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5. Resumen

El presente trabajo de investigacion se desarrollé bajo un enfoque mixto, sustentado en autores, siendo el
tipo de investigacion descriptiva con disefio documental y de campo. EI Método seguido es la
investigacion accion participativa (IAP), orientado a identificar las necesidades en términos de lectura de
los nifios y nifias del Albergue Luisito. Se disefiaron talleres como parte de las técnicas de investigacion.
Los cuales buscaban el manejo de las emociones, brindar informacién sobre alimentacion saludable,
gjercicio fisico y pensamiento creativo, para asi llevar a cabo sesiones de Biblioterapia y promover la
lectura entre los nifios (as) en los ratos libres.

De acuerdo con los talleres realizados en el Albergue se seleccionaron aleatoriamente 8 sesiones, en ellas
se evidenciaron y analizaron las situaciones presentadas, donde se logré describir que tanto las
actividades como las vivencias llevaran a momentos importantes de reflexion para cada una de las
experiencias.

Finalmente, los resultados obtenidos permiten sentar un precedente de las necesidades que se tienen en el
Albergue, pues en muchas ocasiones diversas instituciones y personas se limitan a ofrecer ayudas
materiales o se centran Unicamente en aspectos recreativos o de medicina tradicional, por esta razon se
deja una propuesta para que sea implementada de forma permanente, ya que se evidencio la importancia
del programa de promocidon de lectura en familia dirigido a nifios (as) con esta condicion, donde se
integraran los elementos de la PNI psiconeuroinmunologia (PNI) y sus componentes.
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6. Objetivo General

Proponer un programa de promocion de lectura en familia para nifios y nifias de 2 a 5 afios, en proceso de
tratamiento oncolégico, basado en los principios de la PNI psiconeuroinmunologia. Albergue Luisito —
Localidad de San Cristobal.

7. Problematica: Antecedentes y pregunta de investigacion

La consulta sobre antecedentes relacionados con el tema de investigacion arrojo algunos resultados en
Colombia, México, Francia y Argentina en los siguientes aspectos:

Observatorio Nacional de Cancer en Colombia, De acuerdo con el"(Colombian Observatory on Cancer,
2015), " el cancer es un problema de salud publica en aumento que representa grandes repercusiones PNI
psicoafectivas, sociales y econémicas"

Organizacion Mundial de la Salud (OMS): Menciona como el cancer es una de las principales causas de
muerte a nivel mundial, mostrando cifras bastante altas, donde se evidencia que el 30% de las muertes por
cancer se deben a riesgos comportamentales y alimenticios. (OMS 2015)

Instituto Nacional de Cancerologia (INCI), argumenta que Colombia continua presentando altas tasas de
mortalidad por leucemias pediatricas a pesar de haber mostrado un leve descenso en los ultimos afios
(INC, 2015).

La PNI psiconeuroinmunologia como ciencia emergente para abordar enfermedades de alto Riesgo: Esta
investigacion indica la existencia de una conexion directa entre el cuerpo y la mente y se sustenta a través
del interrogante, ¢como las pasiones o temores de la mente pueden alterar el trabajo del cuerpo?

PNI psiconeuroinmunologia: Sinopsis de su historia, evidencia y consecuencias: (Solomon 2001). Con el
apoyo de la Fundacion Cientifica de la PNI psiconeuroinmunologia se estudian la relacién del sistema
nervioso con el sistema inmune y su conexidn directa con adquirir enfermedades de alto riesgo.

PNI psiconeuroinmunologia para la apropiacion del Sistema Inmunoldgico: (Castes, 2012), desarrolla
una propuesta de trabajo bajo la premisa: “la prevencion de las enfermedades es la mejor y la menos
costosa de las intervenciones en politicas de salud publica”, con la cual argumenta la importancia de
apropiarse del sistema inmune y del sistema nervioso central para prevenir enfermedades.

Sintesis de los Principios tedricos y metodoldgicos de la lectura en familia basada en los principios de la
PNI psiconeuroinmunologia: Universidad Javeriana de Colombia, (Rincon Rodriguez, 2010)

La lectura cura, Programa de promocion de lectura de la Red de Bibliotecas de Colsubsidio: (Riveros y
Vargas 2013)

Libros para la vida: Instituto Nacional de Oncologia y Radiologia (INCR) en el cual se lleva a cabo la
promocion de lectura en la sala de Pediatria del INCR, proyecto desarrollado bajo la premisa del héroe

Nacional de Cuba José Marti: “Los libros consuelan, calman, preparan, enriquecen y redimen" (INCR
2004)

Lectura en familia para nifios y nifias en proceso de tratamiento oncologico: Una propuesta pedagdgica
de( Luque y Zapata 2014)
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PNIconeuroinmunologia y promocion de la salud”: Investigacion desarrollada bajo el método Simonton.
(Simonton 2011).

Construyendo nuevas formas de vivir: (David Servant 2007)

Estado del Arte y la Fundamentacion tedrica y practica del uso de la Biblioterapia en la recuperacion y
el bienestar de pacientes en los centros de salud, Universidad Javeriana (Rincén 2013)

Analisis Textual de la produccion escrita en pacientes infantiles entre 9 y 11 afios con enfermedades
cronicas del Hospital San José de Bogota, Universidad de la Salle (Diaz y Ramirez 2010)

La funcién de la Lectura y del Bibliotecario en las Bibliotecas hospitalarias especializdas en la atencion
a nifios. Universidad Nacional de la Plata (Stefanizzi, 2014)

Como antecedentes bibliogréaficos, se encuentran algunos aportes como los de (Fonseca 1999) con el
valor terapéutico de la lectura en el medio hospitalario, también como propuesta metodoldgica se tiene:
(Doll B Doll 2013), (Teddlie 2003), (Sampiere 1997), (Cerda 2005), (Pirela, Pulido y Mancipe 2016). Asi
mismo, el estado del arte sobre Promocion de los cuidados dirigidos a los familiares de pacientes criticos
a través de una investigacion accion participativa” (Zafortesa 2010)

De acuerdo con lo anterior, es importante resaltar que si bien se debe incluir en la vida de los nifios
espacios de lectura, de formacion y de aprovechamiento del tiempo libre durante la permanencia en el
Albergue a espera de atencion médica, es fundamental resaltar los aspectos planteados por la PNI para asi
hacer de este programa no solo una experiencia de aprendizaje y de acercamiento al conocimiento sino
gue a la vez la articulacion de la PNI con las actividades ayudan a lograr un efecto terapéutico positivo,
tanto en los nifios como en sus familias.

Como se ha evidenciado en Colombia, existe el interés por fomentar el habito de la lectura en nifios
hospitalizados, pero no con las caracteristicas ni con el enfogue de la PNI que es lo buscado con esta
investigacion. Por esta razdn se plantea la siguiente pregunta de investigacion:

Cual seria la estructura de un programa de promocion de lectura en familia, para nifios de 2 a 5
afios en proceso de tratamiento oncoldgico, basado en los principios de la Psiconeuroinmunologia
(PNI)?

8. Referentes conceptuales, tedricos

Se dividen en cuatro grandes tematicas descritas a continuacion.

Lectura:Siguiendo a Garcia Melero en el articulo, Hacia un nuevo concepto delectura, se entiende por
definicion de lectura "al acto de descifrar un mensaje escrito o0 impreso en papiro pergamino o papel, de
otra parte Penac Daniel dice: la lectura es "la relacion conjunta entre dos mundosel cual segin existe un
mundo, el plano de la escritura y otro el de la lectura”, es asi como se entiende la lectura como un proceso
de interpretacion permanente, donde las personas pueden vivir y conocer experiencias, saberes, contar
historias de diferentes momentos que encaminan al ser humano a construir conocimiento.

Promocion de Lectura: Es definida por Victor Fowler Calzada, como la "accion que busca la
correspondencia éptima entre los participantes en la cadena lector-libro-lectura” [...] (Gonzalez, Maribel
2007, pl117.). Desde este punto de vista la promocion de lectura se entiende como un conjunto de
estrategias determinadas en el tiempo, con el fin de lograr un acercamiento entre estos tres elementos:
lector-libro-lectura, los cuales deben estar enmarcados dentro de un programa que el cual debe estar en
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continlo seguimiento, de tal forma que permita medir resultados y verificar el cumplimiento de los
objetivos propuestos.

Biblioterapia:**Proceso de Interaccion entre la personalidad del lector y la literatura; interaccion utilizada
para la evaluacion de la personalidad, su ajuste y crecimiento... Curacion a traves de la lectura por medio
del uso de libros con fines curativos” (Garcia, 2008 p.23).

Psiconeuroinmunologia: De acuerdo con la Dra Marianela Castés Boscan la palabra es algo complicada,
pero lanociénincluida es muy sencilla. Este concepto se refiere a "la conversacion permanente sostenida
por tres importantes sistemas del nuestro cuerpo: El sistema nervioso central, el cual no es otra cosa que
nuestro cerebro, el Sistema Endocrino, conjunto de gldndulas encargadas de la produccion de hormonas y
el sistema Inmunolégico” (Céstes 201, p 58.)

9. Metodologia

La investigacion se realizd bajo una metodologia Mixta, esto teniendo en cuenta que los datos a analizar
debian ser tanto cuantitativos como cualitativos, siendo aquella que permite una "recoleccion, tratamiento
y analisis de datos, basados en una estrategia de recoleccion directa de la realidad" (Sampiere, 1997).

De acuerdo con los objetivos propuestos elMétodo de investigacién mas acorde fue la Investigacion
Accion Participativa (IAP), este método permitié lograr una interaccion directa con la poblacion, los
nifios(as) del Albergue Luisito.

Seguido de ello se realizé la eleccion de las Técnicas e instrumentos de recoleccion de datos, para asi
describir los hechos, por esta razon se trabajaron los talleres tipo cuestionario y la entrevista, en este
apartado se trabaja un enfoque articulado con la Propuesta de David Servant y las areas de la salud. 1)
Alimentacion, corresponde a los alimentos adecuados para los nifios con un estado de salud como los del
Albergue, 2) Propésito en la vida, analizando las historias de vida de las familias 3) Pensamiento
Creativo, a través de juegos y dinamicas que permitieran un acercamiento directo con la poblacion, 4)
Juego, Actividadespara ayudar a romper el hielo y generar confianza, 5) Servicio Social, lograr despertar
el sentido de preocupacion por el otro.

De esta forma, se logro trabajar las etapas del modelo de investigacion, propuestas por la IAP, de acuerdo
con (Pirela, Pulido y Mancipe 2016) "la IAP es presentada como un proceso que indaga aspectos sociales
mediante una intervencion activa y colaborativa" donde la teoria y la practica fluyen en manera conjunta,
en razon de ello, las etapas principales fueron: Identificar correspondiente a encontrar el problema
existente en el Albergue, Proyectarpor medio de observacion directa, revisar las posibles estrategias a
aplicar para llevar a cabo la investigacion, Analizar, luego de la aplicacion de los instrumentos de
investigaciony a través de un diagndstico producto de la informacion recolectada se define la necesidad
gue tienen los nifios(as), de recibir apoyo educativo, iniciando por incluirlos en talleres de lectura, de
acuerdo con el estudio realizado a la poblacion y en relacion con los intereses lectores. Elaborar: por
medio de entrevistas y talleres tipo cuestionario. Observar: iniciando con una prueba piloto con los
nifios(as), para identificar la acogida del proyecto. Concluir: la metodologia aplicada permitié no solo
conocer las necesidades en términos de educacion y desarrollo formativo y ayudar a la familia a su
integracion y recuperacion de lazos afectivos.

Los sujetos de investigacion fueron 6 nifios y 5 nifias provenientes de diferentes regiones del Pais que por

sus condiciones econémicas no cuentan con los recursos para recibir tratamiento oncoldgico adecuado,
nifios y nifias de dos a cinco afios quienes se encuentran hospedados en el Albergue Luisito en la Ciudad
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de Bogota- Localidad de San Crist6bal junto con sus madres. De toda la poblacion, participaron en total
26 personas, entre ellos los nifios(as), sus madres y las enfermeras a cargo.

10. Recomendaciones y Prospectiva

A partir de esta investigacion, surge la siguiente pregunta: ¢(Cual seria la estructura de un programa de
promocién de lectura en familia, para nifios y nifias de 2 a 5 afios, en proceso de tratamiento oncoldgico,
basado en los principios de la PNI?

11. Conclusiones

De acuerdo con el trabajo realizado en el Albergue y luego de compartir lecturas constructivas que
tuvieran un beneficio directo en relacion con la recuperacion de los nifios hospitalizados se concluye lo
siguiente:

Los nifios requieren de este tipo de actividades de manera permanente, lograr espacios académicos en el
lugar, resulta importante no solo para conocer aspectos relacionados con su enfermedad y los aportes
desde otros puntos diferentes a la medicina Tradicional para la recuperacion de la salud, sino que son
personas en crecimiento connecesidad de desarrollar su pensamiento y adquirir conocimiento
continuamente.

El trabajo de campo no fue sencillo, pues diariamente se debian enfrentar diversos estados de animo,
adicional a ello, debido a que son personas provenientes de diversas culturas y regiones, muchas veces
lograr comunicacion o un acuerdo en conjunto para determinado tema, resultaba un poco complicado, sin
embargo, a través de las estrategias de la IAP hicieron posible que cada taller y actividad propuesta
lograra un resultado satisfactorio.

El cierre de las lecturasse realiz6 con el texto de Joe Dispenza, con lecturas del texto, "Desarrolla tu
cerebro" y el "Hombre en busca de sentido" de Héctor Frank, lecturas que permitieron resaltar ain mas la
importancia de apoyarse en otras alternativas diferentes a la medicina tradicional.En razon de ello tanto
las enfermeras y cuidadoras como las madres de los nifios (as), solicitaron abiertamente que el apoyo
lector y el acompafiamiento fuera mascontinto, pues como se evidencid, el apoyo recibido en el Albergue
es mas de tipo recreativo, de donacién de alimentos y acompafiamiento en fechas especiales como dia del
nifio, Halloween y navidad exclusivamente.

Al finalizar las actividades se pudo evidenciar un aumento significativo en relacion con la interpretacion
adecuada de los textos, la forma de expresar las ideas y los sentimientos cambi6, no solo con las madres
de los nifios, si no a la vez en las enfermeras y cuidadoras, ya que estas Ultimas a pesar de ser conocedoras
en temas de salud, tenian momentos donde se perdia el control de una situacién, cuando las madres se
daban por vencidas, momentosdonde el apoyo recibido no era el mejor, dejando de lado la parte
emocional de una familia.

