevar unas galletitas de vainilla que hacia su mamd; eran tan crocantes y
ruidosas que cuando las comia en el cine todos se daban vuelta para mirarla y
decian “jshhhhh!” bien fuerte. Nicole y Madeleine se reian disimuladamente, sin
hacer ruido, mientras comian sus turrones de mani.

—Portate bien —le dijo su mama en la estacion, mientras le acomodaba el
cuello del saco.

—Si, ma.

—Y acordate de darles siempre las gracias. Mird que te estan invitando al cine y
a tomar chocolate caliente y... —el subte lleg6 a la estacion y el sonido de sus
palabras se perdié en el aire, como los globos cuando uno los suelta en la
plaza.

—Llamame cuando llegues —la mamé& de Luciana hablaba cada vez més

fuerte—. Y no hables con extrafios.
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Pero entonces ya Luciana estaba dentro del vagon, saludando con la mano

levantada a su mam4, que cada vez se hacia méas chiquita hasta desaparecer

del todo.

No habia mucha gente adentro. A decir verdad, casi no habia nadie en aquel
vagon de asientos de madera. Fue ahi cuando le agarraron las ganas. Eran
unas ganas tremendas, que comenzaban en la punta del pelo, bajaban por sus
brazos y terminaban en las uiias de sus dedos. Eran unas de esas ganas como
no hay muchas. Y asi estaba, en el subte, tratando de sentarse lo mas
derechita posible, para que las ganas no se le notaran tanto, cuando subio el
vendedor.

Al principio, Luciana no le prest6 atencion. Demasiado ocupada con sus ganas
estaba.

El vendedor era petiso y tenia un bigotito negro que apenas se veia (en
realidad, parecia mas una mancha de café con leche que un bigote como la
gente). Y venia, como suelen venir todos los vendedores, con su bolso al
hombro. Atiborrado de cosas que se le escapaban por los bolsillos del saco.
Inundado de objetos que asomaban por el cierre entreabierto de la mochila.
Daba risa verlo tan chiquito y con tantas cosas encima.

Y empezd, como suelen empezar todos los vendedores:

—Bien, damas y caballeros, voy a distraerlos un segundito nada més de su
amable atencion porque hoy les traigo una oferta que no podran resistir:
productos Unicos, especiales, inigualables. Ideales para la cartera de la dama o
el bolsillo del caballero.

Y se acercO, como suelen acercarse todos los vendedores.

—Si gusta apreciar —dijo, imponiendo ese respeto que da el uso del usted. A
Luciana le gustd, porque era la primera vez que la trataban de usted. Y el
usted, para ella, era sinGnimo de ser grande.

Antes de que Luciana pudiera abrir la boca él ya se habia sentado al lado
suyo. Tal vez no todos los vendedores suelen sentarse al lado de sus posibles
compradores como si fueran intimos amigos de toda la vida. Pero éste si. Se ve

que ademas de petiso era muy confianzudo.
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—Tengo algo que seguramente le va a interesar —dijo en un tono confidencial,
guifidndole un ojo mientras revolvia con cuidado en su mochila
—Un pedacito de moneda... mmmm... por aqui deberia estar, a ver...Y saco su
pedacito de moneda, exhibiéndola con orgullo.
—¢Y para qué sirve un pedacito de moneda? —fue lo primero que preguntd
Luciana, haciendo como que no le interesaba, aunque estaba més interesada
que nunca.
—¢Acaso todo tiene que servir para algo? —pregunté el vendedor.
—Y... si —le respondi6 ella encogiéndose de hombros.
—Bueno, entonces digamos que puede servir para muchas cosas: para imaginar
la parte que falta o para dibujarla o para recortarla en papel crepé. Aunque,
claro, si no le interesa, le digo adiés, hasta luego y buenas tardes y me voy con
mis cosas a otro lado.
—iNo! jEspere! —le pidi6 Luciana—. No era mi intencion ofenderlo. Yo sélo
queria saber si esto servia para algo, nada mas.
El vendedor parecio reconsiderar la propuesta. Y se quedd, como suelen hacer
todos los vendedores que desean vender algo.
—Tengo, por ejemplo, un pedacito de felicidad del afio nuevo de 1993. Esta un
poquito gastada, pero se mantiene bien. También tengo un pedacito de tristeza
de domingo. No se imagina lo triste que es la tristeza de domingo... Puedo
ofrecerle, si gusta, una pizca de risa de pelicula comica. jJa, ja, ja! iNo sabe lo
graciosa que es la risa de pelicula comica! O tal vez —dijo mientras su bigotito
de café con leche la miraba serio—, le interese mas un pedacito de secreto...
—i¢Qué?! —preguntd Luciana, abriendo los ojos. Recién entonces, cuando mird
para los dos lados, se dio cuenta de que era la Unica pasajera en aquel vagon.
Todos los deméas habian bajado o tal vez se habian cambiado de vagén sin
hacer ruido.
Pero el vendedor la tranquiliz6 enseguida:
—Si no quiere, no tiene que comprarme nada.
—No, no es eso, es que... —a Luciana no le salian las palabras. En realidad no

sabia muy bien qué palabras queria que le salieran—. ¢(Usted soélo tiene

89



Biblioterapia : una propuesta innovadora en Mar del Plata para nifios y adolescentes con cancer

pedacitos de cosas? —le preguntd, al cabo de unos minutos, cuando por fin
pudo ordenar un poco sus pensamientos—. ¢Nunca nada entero?

—ijQué voy a hacer...! —suspir6 él—. En general, la gente no quiere darme las
cosas enteras, quieren quedarse con un poquito para ellas.

—¢Y para qué sirv... perdon, qué puedo hacer yo con ese pedacito de secreto?
—Puede hacer muchas cosas. Puede, por ejemplo, guardarlo bien escondido.

A Luciana le parecid que si, que el vendedor tenia razén. Pero antes de
decidirse, tenia que examinarlo con sus propios ojos. Ver de qué se trataba. Y
sobre todo ver si estaba en garantia. No fuera a ser que le vendieran algo
fallado. Eso lo habia aprendido de su mamd, que siempre, cuando iban de
compras, insistia en revisar todo antes de pagar.

El vendedor estuvo de acuerdo y saco el secreto del bolsillo de su mochila. Era
un secreto chiquito y arrugado y tenia un olor a humedad que se metia por la
nariz sin pedir permiso.

—Hace tanto que lo tengo... —se quejo él.

Pero a Luciana no le import6. Ese pedacito de secreto prometia muchas cosas
y la idea de guardarlo bien para que nadie lo descubriera la habia fascinado.
Sobre todo pensaba en las caras de Nicole y Madeleine cuando se enteraran de
que ella guardaba un secreto que no pensaba compartir. jCon lo curiosas que
eran!

Aunque...

—No tengo mucha plata —suspir6 con tristeza—, creo que no voy a poder
comprarselo.

—No se preocupe, seguro tendra algo que le sobre, algo de lo que quiera
deshacerse, alguna cosa que no le importe intercambiar por el secreto. Luciana
pensd y requetepensd. Y, como suele suceder cuando uno estad apurado,
cuanto mas pensaba menos se le ocurria. Ya faltaba poquito para llegar a la
estacion donde la estarian esperando. Tenia que apurarse.

—Ya sé —dijo de pronto—. Le doy un poquito de mis ganas enormes de no ir
hoy al cine. No se imagina lo grandes que son. Ademas, ¢sabe qué? —Luciana
bajo la voz hasta convertirla en un murmullo—. Tengo unas galletitas que hace

mi mamé que son tan ruidosas. En el cine no puedo comerlas.
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El vendedor sonri6. Y dijo “;Ah, si?”, con esa voz gruesa que tienen algunos
locutores de radio. Luciana le convidd una y él la comié haciendo mucho ruido.
—A mi me parece bien este ruido —dijo, masticando despacio—. No todos los
ruidos son buenos: los hay desagradables, molestos, indigestos. Pero éste me
resulta delicioso. Ruido de galletita crocante recién horneada. ¢Puede darme un
poquito mas?

Luciana le dio.