El haber desarrollado esta investigacion bajo los principios de la PNI, fue satisfactorio, pues el compartir
experiencias de diferentes autores con vivencias claras, desperté el interés de toda la familia del Albergue,
en razon de ello y trabajando las areas de la salud propuestas por Servant, se lograron resultados
positivos.
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2. Introduccion

Este trabajo de investigacion surge a partir del interés propio por llevar a cabo una labor social en
ambientes hospitalarios, fue asi como se buscé un espacio en donde se evidenciara la necesidad de
trabajar un programa de promocion de lectura que incluyera a nifios y nifias, de esta manera el proyecto
inicié con una investigacion teérica y de campo, pero luego de realizar el acompafiamiento y las
observaciones respectivas en el Instituto Nacional de Cancerologia, se tomo la decision de llevar a cabo el
proyecto con nifios (as) en proceso de tratamiento oncoldgico, puntualmente en el Albergue Luisito,
seguido de ello se articul6 la lectura con medicina no tradicional, este enfoque a lo largo del trabajo se
denomind psicoconeuroinmunologia (PNI) y se explica con detalle en el desarrollo del mismo.

Es asi como se plantea un objetivo general el cual propone dejar un Programa de Promocién de Lectura
en familia, para ser aplicado de forma permanente con los nifios(as) del Albergue y dentro de los
objetivos especificos se tendran en cuenta los principales fundamentos tedricos relacionados con la PNI,
gue sirvan de insumo para llevar a cabo el Programa de promocion de Lectura en el Albergue. Adicional a
ello se tuvo en cuenta los gustos lectores de los nifios(as) del lugar, esto a través de un diagnéstico donde
se pudo recopilar la informacion suficiente, la cual permitié detectar los intereses lectores para asi
finalmente elaborar una propuesta con los componentes y las estrategias que conforman un Programa de

Promocion de lectura para una poblacion con las caracteristicas mencionadas anteriormente.

Lo anterior se realizé bajo una metodologia mixta, donde se podian tomar los datos tanto cuantitativos
como cualitativos y con el método IAP (Investigacion accion participativa), logrando asi interactuar
directamente con la poblacion, seguido de ello las técnicas e instrumentos utilizados como insumo para la
recopilacion de la informacién fueron las entrevistas y los talleres tipo cuestionario para determinar los
gustos, intereses y/o necesidades existentes en el lugar. En razén de ello se articularon las etapas
propuestas por una IAP para asi identificar, proyectar, analizar, elaborar, observar y finalmente concluir la

experiencia vivida en el Albergue.

Para llevar a cabo lo anterior fue necesario apoyar la investigacion en autores como Marianela Castés,
Carl Simonton y David Servant principalmente, fue asi como se reviso literatura desde los conceptos de
Biblioterapia, lectura en hospitales, lectura en ambientes no convencionales, de otra parte la lectura en

familia, relacionada directamente con pacientes en tratamiento oncoldgico y teorias relacionadas con la
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PNI aplicada al tratamiento de enfermedades de alto riesgo. Todo ello se trabajd en las etapas propuestas

por la IAP, que comprenden desde la identificacidn hasta las conclusiones del trabajo.

Cabe resaltar que luego de la revision de la literatura, se encontraron Programas de lectura importantes a
nivel Colombia, como los que promueve la Red de Bibliotecas Publicas de Colsubsidio, Fundalectura y
Dolex de Colombia- GlaxoSmithKline dentro de las mas destacadas. Existen también algunos talleres que
ofrecen los Hospitales, pero estos son esporédicos, en este momento el Hospital San Ignacio y el Hospital
de la Misericordia desarrollan momentos de lectura en las areas de pediatria, sin embargo, se evidencia
que ningun trabajo se ha enfocado exclusivamente en nifios enfermos de cancer, ni mucho menos existe
una propuesta que articule la lectura con las emociones de los nifios y la PNI para la recuperacion de la
salud.

A continuacién se presenta el desarrollo del trabajo de investigacion, donde la principal recomendacién
para el Programa de Lectura es la de ser aplicado y trabajado de forma permanente, pues luego de conocer
y estudiar la poblacion las necesidades son evidentes. Finalmente se logra concluir, que desde la profesion
se puede aportar significativamente en entornos sociales, pues existen poblaciones que requieren de apoyo

y van mucho maés alla de lo econémico y material.

Por tanto, se recomienda lograr consolidar un equipo de trabajo interdisciplinario que aporten desde su
profesién aspectos importantes y ofrezcan un apoyo permanente durante la aplicacion del Programa en el
Albergue, en ese orden de ideas se sugiere contar con un Bibliotec6logo, una psicologa clinica, un
nutricionista y en los momentos en los cuales sea necesario, un especialista en aspectos espirituales que
pueda ayudar en momentos de crisis; por tanto se recomienda trabajar actividades que no solo aporten
conocimientos acordes con la edad, si no a la vez, trabajar actividades que permitan encontrarle sentido a
la vida acercandose a Dios. Sin embargo el Bibliotecdlogo puede llevar a cabo las actividades propuestas

mientras se espera la consolidacion del equipo.
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3. Planteamiento del Problema

Luego de la revision tedrica y el trabajo de campo realizado se encontré que no existen programas de
promocion de lectura donde se evidencien actividades permanentes con nifios (as) en proceso de
tratamiento oncoldgico y menos donde se articulen con medicina tradicional para ayudar a la recuperacion
de la salud, los que existen no cubren las necesidades que el presente proyecto de investigacion propone.
A continuacion se presenta el problema de investigacion, definiendo el término Psiconeuroinmunologia
(PNI) y los principales aportes que lo han llevado a postularse como uno de los componentes mas
importantes para la recuperacion de la salud, posteriormente su viable conexion con la lectura y la
aplicacion de diversas estrategias para tratar pacientes con enfermedades de alto riesgo, para este caso
nifios(as) de 2 a 5 afios en proceso de tratamiento oncoldgico.

3.1. ElProblema de Investigacion

Partiendo del hecho de las necesidades de informacion que se evidencien en el Albergue y la falta de
actividades para aprovechar el tiempo libre de los nifios y su familia, se propone articular la PNI en este
proyecto; de acuerdo con la entrevista realizada al profesor Johan Pirela (Octubre 2016), se tiene que la
PSI esta dentro de un conjunto de disciplinas cientificas que explican el impacto de las emociones en los
procesos de salud y de enfermedad. Desde este enfoque se ha aceptado la existencia de una comunicacion
bioguimica entre el sistema inmunoldgico, el sistema nervioso central y el sistema endocrino, con lo cual
se han propuesto diversas estrategias orientadas hacia el abordaje de las enfermedades, sobre todo

aquellas catalogadas como de "alto riesgo™.

El profesor Johan Pirela argumenta que en este sentido, la PNI propone el uso de diversas herramientas,
entre ellas la lectura creativa y funcional, que empodere a los pacientes al desarrollo de pensamientos
positivos y constructivos, con miras a recuperar la salud y a aprovechar al méaximo la informacién
obtenida de fuentes especificas, en las cuales es posible ubicar acciones concretas para cambiar habitos
alimenticios, estilos de vida e interiorizar actitudes relacionadas con la paz y el equilibrio mental y

emocional.

Dentro de esta perspectiva, la Bibliotecologia y sus herramientas asociadas con la lectura puede aportar
una variada gama de alternativas para contribuir decisivamente con los principios de la PNI, sobre todo en

lo concerniente a los procesos ludicos, en la formacion de lectores y a la construccion de modelos de
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pensamiento creativo que redunden en un abordaje mucho mas integral y constructivo, enfocado hacia la

recuperacioén de la salud, a partir de la toma de consciencia del rol de los pacientes en este proceso.

En este orden de ideas, al revisar los reportes generados desde los organismos internacionales que
investigan y llevan las estadisticas sobre la incidencia de enfermedades de alto riesgo, entre ellas el
cancer, la Organizacion Mundial de la Salud (OMS),menciona que ésta enfermedad es una de las
principales causas de muerte a nivel mundial, en el afio 2015, se tuvo 8,2 millones de muertes a causa de
esta enfermedad, asi mismo la OMS resalta que aproximadamente el 30% de las muertes por cancer, se
deben a riesgos comportamentales y alimenticios, indice de masa corporal elevado, poco consumo de
frutas y verduras, falta de actividad fisica y consumo de cigarrillo y alcohol. (OMS 2015).

El Observatorio Nacional de Cancer en Colombia, menciona que "el cancer es un problema de salud
publica en aumento que representa grandes repercusiones PNI psicoafectivas, sociales y econémicas"
(Colombian Observatory on Cancer, 2015), segun las estadisticas del Globocan, para Colombia en el afio
2012, aproximadamente 104 personas fallecieron cada dia por esta enfermedad y 196 personas
enfermaron de cancer, hecho que genera una alarma para el pais, ya que los indices son bastante altos por
lo cual se requiere de una intervencion inmediata en materia de mejorar las condiciones de vida.. (OMS
2012 p. 32).

De otra parte, el Instituto Nacional de Cancerologia, presenta un andlisis en donde se evidencia que en los
nifios el Cancer es una enfermedad rara, no representa mas del 3% de los casos nuevos del pais, "sin
embargo, Colombia continua presentando altas tasas de mortalidad por leucemias pediatricas a pesar de
gue estas han mostrado un leve descenso en los Gltimos afios” (INC, 2015), de acuerdo con un estudio
realizado entre el Instituto Nacional de Cancerologia y el Ministerio de Salud, para los afios 2007 a 2012,
se evidencia que dentro de las causas principales del aumento de cancer en nifios de 1 afio a 14 afios, se
deben a razones de altas tasas de abandono y de traslados por problemas sociales, ademas de la

deficiencia en el sistema de salud que actualmente se presenta en Colombia.
La tabla 1 muestra los tipos de cancer mas frecuentes en la étapa infantil.

Tabla 1. Tipos de cancer més frecuente

Menores de 5 afios 5 a 10 afios Mayores de 10 afios
Leucemias Leucemias Leucemias
Neuroblastoma Linfoma no Hodgkin Linfoma Hodgkin
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Tumor de Wilms Linfoma Hodgkin Linfoma no Hodgkin

Tumores testiculares Tumores del SNC Tumores del SNC

o Tumor de células germinales (ovario,
(Saco vitelino) Sarcoma partes blandas
extragonadales)

. Tumor de células germinales (ovario,
Retinoblastoma Sarcoma partes blandas
extragonadales)

Fuente: Elaboracidén propia basada en (Luque y Zapata 2014)

De acuerdo con el trabajo realizado por (Torrado, S.F.), en Colombia se cuenta con una legislacién en
cancer infantil, asi mismo Luque y Zapata (2010, p. 236) argumentan que la ley 1388 de 2010 menciona
la importancia de trabajar con los nifios enfermos de Céncer en Colombia, ya que ellos también tienen
derecho a la vida. De otra parte las cifras para Colombia no son alentadoras para el tema de Céncer
Infantil, que se encuentra dentro de la 4ta causa de muerte en nifios de 5 a 14 afios y la segunda en nifias

de la misma edad.

Es por esta razdn, que la presente investigacion tiene un propdsito y es articular lo propuesto por la PNI'y
la lectura en familia, para ponerlo en practica en nifios con estas condiciones; haciendo un barrido
bibliogréafico se encuentra a Ortega (2011),quien afirma que "La PNI se ha convertido en la ultima década
del siglo XX en una disciplina emergente que esta progresando significativamente en las ciencias de la
salud y en el campo de las neurociencias por las que se explica como los caminos neuronales enlazan al
sistema inmune en el cerebro y como en el caso de disonancias mente-cuerpo, este comienza a manifestar
la enfermedad en el &mbito fisico” .Asi mismo Ortega (2011) menciona que "el sistema inmune es uno de
los principales mecanismos de adaptacion y defensa del organismo frente a las agresiones del ambiente

proporcionando de ese modo una barrera contra la infeccion y otras amenazas potenciales para el cuerpo”

En el contexto colombiano, se han llevado a cabo algunos trabajos en donde se practica el tema de la
lectura en hospitales 0o en ambientes no convencionales, es asi como uno de los Programas mas
destacados es el programa desarrollado por Fundalectura, una entidad que a través de su objetivo
principal busca "llevar libros y lecturas a espacios donde las posibilidades de acceso a la cultura escrita no
son favorables, fomentando el aprovechamiento del tiempo libre y la lectura en familia” (Fundalectura,
2015, p 11.). Este programa a través de un proyecto llamado leer para sanar, ha fomentado desde el afio

2011 la lectura en hospitales como una forma de contribuir con la atencién integral de los pacientes
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hospitalizados, aportando asi beneficios en el ambito cognitivo y funcional evitando la desconexién del

entorno y fortaleciendo las relaciones sociales.

El proyecto Leer para sanar se ha venido realizando de la mano de la red de Hospitales Mederi, la cual
desarrolla una iniciativa llamada “Crecer Leyendo”, en conjunto con la Camara Colombiana del Libro,
donde reline a destacados autores e ilustradores, libreros y criticos de la literatura infantil, para lograr
generar el habito por la lectura en familia, de tal manera que esta iniciativa promueve la lectura conjunta y
se encuentra trabajando con nifios enfermos de céncer en el Hospital de la Misericordia, donde se generan

espacios de oralidad rescatando narraciones, historias y mitos, permitiendo construir multiples visiones.

Siguiendo esta misma linea, la Red de Bibliotecas Publicas de Colsubsidio también atiende poblaciones
en condiciones de vulnerabilidad en espacios no convencionales, mediante el proyecto, La Lectura Cura,
bajo la supervision de (Riveros &Vargas, 2013), quienes argumentan que el objetivo es "sensibilizar y
establecer vinculos con los pacientes, ya sea a través de la lectura individual, la participacion en
actividades grupales, la interaccion con el promotor de lectura el personal médico o los acompafiantes"
(Vargas, 2013, p 13.) y de esta manera mitigar las condiciones de salud fisica y mental de los pacientes,
estrategia que ha permitido ver nuevas sonrisas. Este trabajo en particular coincide con lo mencionado por
la PNI, la cual plantea, lograr un efecto terapéutico, reducir niveles de ansiedad, de depresion leves, con
las actividades realizadas para asi considerarla lectura como una herramienta para el tratamiento de la

enfermedad.

Asi mismo laboratorios Dolex de Colombia- GlaxoSmithKline a través del Programa Palabras que
Acomparian, promueve espacios ludicos para los nifios hospitalizados, un programa disefiado "para el
mejoramiento de la calidad de vida de los nifios y jovenes y un apoyo a la comunidad médica
comprometida con la humanizacién del servicio de pediatria en el pais" (HOMI, 2014, p 27.), este
programa nacid en el afio 2002 y en la actualidad continua mejorando la calidad de vida de los nifios y
jovenes durante su hospitalizacion, de tal manera que diariamente se les ofrecen talleres donde interviene

la masica, la lectura, la escritura y la conversacion.

Estas practicas han sido adoptadas por un grupo de estudiantes de Medicina de la Universidad Javeriana
con el apoyo de estudiantes de la carrera Ciencias de la Informacion y Bibliotecologia de la misma
Institucion y el Hospital San Ignacio, han liderado un proyecto llamado: Libros de Cabecera, el
cual"busca favorecer la recuperacién de los pacientes, mejorar la percepcion mientras se estudia y
optimizar los habitos de lectura” (Barahona, 2015, p. 38)
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Teniendo en cuenta que en la actualidad son cada vez mas diversas las formas de acceder a la informacion
y al conocimiento, es importante considerar aquellas poblaciones con derecho a recibir capacitacion, por
ello y de acuerdo al interés propio de llevar a cabo un proyecto social, se encuentra la necesidad de
trabajar en el Albergue Luisito, un lugar en donde residen nifios entre 1 y 17 afios provenientes de
diferentes ciudades en busqueda de una oportunidad para mejorar su estado de salud a través de
tratamiento oncoldgico, son personas de escasos recursos que padecen diversos tipos de cancer; por ello

son personas con dificultades para asistir de manera formal a un establecimiento académico.

Lo anterior conlleva a que estos nifios no cuenten con las posibilidades para enfrentar su proceso de
enfermedad, teniendo en cuenta criterios y principios de la PNI, ciencia que brinda fundamento cientifico
a un conocimiento empirico existente desde principios de la humanidad: las emociones de cada persona
afectan su cuerpo fisico. "Desde esta nueva ciencia se entienden las relaciones establecidas entre los
sistemas: inmunoldgico, nervioso central y endocrino, como punto de partida para abordar enfermedades
de alto riesgo a partir de un enfoque integral y holistico que empodere a los pacientes en la apropiacion de
sus sistemas inmunes y con ello avanzar hacia la recuperacion de la salud" (Castés 2015, p. 132).

Es por ello que resulta importante trabajar con los nifios del Albergue, para asi lograr una integracion
significativa tanto con los componentes de la lectura como con el planteamiento de la PNI, ya que se
puede lograr un efecto terapéutico positivo, como se mencionaba anteriormente es una poblacion frégil
gue necesita diversos tipos de ayuda, no solo en el ambiente medico sino a la vez en el aprendizaje sobre
si mismos, donde sean trabajadas las emociones y el sistema inmune pueda hacer parte de ello, de igual
forma apoyandose en ambientes de lectura que les permita expresar sus ideas, aprovechar el tiempo libre

y enriguecer sus conocimientos.

Un elemento de singular importancia en este contexto lo constituye el hecho del origen de los nifios del
Albergue Luisito, quienes provienen de regiones fuertemente golpeadas por la violencia y la pobreza,
razén por la cual se evidencia un alto indice de depresion, tristeza y baja autoestima razones que no les
permiten ver mas alla del dia a dia a la espera de un medicamento 0 una quimioterapia, es por ello que
resulta importante articular este trabajo con un concepto importante la PNI, cuyo planteamiento da una
vision diferente del origen de las enfermedades, al relacionarlas con los manejos y abordajes inadecuados

de los sentimientos y las emociones.

En el Albergue Luisito se vienen realizando diversas actividades en torno a la ocupacion del tiempo libre
de los nifios en tratamiento oncoldgico, pero estas actividades giran mas en torno a topicos recreativos

dejando de lado otros aspectos importantes para el abordaje de enfermedades de alto riesgo, dentro de los
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cuales estan: La informacion relacionada con los cambios importantes en el esquema de alimentacion, la
valoracion del ejercicio, el juego y el pensamiento creativo como elementos potenciadores del sistema

inmune asi como también el trabajo con los nifios en lo concerniente a sus proyectos de vida.

Los aspectos mencionados anteriormente permitirdn abordar el proceso de enfermedad con una visién
sistémica y atendiendo a los criterios de la PNI, Ortega 2011 menciona gue, "se erige como una ciencia
que le esta4 dando fundamento a un conocimiento previo: nuestras emociones afectan nuestro cuerpo, es
asi como esta ciencia plantea la hipétesis de la posibilidad de controlar el sistema inmunolégico a través
de la mente alterando asi el proceso o disposicion a la enfermedad”.(Ortega, 2011, p.345)

Este planteamiento conduce a pensar que es posible revertir el proceso de enfermedad y revisar el tema de
la salud considerando una serie de decisiones relacionadas con cambios en los estilos de vida y modelos
de pensamiento, por lo cual se puede aprender a partir de programas de promocion de la lectura por medio

de los cuales se exploren alternativas para fortalecer el sistema inmunolégico como sistema de defensa.

Se parte del hecho de que en efecto, las actividades ludico-recreativas son importantes para el desarrollo
de cualquier nifio, sin embargo se evidencia un indice alto de desercidn escolar a causa de la enfermedad,
debido a las dificultades de estos nifios para recibir una educacion formal, algo que resulta importante
desde la profesion, lograr compartir los conocimientos adquiridos y llevar a cabo un Programa de
Promocion de Lectura para una poblacidn con las caracteristicas descritas, enfocado en los principios de
la PNI.

De acuerdo con lo anterior, es importante resaltar que asi como es crucial incluir en la vida de los nifios
espacios de lectura y de formacion para el aprovechamiento de su tiempo libre durante la permanencia en
el Albergue a espera de atencion médica, también es fundamental resaltar los aspectos planteados por la
PNI, para asi hacer de este programa no solo una experiencia de lectura y de acercamiento al
conocimiento sino a la vez llegar a la articulacion de la PNI con la lectura y las actividades para que los

nifios puedan lograr un efecto terapéutico positivo tanto en ellos como en sus familias.

Como bien se ha evidenciado en Colombia ha existido el interés por fomentar el habito de la lectura en
nifios hospitalizados, pero no con las caracteristicas ni con el enfoque de la PNI que es lo pretendido con
esta investigacion, durante el trabajo de campo y las actividades realizadas para cumplir con los objetivos
propuestos, nace cada vez mas el interés por llevar a cabo este programa y asi mismo promover su

difusion y empoderamiento por parte de otras personas, de tal manera que se pueda dar continuidad.

Por esta razon se plantea la siguiente pregunta de investigacion.
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¢ Cudl seria la estructura de un programa de promocion de lectura en familia, para nifios y
nifias de 2 a 5 afios, en proceso de tratamiento oncoldgico, basado en los principios de la

Psiconeuroinmunologia?
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4.1.

4.2.

4. Objetivos.

Objetivo General

Proponer un programa de lectura en familia para nifios de 2 a 5 afios, en proceso de tratamiento
oncoldgico, basado en los principios de la Psiconeuroinmunologia(PNI), Albergue Luisito —
Localidad de San Cristobal.

Objetivos Especificos

Revisar criticamente los fundamentos tedricos sobre la PNI identificando principios que pueden
considerarse en la estructuracion de un Programa de Promocidn de lectura en familia para nifios

en proceso de tratamiento oncoldgico.

Realizar un diagnostico sobre intereses lectores de los nifios en proceso de tratamiento oncol6gico
del Albergue Luisito. Localidad de San Cristobal.

Plantear los componentes y las estrategias del Programa de promocién de lectura en familia para
nifios de 2 a 5 afios, en proceso de tratamiento oncoldgico, basado en los principios de la PNI.
Albergue Luisito — Localidad de San Cristobal.
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5. Marco Tedrico

A través del tiempo se ha evidenciado la importancia que ha tenido la lectura en ambientes hospitalarios
es asi como se presenta un andlisis de los trabajos mas destacados relacionados con lectura en familia o
lectura en ambientes hospitalarios, estos no necesariamente abordan el tema de la PNI, pero en cierta
forma buscaron un efecto terapéutico. De tal manera que los trabajos encontrados se relacionan en una
parte mas a la aplicacion de la Biblioterapia, posteriormente se evidencian los trabajos relacionados con la
PNI y como ha propuesto a la lectura como una herramienta creativa y funcional, para trabajar con los
pacientes con enfermedades denominadas de alto riesgo.

5.1.  Biblioterapia

"Proceso de Interaccidn entre la personalidad del lector y la literatura; interaccién que se usa para la
evaluacion de la personalidad, su ajuste y crecimiento... Curacion a través de la lectura por medio del uso
de libros con fines curativos” (Garcia, 2008, p 123).De acuerdo con lo que expresa Michéle Petit, "la
lectura no puede curar al mundo de sus violencias, pero puede ser un camino privilegiado para
descubrirse, construirse.. y limitar un poco esos terribles fenoménos". Es asi como se tomd a la
Biblioterapia como un concepto importante para el desarrollo de este trabajo, teniendo en cuenta que
desde la antigliedad ha sido utilizado con fines terapeuticos y se ha venido trabajando el término de
Biblioterapia, en razon a las consecuencias vividas en la segunda guerra mundial, donde se trabajaron
momentos de lectura con los soldados heridos y a partir de alli se evidencié la mejoria en la recuperacion

de la salud.

Fué a partir de alli que se empezé a evidenciar, el efecto positivo de la Biblioterapia cuando era aplicada
en pacientes con periodos de extrema tristeza y dolor, sin embargo cabe resaltar que las lecturas a aplicar

deben ser elegidas con sumo cuidado.

5.2. Lectura

En relacion con lo que expresa Garcia Melero en el articulo "Hacia un nuevo concepto de lectura” se
entiende por definicion de lectura "al acto de descifrar un mensaje escrito 0 impreso en papiro pergamino
0 papel” (2000, p.23), de otra parte para Daniel Penac, la lectura es "la relacion conjunta entre dos

mundos el cual segun existe un mundo que es el plano de la escritura y el otro el de la lectura" (2001,
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p18), es asi como se entiende la lectura como un proceso de interpretacién permanente, donde las
personas pueden vivir y conocer experiencias, saberes, vivir historias de diferentes momentos que

encaminan al ser humano a construir conocimiento.

5.2.1. Promocion de Lectura.

Segun el comité de promocion a la lectura del Banco del Libro " se conoce la promocion a la lectura
como aquella accion que propicia a través de una red de acciones estructuradas, por un tiempo
determinado, "el interés de la lectura en distintos formatos para agudizar en el lector su sensibilidad
artistica, capacidad critica, participacion y creatividad en el texto" (Comité de promocion de lectura
Banco del libro, 2008), es asi como dicho comité también argumenta que la promocidn a la lectura debe
entenderse como un trabajo de intervencién sociocultural que busca impulsar la reflexion, revalorizacion,
transformacion y construccion de nuevos sentidos y asi generar cambios en las personas, reconociendo las
probleméticas de la vida individual y colectiva, dando a la lectura el valor histérico que le corresponde,

haciendo gran énfasis en la relacion que tiene con la escritura.

De otra parte también es definida por Victor Fowler Calzada, como la "accion que busca la
correspondencia Optima entre los participantes en la cadena lector-libro-lectura” [...] (Gonzélez, 2007.
p117.). Desde este punto de vista la promocién de lectura se entiende como un conjunto de estrategias
determinadas en el tiempo, con el fin de lograr un acercamiento entre estos tres elementos: lector-libro-
lectura, los cuales deben estar enmarcados dentro de un programa que el cual debe estar en continiio
seguimiento, de tal forma que permita medir resultados y verificar el cumplimiento de los objetivos

propuestos.

5.3. Psiconeuroinmunologia (PNI)

De acuerdo con la Dra Marianela Castés Boscan la palabra es algo complicada, pero el concepto que
encierra es muy sencillo. Este concepto se refiere a la conversacion permanente entre tres importantes
sistemas del nuestro cuerpo: EIl sistema nervioso central, que no es otra cosa que nuestro cerebro, el
Sistema Endocrino, conjunto de glandulas encargadas de la produccion de hormonas; y el sistema

inmunolégico™ (Castés, 2013, p. 23)

Partiendo de lo anterior se toma como primer referente el trabajo de grado de Rincén, (2013), titulado
"Estado del Arte y la Fundamentacion tedrica y practica del uso de la Biblioterapia en la recuperacién
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y el bienestar de pacientes en los centros de salud”. Utilizando una metodologia de tipo investigacién
documental se llega a la conclusién de que la Biblioterapia se ha trabajado en diferentes entidades con la
particularidad de apoyar a los pacientes durante su permanencia en una Institucion de salud, por cualquier
tipo de enfermedad, de tal manera que pudiera servir como una tradicién para lograr llevar una vida sana.
En la edad media y en la antigliedad se utilizaba la Biblioterapia como aliciente luego de una operacion,
se hacian lecturas de textos sagrados, " se practicaba no solo la oracién, sino la Biblioterapia porque desde
los textos religiosos hasta las epopeyas y tragedias, podian cumplir un fin terapéutico” (Sanchez, 2004)

En algunos trabajos como el de "Biblioterapia en el Hospital san José", de Diaz y Ramirez (2010), de la
Universidad de la Salle para obtener el titulo de Profesional en licenciatura en lengua castellana ingles y
Frances, este trabajo titulado: Analisis Textual de la produccion escrita en pacientes infantiles entre 9y
11 afios con enfermedades cronicas del Hospital San José de Bogotd, a traves de sesiones de
Biblioterapia, las autoras luego de realizar una prueba piloto en donde a traves de diversas estrategias
lograron acercar a los nifios a la lectura, logrando asi formar espacios importantes para compartir

experiencias durante su permanencia en el Hospital.

Esta experiencia obtuvo resultados muy positivos, en razén de ello las autoras lograron evidenciar que
"La Biblioterapia es un método por el cual se pueden tratar los cambios emocionales a los que se exponen
los nifios, jovenes y adultos, debido a diferentes circustancias por afrontar durante el transcurso de su
vida" (Diaz y Ramirez, 2010). Asi mismo encontraron que luego de promover talleres de lectura y
actividades donde los nifios hospitalizados con la condicion de enfermedad de alto riesgo, los pacientes
cambiaron de actitud con el paso de los dias, al inicio eran nifios timidos y apéticos a las actividades, pero
poco a poco se fueron interesando por participar y por aprender, también fueron despertando su sentido
por la curiosidad, por escuchar, por expresar sus ideas, hecho que fué bastante significativo por que se
puede comprobar que este tipo de trabajos ayudan significativamente a las personas con estas

condiciondes de salud.

De igual forma en la tesis de grado para optar el titulo como Licenciada en Bibliotecologia y Ciencias de
la informacion, Stefanizzi (2014) trabajé el tema: La Funcién de la Lectura y del Bibliotecario en las
Bibliotecas hospitalarias especializadas en la atencion de nifios, trabajo que se llevo bajo la técnica de
un analisis exploratorio - descriptivo a través de encuestas, estudios de caso y comparacion entre dos
instituciones de la Ciudad de la Plata y la asociacion PAANET de la ciudad del Mar del Plata "la cual
utiliza el libro y la lectura coémo una herramienta para mejorar la calidad de vida de nifios enfermos de
cancer" (Stefanizzi, 2014), la autora argumenta que si bien existen diversos trabajos sobre el tema de la
lectura, no hay gran cantidad de tesis o tesinas relacionadas con la Biblioterapia, razon por la cual desea
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resaltar la importancia y el impacto del profesional de la Informacion si logra realizar un enfoque social
de tal manera que se pueda motivar a otros colegas a indagar y aplicar los componentes de la

biblioterapia.