A los dos les parecio bien el trato: un pedacito de secreto por un poquito de
sus ganas de no ir al cine mas una pizca de ruido de galletita crocante.
—Aceptado —dijo el vendedor y fue lo dltimo que Luciana le escuchd decir. Ni
siquiera lo vio desaparecer.

Fue ahi cuando sintié todo el peso de su secreto recién comprado. Ni siquiera
podia levantarse del asiento. ;Quién dijo que un secreto es facil de guardar?
Por un instante, Luciana creyé que no iba a poder esconderlo, si apenas podia
sostenerlo. Era increible cuanto pesaba. Cerré los ojos, se concentrd lo mas que
pudo y asi consiguié llegar hasta la puerta. Luciana ni se queria imaginar
cuéntas cosas tenian que haber escondido para que el secreto pesara tanto. Por
un momento, mientras intentaba mantener el equilibrio, se arrepintio un
poquito. De todas las cosas que el vendedor tenia, ella tuvo que elegir la mas
pesada. La que era mas dificil de llevar. Seguramente la risa de pelicula comica
hubiera sido mucho mas divertida y la felicidad de un afio nuevo mas liviana.

Pero después, cuando en la estacion diviso los cuerpos grandotes de sus dos
primas, los bolsillos llenos de golosinas, los vestidos nuevos de sébado a la
tarde, pensé que habia hecho bien. Porque cuando la puerta del vagon se abri6
y ella pis6 el andén lo primero que sinti6 fue la mirada curiosa de Nicole y el
apuro de Madeleine. Su voz finita y chillona no se aguantaba las ganas de saber
qué secreto escondia Luciana.

Esa tarde, en el cine, sus primas se sentaron una a cada lado, muy cerca de
ella. Le convidaron los chocolates més ricos, los alfajores més grandes, los
caramelos mas dulces, compitiendo entre ellas para ver cudl de las dos

averiguaba antes el secreto.
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Pero Luciana lo guardd bien escondido. No queria dejar de sentir el peso y el
calor de su secreto dentro del abrigo. Tampoco quiso probar las golosinas que
ellas no paraban de ofrecerle. Se pas6 toda la pelicula comiendo las galletitas
crocantes de vainilla que hacian muchisimo ruido dentro de su boca. Un ruido
que era delicioso y perfumado, parecido a las cosquillas que hacen las gotas de
lluvia sobre la piel.

Ese dia, vaya a saber uno por qué, no hubo nadie que se diera vuelta enojado

para gritarle “jshhhhh!” bien fuerte.
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Mi casa

Pablo Olmedo

Cuando tenia ocho afos fui desafiado por mi maestra para describir ante mis
compafieros, como era mi casa:

“Bueno, para entrar en mi casa es requisito
indispensable tener alas, porque la Unica entrada es por el gran ventanal que
da al primer piso a la calle.

La salida en cambio, es por una puerta comun
y corriente pues el living es demasiado angosto y no hay lugar para tomar el
envion necesario que se requiere para el mas modesto de los despegues.
Tenemos también una mesa mégica...”.

A esa altura de mi exposicion desapareci del aula siguiendo a mi oreja
izquierda, que habia quedado atrapada entre el indice y el pulgar de la tierna
mano de la sefiorita Dora. “ Repitalo ahora al Padre Rector!”. Coloqué mis
orejas a una misma altura, me alineé un poco y satisfice de inmediato el
pedido: “Bueno, para entrar a mi casa es requisito indispensable el tener
alas...”. Tanto gusté mi sencilla descripcion, que tuve que repetirla frente a la
psicopedagoga, a tres monjas, al presidente de la cooperadora, al consejero
escolar, al cura Antonio, y hasta un policia que por ahi pasaba. Y todos
coincidieron en que debia acompafarme hasta mi casa, seguro que para
conocerla, y ademas por que querian hablar de no sé qué cosa con papa.

Pero los pobres se tuvieron que conformar con dialogar a gritos desde la
vereda, porque para entrar a mi casa, es requisito indispensable el tener

alas...y por su puesto, ninguno de ellos tenia unas.
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