Partiendo de lo anterior se evidencia que las investigaciones consultadas aportan significativamente al
presente proyecto de grado ya que demuestran la contribucion de la implementacion de programas de
lectura en ambientes hospitalarios, rescatando que el ideal de las investigaciones y la practica realizada
con los nifios en las diferentes instituciones, resalta la importancia de inculcar pensamientos positivos y
constructivos, de tal forma que tengan influencia en su estado de salud, tratando de formar lectores que

puedan construir un modelo de pensamiento creativo.
6. Estado del Arte

Continuando con la revision bibliografica se encontr6 que investigaciones relacionadas con Biblioterapia
y con PNI psiconeuroinmunologia son muy pocas, se han escrito diversos articulos, existen ponencias,
charlas, videos y algunos libros que han tratado el tema, siendo mas los articulos cientificos escritos que

los trabajos de grado, aqui los mas relevantes:

e El articulo: El valor terapéutico de la lectura en el medio Hospitalario se afirma que la
implementacion de Bibliotecas y espacios donde se practique la lectura creativa en ambientes
hospitalarios es de suma importancia, de esta manera se puede aportar desde la profesion y hacer
gue la permanencia en el lugar sea mas placentera, asi mismo plantea que " se puede aportar una
visién de lectura como un instrumento de desarrollo personal y como medio para distraer y curar"
(Fonseca, 1999, p 29.)

Asi mismo el articulo muestra la importancia y los resultados positivos que se pueden obtener al trabajar
en ambientes no convencionales con usuarios distintos a los que se esta acostumbrado, (en este caso,
nifios hospitalizados a causa de un tratamiento de enfermedades denominadas de alto riesgo). Fonseca,
citando a Gonzalez (1997) explica que los libros aproximan al lector tanto a lejanos mundos de fantasia,
misterio, humor como a otros temas de interés actual, razén por la lectura, resulta ser una fuente de placer

inagotable que se convierte en un instrumento util, de desarrollo personal, de goce y de diversion social.

Cabe resaltar que durante el proceso de hospitalizacion todo nifio tiene el tiempo libre, tiempo en el que
estan aislados de su medio familiar y escolar, hecho que interrumpe sus habitos escolares, es asi como
Fonseca a traves de Galante (1991) menciona, "la idea de introducir el libro como elemento de
entretenimiento durante una enfermedad y el hecho de facilitarlo en el contexto hospitalario por
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voluntarios constituye un hecho muy valorado por padres y nilfios", toda vez que constituye un alto
impacto en las emociones y en los procesos de la salud y la enfermedad. De la misma forma en un
Hospital hay nifios que no pueden moverse, que no se pueden levantar de su cama, pero si pueden leer un
libro, pueden escuchar narraciones y asi recrear su imaginacion hecho que le puede ayudar a su
recuperacion y dependiendo del grupo de trabajo y de las condiciones de salud, la lectura se puede llevar
de forma individual o grupal, en palabras de Serrdas Fonseca, "El libro es el unico trocito de campo, de
bosque, de mar, de sol o de aire que le podemos acercar"

De otra parte, Riveros y Vargas (2013), en la ponencia: La lectura cura, Programa de promocion de
lectura de la Red de Bibliotecas de Colsubsidio con personas hospitalizadas argumentan que si bien es
cierto que con el paso del tiempo la lectura se ha convertido en un acompafiante y complice en cualquier
momento de la vida cotidiana, para la Red de Bibliotecas de Colsubsidio se ha convertido en un
componente cada vez mas importante, es asi como ha implementado algunas estrategias para acercar a las
personas a la lectura y su foco principal han sido aquellas personas en condiciones de vulnerabilidad, de

esta manera se lleva a cabo un proyecto denominado: “La Lectura Cura”.

La lectura cura, ha sido un proyecto que ha tenido una gran acogida en Colombiano solo en los pacientes
gue reciben los talleres, sino también las familias quienes han logrado evidenciar el avance y el cambio
gue los nifios han tenido emocionalmente desde el momento en que se vincularon al proyecto, el objetivo
principal del mismo es "pensar en la lectura como una herramienta capaz de sensibilizar y establecer
vinculos con los pacientes, ya sea a través de la lectura individual, la participacion en actividades
grupales, la interaccion con el promotor de lectura, el personal médico o los acompafiantes" (Vargas,
2013, p 126).

Por esta razén se entiende que esta ha sido una forma como se ha logrado disipar esa realidad a la cual
estan sometidos, la Red de Bibliotecas de Colsubsudio apoya el proyecto con diversos estudios que ha
realizado a nivel mundial, en donde se ha logrado demostrar que la lectura logra liberar al paciente del
estrés que puede sufrir en un ambiente hospitalario, de la misma forma que favorece la recuperacion y
reduce niveles de ansiedad y depresiones leves, hecho por el cual continua argumentandose que la lectura

logra un fin terapeutico.

De acuerdo con lo anterior, este proyecto de lectura ha implentado diversas estrategias en pro de la
recuperacion del paciente y asi mismo tener un impacto positivo en sus emociones, pero mas alla de ello,

también se ha encargado de llevar una cuidadosa revision de los materiales que les son suministrados a
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los nifios, ya que a razon de ser pacientes con diagnoésticos diferentes de Cancer por lo cual se debe tener
un adecuado manejo sanitario, ya que un material contaminado puede generar algun tipo de infeccion, en
razon de ello se lleva a cabo un protocolo de bioseguridad antes y despues de las actividades de lectura

realizadas con los nifios.
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Finalmente, el proyecto se fundamenta en ofrecer actividades y espacios de lectura adecuados, con las
condiciones idoneas y a traves del personal competente para ello, quien hara las veces de mediador,es asi
como Vargas (2013), tomando como referencia a Michel Petit argumenta la importancia de contar con
personal calificado para llevar a cabo el proceso "El mediador es alguien que nos escoge, que recoje las

palabras del otro, que se convierte en el testigo de su deseo con quien se establece un lazo".

De tal modo que mediador puede ser tanto la persona que hace parte del proyeto La Lectura Cura de la
Red de Bibliotecas de Colsubsidio, como los mismos médicos del Hospital, un padre o madre del paciente
o un familiar, esto teniendo claro que mas alla de que cualquier persona esté en la capacidad de ser
mediador, lo ideal es que quienes asuman este rol, tengan la plena conciencia del impacto que puede
causar y de esta misma forma entender que a través del Bibliotec6logo puede encontrar estrategias que
les permita llevar a cabo esta labor de la mejor manera posible.

Realizando un barrido en el contexto Internacional, se encontr6 un proyecto en Cuba, “Libros para la
vida: Un proyecto para la promocion de la lectura en la sala de pediatria del Instituto Nacional de
Oncologia y Radiologia (INCR) en el cual se lleva a cabo la promocion de lectura en la sala de Pediatria
del INCR, proyecto que se desarrolla bajo la premisa del héroe Nacional de Cuba José Marti: “Los libros
consuelan, calman, preparan, enriquecen y redimen"”, este proyecto a partir de diversas estrategias,
"propone incentivar el amor hacia los libros y la lectura, bajo la connotacién de llevar “alimento
espiritual” para los enfermos, incluyendo a sus padres para que de ellos tambien logren unirse en ese

proceso de enfermedad tan dificil por el que atraviesan.(Arcis,2004, p 26)

La sala de pediatriadel, (INCR) cuenta con nifios entre 3 meses de nacidos y 18 afios ,se encuentran en
espacios adecuados para ellos con unas rigurosas normas de higiene, es un lugar ilustrado de tal manera
gue los nifios "vivan" en un espacio agradable, adicional a ello este Hospital cuenta con una escuela,
donde se imparten clases permanentes, el lugar recibe apoyo de diversas organizaciones debido a que
consideran ardla la tarea que llevan estos profesionales, comprendiendo que estos nifios son personas que
deben preparse para la vida, este proyecto Cubano diariamente realiza una tarea perdurable y
profesional.(Arcis, 2004, p 26)

Luego de revisar detalladamente este proyecto se evidencian bastantes similitudes con lo que se desea
lograr en el Albergue Luisito, pues es un proyecto que abrié sus puertas en Abril de 2004 con diez nifios y
a la fecha ha tenido una gran acogida, la escuela cada dia coge mas fuerza y es un espacio muy querido,
repetado y valorado, pues la mayoria de los nifios se encuentran hospitalizados desde temprana edad,

hecho que ha troncado un poco su nifiez tanto en la parte academica y de su desarrollo social ya que
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carecen de los espacios habituales de diversion a los que asisten otros nifios, razén por la cual se ha

llevado a cabo un fuerte trabajo en la parte emocional.

Sin embargo, no es posible presentar un registro formal de los usuarios que asisten continuamente a las
clases y a las actividades, puesto que hay nifios que se encuentran en tratamiento constante y dificilmente
logran asisitir, otros salen para sus casas y regresan en determinado tiempo y tristemente otros no
regresan, pese a esto se lograron formar grupos con usuarios potenciales por edades y con ellos se
trabajan los talleres de promocion de lectura, con categorias por edad, conocimiento y nivel de
escolaridad.

Es asi como Doris Arcis (2004), identifica cuatro formas como se puede llevar a cabo un Programa de

promocion de lectura con los nifios:

. Captacion de individuos que no leen habitualmente para formar en ellos el habito de la lectura
° Captacion de lectores gue no utilizan la Biblioteca para leer e incidir en su actividad lectora

° Trabajo con los lectores habituales que utilizan la Biblioteca para guiar su actividad de lectura.

. Trabajo con los que asisten a las Bibliotecas y que no leen habitualmente para convertirlos en

lectores.

Debido a las condiciones de los nifios anteriormente mencionadas, con ellos se trabaja el primer
componente de los cuatro mencionados, de tal forma que se les acerca al mundo de los libros a traves de
diferentes vias y asi ir fomentando el interés por la lectura, implementando estrategias criticas, analiticas,

recomendativas y positivo-ilustrativas.
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7. Marco de Referencia

El presente marco referencial contiene parte de la indagacion, analisis y lectura de diferentes teorias, que
apoyan y complementan los puntos tratados en este trabajo de investigacion. Es importante que quien esté
realizando la busqueda de fuentes fieles de informacidn, fortalezca los conocimientos apoyandose en las
diversas précticas y teorias que a través del tiempo se han realizado y asi aplicarlas a los objetivos

propuestos.

La investigacion se sustenta con algunos trabajos, articulos, proyectos y ponencias, de la misma forma se
traen a colacion programas de promocion de lectura en Hospitales del contexto Colombiano, que tienen
estrecha relacién con la propuesta que se desea llevar a cabo. En el ambito Internacional se apoya la teoria
de la PNI psiconeuroinmunologia (PNI), ya que en el pais solamente se conoce el término Biblioterapia o

lectura en espacios no convencionales.

7.1. LaLecturay la Recuperacion de la Salud

Existen proyectos como los de la Red de Bibliotecas Publicas de Colsubsidio (BIBLORED), Fundalectura
con leer para sanar, las actividades que desarrolla Dolex en donde se ha trabajado el tema de la
aplicacién de practicas de lectura en ambientes hospitalarios, como estrategia para la recuperacién de la
salud de los pacientes, para este caso en concreto, pacientes que padecen cancer: nifios y nifias en proceso

de tratamiento oncologico del Albergue Luisito.

En ese orden de ideas y gracias a una investigacion denominada “una propuesta innovadora del Mar del
Plata para nifios y adolescentes con cancer”, se evidencio que gran parte de los programas de lectura 'y
las sesiones de Biblioterapia que se llevaban a cabo en los Hospitales, eran coordinadas por médicos y
psicélogos, quienes aseguraban el éxito de estos programas cuando se articulaban como parte de la
recuperacion de las personas, es asi como la Guia del Instituto Aleméan de Bibliotecas para pacientes,
seflala que “cualquier permanencia en un Hospital o Institucion de manera interna y en un tiempo
duradero, significa un chogue emocional bastante fuerte para el interno y esto conlleva a una variacion de

su estado animico” (Torres, Andrés 2006, p123)
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De acuerdo con la revision bibliografica que se ha realizado para desarrollar la presente investigacion, se
evidencia claramente la forma como la enfermedad de los pacientes no solo afecta su estado de salud en
general, sino a la vez termina por afectar en cierta manera su estado emocional, pues se parte del hecho de
gue las personas pierden un poco su intimidad para pasar a ser parte de un centro Hospitalario que
dispone de su cuerpo y de todo en si para “ayudar” a su recuperacion, adicional a ello se inicia un
rompimiento de lazos familiares y de su entorno familiar en si. En razon de ello, la lectura ha resultado
ser un componente importante para que todos estos sintomas vayan disminuyendo y poco a poco vayan
desapareciendo.

7.1.1. Lecturaen familia para nifios y nifias en proceso de tratamiento oncolégico.

La propuesta pedagogica que desarrollan Luque y Zapata (2014) en el trabajo “Aporte en el
fortalecimiento de la dimension socio- afectiva a través de la lectura terapéutica en nifios de 4 a 8 afios en
procesos oncoldgicos, evidencia claramente los efectos positivos que tiene la aplicacién de la lectura
terapéutica en espacios hospitalarios, es asi como mencionan que: “ El uso del lenguaje oral (la
lectura),propicia la capacidad de obtener nuevos conocimientos, de expresar y exponer los propios
sentimientos, la lectura integra a los nifios y las nifias en una variedad de actividades como el asignar un

significado a los personajes, o relacionar la historia con su propia vida” (Luque & Zapata,2014).

De otra parte y revisando un poco el contexto internacional, en la Universidad de Murcia-Espafia
Carrasco (2009), desarroll6 un estudio en dénde se revisaba el valor terapéutico de la literatura infantil en
nifios hospitalizados, proyecto en el que se trabajo el miedo y la mejora del autoestima, argumentando que
la educacion se centra en la efectividad y ayudar a que los pacientes se sigan sintiendo nifios, brindandole
espacios donde pueda jugar, correr, cantar, sentir curiosidad, tener momentos de reflexion, de tristezas y
sus coleras, todo esto teniendo en cuenta que los nifios y nifias que padecen esta enfermedad, se

encuentran en una edad en donde es dificil asimilar todos los cambios que les ocurren.

Los pacientes en esta condicion se enfrentan no solo a los miedos y a los episodios mencionados
anteriormente, si no a la vez a los efectos secundarios por los que tienen que pasar (alopecia, posibles
amputaciones, cambio de peso entre otras), estos aspectos los hacen sentirse diferente a los demas, de ahi
que la lectura guiada y con la aplicacion de los instrumentos adecuados se pueden obtener muy buenos
resultados. De acuerdo con Carrasco (2009), quien menciona que “la lectura justifica por si sola, una
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terapia, pero si es una lectura mediada significativa, desde el...Bibliotecologo hacia el paciente, puede

conseguir efectos terapéuticos”.

Un Hospital es un ambiente desconocido, méas a edad tan temprana, si a esto se le suma la separacion de
su familia, puede traer algunos cambios emocionales, los nifios pueden presentar comportamientos
agresivos, llanto, angustia, depresion y a su vez, dificultades de aprendizaje y retraso en su desarrollo
normal, por ello la implementacion de practicas de lecturas en ambientes Hospitalarios resulta ser todo un
reto, pero si se revisa con detalle, el gran aporte que se esta dejando en estos nifios y nifias, termina por

ser una experiencia enriquecedora y gratificante y méas aun si aporta a su recuperacion.

7.1.2.  Aspectos por considerar en la lectura en familia para nifios y nifias en
tratamiento oncoldgico.

Es importante partir del hecho de que la lectura debe ser el principal aliado para reducir el estrés y los
momentos de angustia que viven los nifios y sus familias, de ahi que vale la pena tener en cuenta algunos

aspectos para que el programa que se desee implementar sea exitoso, por tanto:

o En primera instancia se debe conocer de qué se trata el cancer en la etapa infantil, qué es el

cancer, por qué se genera y en general de qué trata todo el tema.

o Lograr un acercamiento con los padres antes que con los nifios, en la investigacion “reaccion
ante el diagnostico de cancer de un hijo” realizado por (Rodriguez& Morales, 2009)
concluyeron que: “el rol en el nucleo familiar cambia, la madre es la persona activa en todo el

proceso y el padre se aleja por diversas razones”

o Laedad de los nifios es fundamental, el presente trabajo se va llevar a cabo con nifios entre 2
y 5 afios, edad en donde, edad precisa en donde estan desarrollando su vocabulario y la

argumentacion de experiencias a partir de simbolos e imagenes.

o Los gustos tanto de los nifios y nifias como de sus familiares, es vital que la eleccién del

material se haga teniendo en cuenta la opinion de quienes van a recibir los talleres de lectura.

o La formacion del personal es otro aspecto importante, dado que existirdn momentos en que el

estado de salud de los nifios decaiga y ellos no puedan participar activamente, estaran
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entubados o con cables a su cuerpo, pero no por ellos se deben suspender las actividades con

ellos.

o Enrazén a que la edad de los nifios ya se encuentra definida, el material mas apropiado para
trabajar con estos nifios, son los cuentos, en sus clases; Cuento Infantil, cuento tradicional y
cuento literario. “Es importante que el cuento tenga un final feliz, para que sea considerado
un cuento terapéutico, esto con el fin de albergar un rayo de luz, una esperanza y una

visualizacion del futuro” (Luque & Zapata 2014, p 128).

El céancer lo vive toda la familia y puede afectar diferentes areas del desarrollo, en el articulo
“Cuidadores Familiares de nifios con Cancer y su funcionalidad” (Rodriguez, 2009) se menciona que
“el cancer es una de las enfermedades mas temidas por su impacto a nivel fisico, emocional,
econdmico y social”, en razon de ello son multiples las reacciones de estas familias ante una situacion
de estas, por tanto es importante lograr un acercamiento tranquilo para con estas familias para ayudar

desde la profesion a sobrepasar este hecho en sus vidas.

7.2.  La PsiconeuroinmunologiaPNI, Como Ciencia Emergente Para Abordar

Enfermedades de Alto Riesgo

Fue el psicologo Robert Adert quien propuso el término psiconeuroinmunologia a fines de la década de
los 70, el cual también se conocia con el término de neuroinmunomodulacién y menos conocida como
neuroinmunoendocrinologia o inmunologia conductual, pero finalmente el término adoptado por la
ciencia y por los médicos y demas conocedores e interesados acerca del tema, fue psiconeuroinmunologia
(PNI).

A Partir de dicho término se ha hecho un puente con otras disciplinas tales como: La psicologia, la
paiquiatria, la neurologia, la endocrinologia, la unmunologia, las neurociencias, la medicina interna y
también la cirugia. Entorno a ello el autor menciona que tanto en la sabiduria antigua como en la
premoderna se ha establecido que existe una conexién directa con la cuerpo-mente, de esta manera
(Solomon, 2001) citando a Sir Francis sostiene que muchas veces "nos preguntamos como el humor
puede afectar el cuerpo y alterar el trabajo de la mente, o igualmente como las pasiones o temores de la

mente pueden alterar el trabajo de nuestro cuerpo™.
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Asi mismo hace alusion a una frase de Osler'es importante conocer tanto lo que esta pasando por la
cabeza de las personas como en su pecho, para pronosticar el resultado de una tuberculosis pulmonar"
(1987, p 23), de modo que se evidencia que el avance o la recuperacion de un paciente que padece
determinada enfermedad tiene una relacion directa con sus emociones, con lo que piensa, con lo que

siente o con lo que le ha venido ocurriendo antes y despues de padecer una enfermedad.

Es asi como a fines de los afios 1950 e inicios de 1960 La Fundacion Cientifica de la
psiconeuroinmunologia, realizé una serie de experimentos con animales, de tal manera que al someter a
ratones a situaciones de estrés, estos fueron méas vulnerables al contraer un herpes simple, continuando
con los estudios Solomon logr6 determinar que asi como podia ocurrir con animales, los resultados se
podian comparar con lo que ocurria con seres humanos y menciona que "las experiencias en los primeros

afios de vida (capacidad infantil), podrian afectar la respuesta mediada por anticuerpos en la vida adulta”

Las afirmaciones anteriores permiten establecer que de acuerdo con los estudios del Dr. Solomon y sus
principales teorias es evidente que tanto el grado de tension psicoldgica, como los agentes de estrés
conllevan a que un ser humano adquieran virus, infecciones y bacterias que vayan invadiendo su
organismo, razon por la cual menciona la importancia de involucrar a estas personas en estilos de vida
saludable, alimentacién adecuada, ejercicio continuo: asi mismo plantea que: "varios estudios han
demostrado una asociacién entre la inactividad fisica y el riesgo de cancer de col6n™ (Solomon, 2001. p

12), por tanto hacer ejercicio reduce la carga del tumor.

Es asi comola psiconeuroinmunologia se da a conocer como el conjunto de disciplinas cientificas que
explican el impacto de las emociones en diversos procesos de enfermedad denominados de alto riesgo,
pues de acuerdo con los estudios realizados se evidencia que el sistema inmune y neuroendécrino estan
oragnizados y relacionados entre si, “son los responsables de la defensa del organismo”. (Solomon, 2001),
asi mismo tanto el sistema nervioso como el sistema inmune, relacionan al organismo con el mundo

externo y evaluan sus componentes como indemnes o peligrosos.

En ese orden de ideas, existen tres componentes: sistema nervioso central, sistema inmune y sistema
inmunolégico, donde este ultimo es el mas afectado cuando en el organismo ocurren episodio de estrés,
las emociones, la conducta, el sistema inmune tiene como proposito identificar y eliminar sustancias
extrafias, denominadas "antigenos", (Dantzer, 2004) afirma que durante los ultimos 15 afios de
investigacion acerca de la psiconeuroinmunologia: "uno de los hallazgos mas interesantes es que el

sistema nervioso central y el sistema inmune se comunican y comparten un mismo lenguaje molecular".
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Por esta razon resulta importante articular los componentes de la psiconeuroinmunologia, con el trabajo
gue se desea llevar a cabo con los nifios y nifias del Albergue ya que es evidente que estos nifios tienen
un alto grado de estrés, baja autoestima, estilos inadecuados de salud, su percepcion hacia la vida; debido
a que desde el momento en que se le detecta la enfermedad todos sus pensamientos han cambiado, motivo
por el cual el sistema inmune y el sistema nervioso central se encuentran afectados y de paso no estan

ayudando a su pronta recuperacion.

7.2.1.  Psiconeuroinmunologia: Sinopsis de su Historia, Evidencia y Consecuencias.

George F Solomon.

De acuerdo con lo mencionado anteriormente y en relaciéon con la postura delDr. George F Solomon
profesor del departamento de psiquiatria y ciencias conductuales de la Universidad de California en los
Angeles Estados Unidos, se parte del hecho de que en efecto las relaciones que se dan entre los sistemas
inmune y las emociones son directas, siempre se relacionan entre si. A través del tiempo se han venido
desarrollando diversas estrategias y experimentos que permiten asegurar esta afirmacién, de tal modo que

sus evidencias y consecuencias se muestran a continuacion.

Con el paso de los afios las investigaciones acerca del tema han crecido , es asi como “en 1981 eran 14 los
capitulos de la primera edicion del principal libro, que pasé a tener 46 capitulos en 1991 y la segunda
edicion llegd a los 80 capitulos en tres volimenes” (Solomon, 2001). Continuando con la linea que se
viene trabajando en donde se ha detectado que las emociones y el estado animico de las personas tienen
que ver en gran parte con la recuperacion de la salud en pacientes que padecen Cancer, a continuacion y
con el apoyo de diferentes tedricos de la mano con la Fundacion Cientifica de la psiconeuroinmunologia

se evidenciaran las consecuencias que ha traido.

Por una parte Marsh y Brill lograron demostrar con ratones que al ser sometidos a ambientes de estrés
adquirian infecciones y herpes rapidamente y por otra parte Jancovik (Inmunélogo yugoslavo), sefialé que
existen bastantes similitudes entre el cerebro y las proteinas inmunolégicas, de ahi que se empieza a
trabajar la teoria entre la relacion, cerebro-inmunidad, encontrando cada vez mas similitudes entre el
sistema inmune y el sistema nervioso central (SNC), estos dos sistemas deben unirse ya que ambos se
relacionan con el mundo externo, “ambos poseen memoria y aprenden por la experiencia”
(Solomon,2001).
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En ese orden de ideas, se plantea que las emociones del ser humano estan estrechamente relacionadas con
el SNC y con el sistema inmune, Solomon menciona algunos de los factores en el inicio y durante el
proceso de las enfermedades autoinmunes, por un parte aquellas emociones como la tensién, la
inseguridad, la timidez, la dificultad para expresar sus sentimientos y de otra para el estado psicolégico,
las pérdidas, los duelos, la depresidn, la negatividad afectiva, el fracaso la inhabilidad, la incapacidad y la
lenta recuperacién de la enfermedad son los factores principales que impiden que las personas se

recuperen pronto, ya que son elementos que van ligados directamente con la mente y el cuerpo.

Es asi como poco a poco ha tomado fuerza la teoria el enfoque hacia el estudio de la PNI, pues la
propagacion de virus se hace cada vez mas fuerte y segin los estudios realizados, la respuesta se
encuentra principalmente en los aumentos que se tienen en los grados de tension psicoldgica “hay muchos
trabajos iniciales sobre los efectos del estrés en las infecciones viral y bacterial” (Solomon, 2001), asi
mismo los experimentos han permitido demostrar que tanto la alimentacion como el ejercicio influyen

[3

directamente en la recuperacion de la salud de las personas, “varios estudios han demostrado una

asociacion entre la inactividad fisica y el riesgo de cancer de cdlon” (Solomon,2001).

7.2.2. La Psiconeuroinmunologia para la apropiacién del Sistema Inmunolégico.

Marianella Castés Boscan.

Otra de las expertas en el tema de la PNI es la Dra. Castés. graduada en quimica en la Universidad
Central de Venezuela (UCV), con doctorado en inmunologia en la Universidad de Paris VII y alumnadel
Instituto Pasteur de Paris, ha dedicado gran parte de su vida a estudiar la Inmunologia, junto con el Dr.
Convit en el Instituto de Biomedicina, lugar donde se desarrollaron la mayoria de estudios e
investigaciones en relacion con la PNI y la conexién que existe entre el cerebro y el sistema
inmunoldgico, inaugurd la catedra de inmunologia en Venezuela en 1996, donde pudo contar con clases

magistrales por el Dr. Solomon (Padre de la PNI).

La autora ha venido trabajando una serie de conceptos, que vale a pena definirlos para que el lector
comprenda mas el contexto y la finalidad del presente tema de investigacion: “La palabra inmunologia

viene del latin "inmunis" "que significa "libre de", libre de sustancias o de cuerpos extrafios al organismo,
tales como las bacterias, virus...y celulas tumorales” (Céstes, 2015). En razon de ello un antigeno es toda
sustancia que introducida en el organismo puede ser reconocida por el sistema inmunolégico, y este debe

estar preparado para defenderse.
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Castés (2015) en su libro psiconeuroinmunologia 0 como apropiarse del sistema inmunol6gico, menciona
gue el tema de la salud es un tema que a todos deberia preocupar, pues es un tépico importante de nuestro
diario vivir y argumenta: “la prevencion de las enfermedades es la mejor y la menos costosa de las

intervenciones en politicas de salud publica”.

Al igual que los anteriores argumentos expuestos, la autora dice que es a partir de los afios 90 donde se
empieza a vincular el estrés con la enfermedad, siendo este la causa principal para que se afecten otros
6rganos impidiendo que el organismo resista a las enfermedades.En relacion con el titulo del libro, la
palabra apropiarse es para Castes “responsabilizarse” y lo defiende de la siguiente forma: “apropiarse de
la respuesta, es decir que cada uno es responsable de su propio cuerpo, muchas de las enfermedades que
adquiere el ser humano son producto de la falta de atencion, las enfermedades no ocurren por si solas, las
personas permiten que estas lleguen y lo peor es que se estd permitiendo que estas evolucionen a etapas

mas graves, tal vez por desconocimiento mas que por irresponsabilidad.

En razon de ello, el prop6sito de Castes es lograr que las personas se tomen la tarea de conocer el sistema
nervioso central y puedan encontrar la relacién que tiene con el sistema inmune y asi entender qué es lo
gue ocurre al interior del cuerpo y la mente cuando se padece una enfermedad. De esta forma el trabajo de
la Dra. Céstes, aporta significativamente al proyecto de investigacion propuesto para llevar a cabo con los
nifios y nifias del Albergue , pues de acuerdo con las actividades que ya se han realizado en el lugar para
conocer a fondo la poblacidn, se conoce poco a poco la raiz de la enfermedad que aqueja a los nifios, para

ello es indispensable iniciar por saber cémo funcionan estos sistemas.

En razén de ello la autora desarrolla en su libro de una forma clara y ordenada la descripcion de la
funcidn del sistema inmunoldgico y la relacion de este con los sistemas endocrino y nervioso central, y
desde el afio 1993 se ha encargado de dictar talleres sobre PNI, todo a partir de una experiencia personal y
el desarrollo de un cancer en el Utero, a partir de ahi su vida tanto profesional como personal toma otro

rumbo, asi que se encargd de buscar ayuda dando inicio también a la preocupacion por la salud.

Con la ayuda del Dr. Solomon, padre de la PNI, se da ese inicio a la reactivacion del sistema
inmunolégico y valiéndose de las técnicas de imaginacion guiada que habia aplicado en otros pacientes,
empez0 la aventura para aplicarlos en su mismo organismo ahora que lo necesitaba, también con ayuda de
la oracion, aspecto también importante en este proceso donde las personas a causa de la enfermedad caen
en crisis emocionales con frecuencia, el acercamiento a Dios es un componente importante que tanto los

nifios como sus familias deben considerar, (Castes, 2015, p 132.) lo relata como: “la PNI me permitié
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entender que la espiritualidad no es otra cosa que la busqueda de lo sagrado, en la medida que uno

reconoce y aprecia lo sagrado de la vida”.

Sin embargo todos los estudios que la autora ha realizado sobre el tema y su interés por dar a conocer los
beneficios de la PNI la ha llevado a entender el cancer como una enfermedad de alto riesgo y adopatando
una frase de Simonton argumenta: "quiero vivir por que tengo razones para vivir, pero estoy lista para
morir", de tal modo que sin ser el objetivo de esta investigacion, es importante que las personas
comprendan y vean de manera diferente la enfermedad y sus consecuencias, comprendiendo que cada
momento de la vida es muy valioso, que existen nudos emocionales que se deben soltar, que de una y otra

forma impiden disfrutar con plenitid de la familia y los amigos.

Cabria preguntarse entonces qué esta haciendo cada persona por responzabilizarse de su salud y asi cada
uno pueda ser protagonista de su proceso de curacion, sin olvidar los tres componetes importantes del
cuerpo que interactuan entre si, el Sistema Nervioso Central (el cerebro), el Sistema Endocrino, que son
aquellas glandulas que se encargan de la produccion de hormonas y el Sistema Inmunoldgico, que es el
sistema que defiende el organismo, "protegiéndonos de microorganismos, tales como: la bacterias,

hongos, parasitos y virus y tambien de células tumorales™ (Céastes 2015, p 76).

7.2.3.  Psiconeuroinmunologia Y Plan De Salud. Carl Simonton.

Las afirmaciones anteriores permiten demostrar la importancia de la salud en la vida y la forma como se
deben enfrentar las enfermedades que llegan de un momento a otro a la vida de las personas, de alli que es
primordial para el trabajo desarrollado que desde temprana edad, se conozcan aspectos que no solo seran
de utilidad para el paciente en proceso de tratamiento oncologico, si no a la vez incluir a las familas en
este proceso, permiten crear una conexion importante, ya que si se integran las teorias antes mencionadas
relacionadas con los Sistema Inmune y Nervioso Central, con el plan de salud que menciona Simonton,
seguramente los resultados seran satisfactorios, de tal manera que al ejecutar un trabajo con nifios en
proceso de tratamiento oncoldgico basados en los principios de la PNI y a su vez articulado con la lectura,

sin duda sera de gran beneficio.
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De acuerdo con Simonton quien muestra a través de su investigacion llamada: Método Simonton: las
técnicas de visualizacion positiva y su efectividad en pacientes oncoldgicos, como una alternativa para
prolongar la vida y llevar este proceso de una manera mas agradable, y asi valerse del poder que tiene la
mente para combatir el Céancer; articuladas con el pensamiento positivo y las visualizaciones creativas:
"Para potenciar nuestras facultades mentales y para ayudar al organismo a fomentar la salud y a

recuperarla en caso de enferemedad™ (Solomon, 1996. p 134).

El autor reconoce que muchas veces dudd de la medicina tradicional utilizada con los pacientes en
tratamiento oncolégico, por esta razén inicié el proceso de investigacion, el sabia que existia un factor
oculto el cual debia descubrir, pues resultaba muy extrafio que pacientes cuyo diagnostico era
exactamente el mismo, lograban prolongar su vida por mucho mas tiempo que otros, era un interrogante
que rondaba en su cabeza, "asi que emprendio un estudio restrospectivo de pacientes que habian mejorado
,a pesar de los diagnosticos negativos™ (Solomon, 2000. p 33).

Como reslatado de este estudio, se evidencié que la actitud positiva hacia la enfermedad tenia mucho que
ver, un gran deseo por vivir que les permitia pensar en la enfermedad y autocontrolar las funciones
fisilogicas, tales como la presion sanguinea, el ritmo cardiaco y hasta los ataques epilépicos, de ahi que
inicia un proceso por buscar pacientes que quisieran aplicar su método, donde la idea seria que tres veces
al dia tuvieran momentos de relajacién por cinco a quince minutos, espacios en donde debian
concentrarse en el interior del cuerpo, en los organos iniciando por la cabeza, imaginando estar en un

espacio muy tranquilo y poco a poco visualizar el o los 6rganos afectados por el cancer.

De esta manera poco a poco visualizar como el tratamiento recibido para combatir el cancer, va teniendo
mejoria en el o los 6rganos afectados y asi visualizarce con salud, donde el cancer ya ha desaparecido por
completo, fué asi como se lograron establecer los beneficios, los cuales el autor relaciona de la siguiente

forma:
o Disminuye el sufrimiento y ayuda a combatir el dolor
o Mejorar la calidad de vida
o Aumentar la sensacién de dominio y control sobre la situacion de la enfermedad.
o Mejorar la adaptacion de la enfermedad

o Reducir el estrés y aliviar la ansiedad y la depresion. (Solomon 2000, p 76).
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7.2.4. Construyendo Nuevas Formas De Vivir. David Servant Scrieber.

Como complemento a esta investigacion, se toma el testimonio de David Servant, médico Francés que
venci6 el cancer y descubrié una nueva manera de vivir, el autor asegura que "hay un céancer latente
dentro de cada persona y que al igual que todo organismo genera células defectuosas”(2009, p 23),
igualmente trae a colacion su testimonio a raiz de haber padecido un tumor cerebral canceroso, a través de
su libro Anticancer, él plantea la forma adecuada para ensefiar al cuerpo a defenderse, con alternativas
diferentes a la medicina tradicional y fue asi como investigando a fondo acerca de la enfermedad plantea

lo siguiente:

Si bien es cierto que con el paso de los afios han existido multiples investigaciones relacionadas con
combatir enfermedades como el cancer, que dadas las cifras presentadas al inicio de la investigacion, esta
generando cada vez una alarma para la sociedad y para el campo de la Medicina, no existia un interés
fuerte por revisar otro tipo de alternativas diferentes a la medicina tradicional, es por esta razén que los
hallazgos que encuentra Servant, lo llevan a convertirse como el mismo lo menciona de un “investigador
cientifico con un desconocimiento absoluto sobre las defensas naturales del organismo, a utilizar en la

practica médica, mecanismos naturales por encima de cualquier otro elemento” (2009, p 49).

Si bien es cierto que las estadisticas son altas, Servant (2009), citando a Jay, argumenta que: “las
estadisticas son mera informacion, no una condena... cuando se tiene cancer y se quiere luchar contra la
fatalidad” De acuerdo con lo anterior, el autor plantea un esquema con los componentes necesarios para
ayudarle al organismo a combatir el cancer con medicina no tradicional, y presenta cuatro métodos
novedosos, gque intervendrian no solo en el cuerpo sino también en la mente, y a la vez menciona el
programa que organiza el Comonweall Center de California, donde se les ensefia a los pacientes a hacerse
cargo de su cancer, a desarrollar la armonia entre el cuerpo y el pasado y a través del yoga y la meditacion

tener tranquilidad, a alimentarse mejor, los cuatro métodos planteados son:
oAprender a protegerse de los desequilibrios medioambientales.
oAlimentacidn saludable, reducir el consumo de sustancias cancerigenas.
oComprender y sanar las heridas psicolégicas que refuerzan los mecanismos bioldgicos del cancer.

oCrear una nueva relacidn con nuestro cuerpo, una relacion que estimule el sistema inmunolégico

y reduce la inflamacion que hace que crezcan los tumores. (Servant, 2009, p 79)
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A partir de alli, el autor menciona los aspectos mas importantes para trabajar con estos 4 métodos, fue
asi como realizé un experimento con 96 hombres que padecian cancer de préstata y los dividié en dos
grupos, un grupo recibia el tratamiento con Medicina Tradicional y con el otro grupo se trabajé un
programa de salud fisica y mental y durante un afio con este segundo grupo se siguié un régimen
vegetariano “con complementos de las vitaminas antioxidantes E y C, mas selenio y un gramo de 4cidos
grasos omega 3 al dia”(Servant 2009), paseos de 30 minutos 6 dias a la semana, cursos del control del
estrés, y asistencia a un grupo una vez a la semana donde articulaban los beneficios de los 4 métodos

mencionados.

A pesar el escepticismo de muchos, los resultados fueron impresionantes, mientras el segundo grupo
demostrd mejoria, para el primer grupo se fueron tomando medidas mas drasticas, pues algunos pacientes
se tuvieron que someter a la extirpacion de la préstata y del segundo grupo, ninguno tuvo que recurrir al

quiréfano.

La tabla 2, resume los aportes mas significativos a través del tiempo, relacionados con la

psiconeuroinmunologia y el impacto positivo que ha tenido con la recuperacion de la salud.

"Es importante conocer tanto lo que esta pasando por la cabeza del hombre como en su pecho, para

pronosticar el resultado de una tuberculosis pulmonar"
Sir William Osler

Tabla 2. Principales exponentes sobre psiconeuroinmunologia

PRINCIPALES .
ANALISIS RESULTADO

EXPONENTES

El Dr., Solomon en su articulo: Fue asi como a través de la Fundacion

psiconeuroinmunologia: Sinopsis de su Cientifica de psiconeuroinmunologia,

historia, evidencia y consecuencias. Plantea donde a través de experimentos con

la pregunta de ;,cémo el humor puede afectar animales se detectd que el estrés era una
GEORGE preg ¢ P q

el cuerpo vy alterar el trabajo de la mente de las principales causas por las que los
SOLOMON poy J y p p p q

como los temores de la mente, afectan el animales adquirian virus mas rapido,
cuerpo? Asi mismo también relaciona la pues la conexion del sistema nervioso
inactividad fisica con la aparicién de cancer con el sistema inmune, estan

de colon y asi mismo argumenta que el estrechamente relacionados y asi mismo
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gjercicio 'y la alimentacion controlada

aumentan la esperanza de vida

hay mucha similitud en otros

experiencias sobreinfecciones y virus

adquiridos a raiz de episodios de estrés.

MARIA
NELLA
CASTES

La Dra. Castés se ha encargado de compartir
su experiencia acerca de los estudios
realizados en torno a la
psiconeuroinmunologia, a través de diversas
publicaciones y ponencias, a partir del afio
1996 en la Ciudad de Venezuela, fue asi como
se empezd a difundir la relacion entre las
emociones y la inmunidad y de esta manera la
conexion que existe entre el cerebro y el
sistema inmunoldgico, dichas investigaciones
se dieron de la mano y con el apoyo del Dr.
Solomon (1996 -2001), a quien la Dra. Castés
le rinde un merecido homenaje en su libro:
psiconeuroinmunologia 0 como apropiarse

del sistema inmunoldgico

Ella asegura que mientras las emociones
estan estrechamente relacionadas con el
sistema inmune, y que depende de la
forma de vida que se lleve, asi mismo
sera la salud y su vida. Es asi como
menciona que tanto el ejercicio como,
como la alimentacion saludable y realizar
actividades que permitan estar alegre y
no se tengan episodios de estrés, son de
gran ayuda para aquellas personas que
padecen una enfermedad y les impide
estar al 100%, de esta manera se apoya
la Salud de David

(Servant 2009): Propdsito en la vida,

en las areas de

gjercicio, juego, nutricion, apoyo social y

pensamiento creativo.

CARL
SIMONTON

El Dr. Simonton a través de su libro: Cémo
hacer bien otra vez, asegura que el cancer
debe ser tratado mediante técnicas de
relajacion; su interés por investigar en este
dio

constantemente: por qué unos pacientes con

campo  se luego de preguntarse
cancer recuperaban la salud y otros morian
cuando el diagndstico de la enfermedad era el
mismo?, a raiz de sus investigaciones y
practicas como especialista en oncologia en la
Escuela de Medicina de la Universidad de
Oreg6n, empez6 su escepticismo por los
tratamientos habituales para el Cancer, ¢cual
era ese factor oculto que la l6gica médica no
lograba descubrir?, de alli inicia encuestas con

pacientes e indagacion en historias clinicas,

Esta investigacion se centro
principalmente en el DESEO DE VIVIR,
en la voluntad que cada paciente tenia
por continuar vivo, fue asi como empezo
a trabajar las técnicas de relajacion,
donde cada uno debia tener momentos de
descanso de 15 minutos 3 veces al dia y
asi iniciar un proceso de visualizacién
donde su mente iba imaginando cada
parte del cuerpo, iniciando por la cabeza
y al llegar al o6rgano afectado por el
cancer, debia visualizar como las celular
cancerigenas morian y como las células
buenas se recuperaban y de esta manera
efectos varios

logro positivos  en

pacientes, que terminaron aplicando esta
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para concluir que el factor diferencial entre
unos y otros se encontraba, en la actitud que
cada paciente tenia para con su enfermedad y

la postura positiva con la vida

técnica para combatir otro tipo de

enfermedades como la artritis.

DAVID
(SERVANT
2009)

El Dr. (Servant 2009) en su libro “Anticancer,
prevenir y vencerlo estimulando nuestras
defensas naturales” menciona que tiene que
haber algo en el estilo de vida de las personas
que impida el desarrollo de micro tumores que
con el paso del tiempo se conviertan en
cancerigenos, de esta forma sugiere trabajar 6
areas importantes de la salud en pacientes

oncolégicos:

1.Alimentacion

2 Ejercicio

3.Proposito en la vida

4. pensamiento creativo

5.Juego

6. Servicio Social

Trabajando con pacientes con diferentes
tipos de cancer bajo la aplicacién de las 6
Dr. (Servant 2009),

prolongar la vida de varias pacientes

areas, el logro
cuyo cancer los estaba consumando,
donde ya no esperaban mas que un

milagro o lastimosamente la muerte.

Elaboracion Propia (Basada en la indagacion tedrica)
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7.3.  Sintesis de los Principios Teoricos y Metodoldgicos de la Lectura en Familia Basada

en la Psiconeuroinmunologia

En relacién con los trabajos de lectura en Hospitales y de la Psiconeuroinmunologia buscando esta Gltima
el impacto que tienen las emociones en el estado de la salud de las personas, se han trabajado
metodologias para llevar a cabo programas y proyectos que permitan ayudar a pacientes hospitalizados de
tal manera que a través de resultados y experiencias positivas se pueda demostrar la importancia del
quehacer del Bibliotec6logo y a la vez fomentar la lectura en espacios no convencionales.

De esta manera consultando el trabajo realizado por la estudiante Laura Alejandra Rincdn Rodriguez,
titulado Estado del Arte- uso de la Biblioterapia, quien citando a Bruce Porter, argumenta "la necesidad
de conformar Bibliotecas para pacientes como parte de la medicina curativa, entendiendo que la lectura
trae consigo componentes que ayudan a desarrollar la imaginacion y la creatividad, logrando que los

pacientes salgan de la monotonia, y puedan encontrar otra forma de autoayudarse con su recuperacion”.

Desde el punto de vista de la Psiconeuroinmunologia, es para la decada de los 70 donde nace este
concepto, segun el Dr George Solomon quien refiere a Aristoteles " psique es alma y cuerpo y reaccionan
complementariamente el uno del otro", por tanto es importante trabajar estos dos aspectos de tal modo
gue se pueda encontrar la conexidn entre el sistema inmune y el sistema nervioso central, para ello se

tienen diversas metodologias que se pueden aplicar en el trabajo

A continuacion Gomez (2009, 136p.) presenta una metodologia que podria ser la adecuada para trabajar
con pacientes cuya enfermadad ha sido denominidada de alto riesgo y en razon de ello se encuentran en

proceso de hospitalizacion:

o La preparacion: Se trata de lograr un acercamiento afectivo con la persona, de manera que se
pueden identificar los problemas en los cuales se enfocara el programa para lograr el efecto

terapeutico que se desea.

o Seleccion de Material: "Debe ser literatura que se adapten y coincidan con los problemas y
experiencias de vida de las personas que participan en el programa; tambien es importante contar
con informacidn sobre el problema especifico por el que se esta atravesando™ (Gomez 2000). En
este sentido el Bibliotecologo debe tener un cuidadoso cuidado en la seleccion del material ya que

dependiendo de ello se puede dar el exito o el fracaso del Programa
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o Presentacion del Material: Se pueden llevar a cabo actividades con lecturas en voz alta o voz baja,

donde en algunos casos se pueda interrumpir para presentar ilustraciones, videos 0 momentos en

donde se logre llevar a cabo una catarsis.

o Construccién del entendimiento: Es importante que los pacientes identifiquen y reflexionen en

torno a las lecturas realizadas y el como estas experiencias pueden ayudar en su vida.

o Seguimiento y evaluacion. Con el fin de determinar si las sesiones de Biblioterapia han arrojado

resultados positivos, al cabo de unas semanas se debe realizar el seguimiento que permita

evidenciar los resultados del mismo.

7.3.1. Fasesy Estrategias de los Programas.

Doll B Doll (2013), propone un proceso que incluye nueve fases para llevar a cabo un programa de

promocion de lectura en ambientes Hospitalarios, como se muestra en la figura 1.

\

Fase 1. Hacia quienes va
dirigido el programa: Tener
en cuenta el estado de salud
de los pacientes y la edad
para poder hacer los trabajos
en grupo

/

™~

Fase 2: Propositos del
Programa: Tener en cuenta el
apoyo de otros profesionales,
si se requiere trabajar temas
emocionales o diferentes a la
lectura.

\
Fase 4: Crear un equipo

profesional: Se debe
planificar, implementar vy
evaluar el programa
continuamente, hecho que
requiere de profesionales que
apoyen la tarea.

Y

Fase 3: Contar con el
personal adecuado: Hay
que partir del hecho que es
una labor interdisciplinaria |,
por tanto también se deben
buscar alianzas con personal
medico.

J

‘\
Fase 5: Seleccionar el
material apropiado: El
material escogido para
trabajar, debe ser

seleccionado teniendo en
cuenta el gusto de los nifios.

/
Fase 6: Planificar
Actividades: Debe coincidir
con los objetivos del

programa y acorde con la
edad.

\

Fase 7: Implementar el
Programa: Ejecutar las
actividades manteniendo los
propésitos iniciales y evaluar
las propuestas.

/

™~

Fase 8: Considerar
extensiones requeridas en
la Biblioterapia Clinica:
Lograr que el programa se
realice de manera
permanente en el Albergue.

vy

Fase 9: Evaluar: Puede ser a
través de informes o relatos
anecddticos, por los
pacientes y sus familiares.

Figura 1. Procesos para la elaboracién de un programa de promocién de lectura en ambientes hospitalarios

Fuente: Elaboracién Propia basada en Doll B Doll 2013
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Es importante tener en cuenta que adicional a estas fases los participantes del Programa de lectura
también pasaran por tres etapas, (Craig Mike, 2010, p45.) se afirma que en una primera etapa, debe darse
un proceso de Identificacion, donde el nifio se sienta parte de la historia y asi llevar a cabo la actividad de
lectura e iniciar su proceso catartico. En esta etapa de Catarsis, el nifio se relaciona con la situacion y es
alli donde se empiezan a trabajar las emociones e inicia el proceso Cognitivo, analizando situaciones en

donde encuentran similitudes con los personajes.
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8. Marco Metodoldgico
8.1. Enfoque de Investigacion

8.1.1. Mixto.

Teniendo en cuenta que en la presente investigacion se debian relacionar datos tanto cuantitativos como
cualitativos, se le dié un enfoque mixto. De acuerdo con Teddlie (2003), un enfoque mixto va “mucho
mas alla de la recopilacién de datos, pues implica desde el planteamiento del problema, hasta el analisis
de datos”, esto teniendo en cuenta que en el Albergue se requeria analizar datos tanto cualitativos como
cuantitativos, entendiendo estos Gltimos como aquellos datos de la cantidad de personas a las cuales se les
debia aplicar los instrumentos de recoleccion de informacion para desarrollar y cumplir con los objetivos

propuestos.

8.1.2. Tipo de Investigacion - Descriptiva y de campo.

De acuerdo con Sampiere (1997, p.23), una investigacion descriptiva y de campo es un “proceso
sistémico, riguroso y racional, de recoleccidn, tratamiento y analisis de datos, basados en una estrategia
de recoleccion directa de la realidad de las informaciones necesarias para la investigacion”, en ese orden
de ideas para trabajar con los nifios del Albergue, era indispensable, lograr un analisis detallado de cada
reaccién, de cada momento, el lograr conocer un poco de sus vidas y sus familias llevaba consigo un
trabajo detallado de campo y en el lugar del estudio, donde se pudieran tener las evidencias claras de lo

vivido.

8.1.3. Meétodo.

Teniendo en cuenta los objetivos propuestos, el método acorde es la Investigacion Accidn Participativa
(IAP), ya que la idea es lograr que la aplicacion de este método pueda enriquecer el disefio del programa
que se propone, donde el investigador estara en interaccion permanente con la poblacion, en este caso los

nifios (as), del Albergue Luisito que se encuentran en proceso de tratamiento oncoldgico.

De acuerdo con Zafortesa (2010), en su tesis doctoral “Promocién de los cuidados dirigidos a los

familiares de pacientes criticos a través de una investigacion accion participativa”, donde se afirma que
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en una investigacion de este tipo “todos los participantes deben estar implicados y deben ser incluidos en
la produccion de conocimiento”, en razon de ello y teniendo en cuenta que la IAP propone los principios
de producir, explotar, difundir y aplicar el conocimiento, de la misma forma como propone Freire, citado
por la misma autora, el dialogo es otro de los componentes principales, por tanto para trabajar con los

nifios(as) del Albergue se propone una IAP de la siguiente manera:

“Proponer espacios de reflexion con los participantes, luego de conocer un poco la historia de cada
familia, su problemética y sus necesidades”.

La iniciativa de realizar la investigacion bajo los componentes que tiene la IAP, se da debido a la
interaccion y al acompafiamiento que se realizé con los nifios y nifias del Albergue, este interés surge
cuando se evidenci6 que en el lugar, no se impartia tiempo para la formacién de los nifios (as), las
actividades giraban mas en torno a tépicos recreativos, en razon de ello se da inicio a actividades de
lectura, donde como profesional de Sistemas de Informacion Bibliotecologia y Archivistica, se aplicarian
los conocimientos adquiridos durante la época de estudios, con apoyo de otras areas como la medicina

alternativa y los componentes por los pioneros de la misma, (Castés, Solomon, Simonton y Servant)

8.1.4. Técnicas e Instrumentos de recoleccion de datos.

En palabras de Cerda (2005, p76.), "sin describir los hechos es imposible explicarlos", por esta razon la
técnica utilizada fue la encuesta y los talleres tipo cuestionario se realizaron 8 sesiones de
acompafiamiento tanto a los nifios como sus madres, estas sesiones se articularon con la propuesta de
David Servant (2009) y las 6 areas de la salud, de igual forma también se realizaron momentos de lectura
libre.

¢ Alimentacion

¢ Propdsito en la vida

¢ Pensamiento Creativo

e Juego

¢ Servicio Social

e Ejercicio
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Las técnicas e instrumentos se eligieron con un censo donde se establecid la cantidad de nifios que debian
participar, junto con sus familiares. Se decide realizar una encuesta en razén a que las madres y
cuidadoras de los nifios manifestaron expresarse mejor de manera verbal y no escrita, por tanto se trabajo
una encuesta a manera de didlogo, para recolectar datos indispensables para el cumplimiento de los
objetivos propuestos, entendiendo que uno de ellos se relaciona con los intereses lectores y el otro con
plantear los componentes y las estrategias para el Programa de promocién de Lectura que se desea
proponer, en razon de ello, este instrumento sirvié para detectar tanto los componentes como para
plantear las estrategias adecuadas e identificar los intereses lectores, a continuacion los datos de la

encuesta:

8.1.5.  Datos Personales.
Nombres, tipo de Céancer que padece el nifio (a), edad, region, desde cuando esta en la ciudad de Bogota.
Ver anexo B. Encuesta

De otra parte, se trabajaron instrumentos como el diario de campo Yy dispositivos mecanicos de registro
(video, camaras, grabadoras), pero debido a politicas internas del Albergue la realizacion tanto de videos
como de fotografias fue limitado. En razén de ello, los diarios de campo que se llevaron de cada
actividad, resultaron un insumo importante para llevar un registro y control de lecturas y asi determinar

los avances, cambios y demas aspectos que surgieron durante los momentos de las actividades.

Ver Anexos C, D, E, F, G, H, I, J: Diarios de Campo.

8.2.  Etapas del Modelo de Investigacion

Entendiendo que la IAP busca "conocer para transformar, en un proceso conjunto con la comunidad en
cuya intervencion se pasa desde una sensibilizacion, sobre la propia realidad, hasta organizar y movilizar
sus participantes para la accion” (Ospina 2015 p 128.); si bien resulta ser una metodologia apropiada, no
deja de tener cierta dificultad, pues a lo largo de los talleres aplicados a los nifios se debe hacer frente a
una serie de situaciones, como bajo nivel de participacion debido a condiciones de salud, apatia de parte
de las madres por el estrés que manejan a causa de esta dolencia familiar, sin embargo se logré llevar a

cabo con resultados satisfactorios.

54



De acuerdo con (Pirela, Pulido y Mancipe 2016, p 76),"la IAP es presentada como un proceso que indaga
aspectos sociales mediante una intervencién activa y colaborativa", donde la teoria y la practica fluyen en
forma conjunta, de esta manera el propdsito es producir cambios significativos en la realidad que se
estudia, con esta finalidad se trabajo el Programa de promocién de Lectura en familia basado en los
principios de la PNI con los nifios (as) del Albergue teniendo en cuenta las siguientes etapas y

caracteristicas.

Proyecta

e Elabora e Observa e Concluye

Figura 2. Etapas del método Investigacion Accién Participativa (IAP)

Fuente: Elaboracion propia, (Basada en Pulido, Pirela y Mancipe 2016)

De acuerdo con Pirela, Pulido y Mancipe (2016, p 89), estas son las principales caracteristicas que debe
tener un estudio realizado con el Método 1AP:

o Es participativa: Las personas trabajan con la intencién de mejorar sus propias practicas

o Sigue un espiral Introspectiva: Un espiral de ciclos de planificacion, accion, observacién
y reflexion

o Escolaborativa: Se realiza en grupo por las personas implicadas

o Crea Comunidades autocriticas: Personas que participan y colaboran en todas las fases

del proceso de investigacion

o Es un Proceso sistematico de aprendizaje: Orientando a la praxis (accion, criticamente

formada y comprometida)
o Induce a teorizar sobre la practica

o Somete a prueba las practicas, las ideas y las suposiciones.
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Implica registrar, recopilar, analizar nuestros propios juicios, reacciones e impresiones en
torno a lo que ocurre, exige llevar un diario personal en el que se registran nuestras

reflexiones.

Es un proceso que implica cambios que afectan a las personas
Realizar analisis critico de las situaciones

Procede progresivamente a cambios mas amplios

Empieza con pequefios ciclos de planificacion, accién, observacion y reflexion,
avanzando hacia problemas de mas envergadura, la inician pequefios grupos de
colaboradores.
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9. Analisis e Interpretacion de los Datos

Para el andlisis e interpretacion de los datos e informacion recolectada, se presentaron los talleres de
lectura y los diarios de campo trabajados con la poblacién descrita, nifios (as) de 2 a 5 afios en proceso de

tratamiento oncologico y sus familias.
9.1. Diagnostico de la Informacion Recolectada

Teniendo en cuenta el segundo objetivo especifico "Realizar un diagnostico sobre intereses lectores de los
nifios en proceso de tratamiento oncoldégico del Albergue Luisito. Localidad de San Cristobal™, se
trabajaron las encuestas aplicadas, donde se pudo evidenciar los gustos lectores y las actividades que

requerian los nifios(as) y sus madres, donde se evidencié que:

El Albergue Luisito se ve en la necesidad de buscar apoyo para que a los nifios(as) que se encuentran alli
internados recibiendo tratamiento , reciban apoyo de tipo educativo, ya que estan alli indefinidamente
hasta orden médica junto con su madre, son nifios en proceso de crecimiento los cuales por sus problemas
de salud no pueden asistir a ninguna Instituciéon Educativa. A continuacion se describe el comportamiento
de la poblacién objeto de estudio antes de llevar a cabo los talleres de lectura seleccionados para articular

con ellos las 6 areas de la salud propuestas.

En primer lugar, debido a que son familias de diversas regiones donde el acceso a la informacion y a la
civilizacién es limitado, fue un poco complicado explicar a las madres la importancia de la lectura en la
vida de los nifios, adicional a ello el Albergue recibe diversas donaciones que permite a cada familia tener
un cuarto con televisién, acceso a internet, equipo de sonido y otros elementos distractores que no

permitian evidenciar las necesidades de tipo formativo que requieren los nifios (as).

Sin embargo, al explicar el enfoque de los talleres para todos, la percepcion cambid, pues el solo hecho de
mencionar que existen alternativas diferentes a la medicina tradicional que pueden ayudar a prolongar y
mejorar la vida de los nifios fue suficiente para despertar el interés en todo el grupo. De tal manera, que al
realizar el diagndstico de los intereses se identificaron aspectos muy importantes que sirvieron de insumo

tanto para la elaboracion de la propuesta como para las actividades que se trabajarian con ellos.
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9.2. Seleccion de Informacion.

Para determinar cual seria el enfoque, se disefid una encuesta con el fin de recolectar informacién

concreta, que sirviera de insumo para establecer tanto la metodologia como los componentes de las

actividades.

Poblacion: La poblacién objeto de estudio fueron 12 nifios entre 2 y 5 afios, 12 madres que estan a su

cuidado y 4 personas voluntarias que se encargan de la alimentacion y los trdmites pertinentes en Bogota

para el tratamiento de cada nifio. Las familias son provenientes de lugares como: Villavicencio,

Chaparral, Ibagué, La Guajira y el Chocé.

Tabla 3. Poblacion objetivo

Nifios entre 2 y 5 afios 12
Madres 12
Cuidadoras y voluntarias 4
TOTAL POBLACION 28

Fuente: Elaboracion propia

9.3. Analisis de la Encuesta
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0 e
CONSIDERA QUE BUENO MALO
ELESTADO DE
ANIMO DE LOS
NINOSES?

De acuerdo con esta pregunta y luego de encuestar a
las madres, se evidencia que la mayoria argumenta
que el estado de &nimo que presentan los nifios (as)

es Malo.

Figura 3. Analisis Pregunta No. 1
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RECIBEN APOYO sl NO
EMOCIONAL DE
ALGUNTIPO

En relacion con la pregunta de si los nifios recibian
apoyo emocional de algun tipo, se evidencia que la
mayoria respondié que no, argumentando a manera
de dialogo que las actividades realizadas son méas de

topicos recreativos.

Figura 4. Analisis Pregunta No 2.
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USTED CREE QUE EL Sl NO
ESTADO DE ANIMO
TIENE QUE VER CON
LA ENFERMEDAD?

Con la pregunta relacionada acerca de si el estado de
animo tenia que ver con la enfermedad de los nifios,
todas las madres respondieron que si, antes de la

enfermedad sus hijos eran totalmente diferentes.

Figura 5. Analisis Pregunta No. 3
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Con la pregunta si alguna entidad les habia ofrecido

apoyo educativo, todas las madres respondieron que

30
25
20
15
10 NO.
5
0 |
ALGUNAENTIDAD A sl NO
OFRECIDO APQYO
EDUCATIVO?
Figura 6. Analisis Pregunta No. 4
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0 |
LE GUSTARIA RECIBIR sl NO
TALLERES DE
LECTURAS?

Cuando se pregunt6 si deseaban recibir talleres de
lectura y espacios que les brindara acompafiamiento
de tipo formativo, hubo una gran aceptacion y todas

las madres dijeron que si

Figura 7. Anélisis Pregunta No. 5

60



25

20

Para el tema de las lecturas y los temas a trabajar, la

15
mayoria de las madres respondi6 que lo mas

10 apropiado para sus hijos eran los cuentos y en una

menor proporcion las historias.

QUETIPO DE CUENTOS HISTORIAS
LECTURAS

Figura 8. Analisis Pregunta No. 6

De acuerdo con las respuestas presentadas por los adultos del Albergue se evidenci6 la necesidad de un
Programa de lectura en el lugar.De la misma forma se analizé cada una de las sesiones realizadas luego de
la aprobacién de llevar a cabo una prueba piloto para presentar como seria la estructura de un Programa

de Lectura en familia con las caracteristicas descritas.

Ver Anexos C a J: Diarios de Campo.

9.4. Andlisis de Resultados

Gracias a las sesiones de lectura en familia que se llevaron a cabo en el Albergue y la articulacion de las
areas de la salud propuestas por Servant (2009), se lograron adquirir no solo habitos de lectura tambien se
fortalecieron aspectos importantes en relacion con la enfermedad, su interaccion con el sistema inmune y
el sistema nervioso central, lo que conllevd a despertar el interés por conocer mas aspectos relacionados
con la enfermedad y con la forma de llevar un estilo de vida mas saludable que aportara beneficios a la

recuperacion de la salud.

La aplicacion de la encuesta permitid detectar que en el Albergue se requeria con urgencia actividades de
tipo académico, dado que el apoyo recibido por diversas personas y entidades, se enfocaba mas a topicos
recreativos, de otra parte se pudo establecer la necesidad de las familias por recibir orientacién no solo
relacionada con la enfermedad si no con aquellos aspectos emocionales que no les permitia ver avance

con la medicina tradicional, ya que episodios como el estrés, el pensamiento negativo, la mala
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alimentacion y la falta de ejercicio, hacian que su vida fuera muy sedentaria y demasiado sola, encerrados

en la enfermedad y en las opiniones de los médicos tratantes Gnicamente.

Dado a que las lecturas fueron realizadas en relacién con las 6 areas de la salud planteadas por Servant
(2009), los nifios lograron no solo adquirir habitos de lectura, también despertaron interés por otros
aspectos como los mencionados anteriormente, ademas de ello lograron adquirir mas autonomia y mas
creatividad, pues al inicio de las sesiones demostraron un poco de apatia ya que era algo nuevo, su rutina
en el Albergue era limitaba Unicamente a ver television mientras no estaban en tratamiento, pero en
aquellos espacios donde se dieron momentos de lectura libre para identificar los intereses lectores, se

evidencié que los nifios estaban adquiriendo méas destreza, mas comunicacion, mas amor por la lectura.

La estrategia utilizada para las sesiones de lectura fue satisfactoria, pues articulada con lo propuesto por la
IAP, se realizaron sesiones de lectura en voz alta, cine foro para proyectar algunos casos puntuales que
permitieran comprender un poco mas no solo su situacion si no las consecuencias de adquirir una posicion

pesimista o negativa frente a lo vivido.

En relaciéon con las madres de los nifios(as), se lograron bastantes aspectos positivos, dado que son
familias provenientes de diferentes regiones y de lugares muy apartados, donde al acceso al conocimiento
es poco, se evidencié bastante desconocimiento en temas como la alimentacién saludable y el
pensamiento positivo mas exactamente, pues no podian creer como el estado de &nimo de una persona
podia influir en su salud. Luego de la proyeccion de la pelicula intensamente, utilizada como estrategia
didactica y creativa para lograr entender estos aspectos, muchas de ellas mostraron gran interés por

continuar investigando acerca del tema.

Por el lado de las cuidadoras y enfermeras, hubo interés por continuar indagando acerca del tema, para
algunas la articulacion de la lectura con la PNI, puede llegar a ser una estrategia muy buena para
continuar apoyando pacientes con esta enfermedad, pues se evidencia que muchas veces las madres
desisten incluso de la medicina tradicional, en razén de que piensan que solo la palabra "céancer" ya es
sindnimo de muerte y se rinden facilmente, abandonan el tratamiento para los nifios y deciden continuar

en sus regiones con remedios caseros a espera de un milagro o de las "decisiones de Dios" segun ellas.

Finalmente se puede establecer que dadas las necesidades y las evidencias que se encontraron en el
Albergue Luisito, es importante llevar a cabo un programa de lectura en familia para esta poblacion, de
manera que se pueda desarrollar permanentemente en el lugar, pues con solo 10 sesiones se evidenciaron
resultados muy positivos, nifios mas alegres, mas creativos, y en un caso puntual se logré que una nifia a

quien se le habia amputado su pierna derecha, decidiera iniciar su tratamiento para utilizar una protesis,
62



pues en razon de su rechazo hacia lo sucedido no queria vivir mas, luego de las sesiones realizadas la
nifia tomo otra posicion frente a la vida, hacia su situacion en este momento se encuentra en terapias para

aprender a manejar la protesis.

En lo personal la experiencia realizada con estos nifios fue muy satisfactoria, pues aportar desde mi
profesidén a una poblacion con estas caracteristicas, es algo realmente enriquecedor, sin duda alguna se
valora més la vida, todasy cada una de las cosas que Dios regala, el hecho de tener salud, una familia es
suficiente para ser felices, pero cuando las personas se encierran en otro tipo de circulos y formas de
vida, no valoran las pequefias cosas que se tienen, en este lugar abunda amor, esperanza, paciencia,

aspectos que las personas olvidamos por querer vivir en una sociedad moderna.
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10. Propuesta programa de promocion de lectura en familia, para nifios y nifias entre 2
y 5 afos en proceso de tratamiento oncologico, basado en los principios de la

psiconeuroinmunologia, Albergue Luisito localidad de San Cristébal

10.1. Presentacion

Teniendo en cuenta que el promover actividades y habitos de lectura desde temprana edad, trae
grandes beneficios, ya que es un proceso generador de cultura que conlleva a una serie de
acciones, donde los nifios (as) aprenden a escuchar, a leer y a escribir adecuadamente. Es asi
como para el desarrollo de este programa se plantearon diversas estrategias que permitieran de
una u otra forma, acercarse a los pacientes en proceso de tratamiento oncoldgico donde a través
de la lectura y la articulacion de las 6 areas de la salud mencionadas por Servant (2009), lograr
que comprendieran un poco mas el sentido de su vida y a través de métodos adecuados brindar
estrategias a estas familias, para que pudieran conocer otras formas de sobrellevar esta
enfermedad adicional a la medicina tradicional.

En ese orden de ideas lo que se busca es que los nifios (as), adquieran un gusto por la lectura y dadas las
circunstancias de salud por las que estan atravesando, puedan aprovechar el tiempo libre, desarrollar la
imaginacion, la creatividad, la unién familiar y hacer mas llevadero este proceso. En razén de ello la

propuesta es la siguiente:
10.2. Alcance

Lograr que los nifios(as) del Albergue Luisito cuenten con espacios y apoyo para realizar lecturas y

actividades que les permita desarrollar sus capacidades, compartir en familia y aprovechar el tiempo libre.
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10.3. Fundamentos

De esta manera para lograr los objetivos propuestos, el Programa de lectura se fundamentara en llevar a

cabo los siguientes principios:

Momentos en Familia: Es importante que las madres le
lean a sus hijos, teniendo en cuenta que son nifios entre 2
y 5 afios, la edad es conveniente para dar inicio a un
habito tan importante, pues poco a poco van dominando

sonidos, letras, vocabulario, y logrando fluidez vy

comprension lectora, también con la lectura silenciosa se

fortalecen destrezas de comprension.

Lectura en voz alta: Este es otro principio fundamental, ya
que mediante esta estrategia se aumenta la atencion, se
fortalecen las aptitudes verbales y de escucha, incrementa el
vocabulario, estimula la memoria y la curiosidad, agudiza la
observacién y la imaginacion, de acuerdo con el Ministerio de
Cultura, a través de la lectura en voz alta se mejora el
pensamiento critico y creativo, mejora la comprension y
aumenta el conocimiento y otro aspecto importante es que “'se
logran crear vinculos emocionales, desarrollando una actitud
positiva hacia los libros como fuente de placer” (Ministerio de
_ICultura, 2015)
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Cine Foro: Sirve como medio educativo al igual que
las anteriores, pero lo hace de una forma mas ludica,
de tal forma que aumenta el interés y la preocupacién
por estar concentrados, les muestra un mundo y
proporciona un ejemplo, "Podemos hablar, por tanto
de un cine formativo, el cual tendria como finalidad
principal, la mejora de los conocimientos de los
telespectadores” (Vega, 2002. p 123.)

Momentos de Reflexion: Luego de cada
actividad es importante que se tengan espacios
donde tanto los nifios como las madres puedan

expresar sus sentimientos, hablen de lo

aprendido, de lo vivido, encuentren ensefianzas,

compartan  experiencias, de esta forma

reflexionar y encontrar aspectos por mejorar en
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Acompafiamiento, monitoreo y evaluacion.

Se debe llevar a cabo un proceso sistémico, un antes, un
durante y un después, para asi ir detectando fallas y
buscar opciones de mejora.

Establecer propdsitos claros, la idea principal que tiene
cada actividad y la evaluacion constante del material
compartido, de la misma forma retroalimentar a los
participantes sobre la evaluacion realizada.

Delegar liderazgo dentro de los participantes para

formar promotores de lectura.

10.4. Objetivos del Programa

10.4.1. Objetivo General.

Promover la lectura en familia en el Albergue Luisito con base en los principios teoricos y

metodoldgicos de la PNI psiconeuroinmunologia.

10.4.2. Objetivos Especificos.

Contribuir con el habito de la lectura mediante diversas actividades que permitan aprovechar el

tiempo libre gque tienen los nifios (as) del Albergue.

o Desarrollar competencias lectoras y gusto por la lectura desde temprana edad.

e Formar nifios y madres promotores de lectura que impulsen espacios diferentes que les permita
salir de la realidad y conocer diferentes opiniones que les pueda aportar no solo a su desarrollo

personal sino a su vida como paciente oncoldgico.
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10.5.

Impactos Esperados

Con la implementacion del Programa de Lectura en familia para nifios(as) entre 2 y 5 afios basado en los

principios de la psiconeuroinmunologia se espera lograr un impacto en relacion con:

Abordaje integral de la condicion de salud, de los nifios desde una perspectiva optimista y
sustentada en actividades de promocion de lectura (lectura por lideres, hora del cuento, escritos,
lectura silenciosa, cine foro, y otras actividades), realizadas en el Albergue donde participen todos

los pacientes entre 2 y 5 afios y sus madres.

Apoyo de diversas entidades para la donacién de material didactico y de textos que permitan

llevar a cabo el programa.

Integracién con otras profesiones como de la rama de la psicologia, psiquiatria, trabajo social,
nutricionistas, bibliotecélogos y personal de algin ente religioso, que permitan crear un grupo
interdisciplinario para trabajar en el Albergue.

Nifias y nifios felices compartiendo momentos de lectura entre amigos y familia, desarrollando
destrezas, habilidades y enriqueciendo su conocimiento, logrando la apropiacion efectiva de
herramientas de la psiconeuroinmunologia con lo cual se estaria en mejores condiciones para

enfrentar el proceso de la enfermedad.
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10.6. Lineas Estratégicas

Este programa de lectura en familia que sera aplicado bajo dos lineas estratégicas que permitan por un
lado establecer acciones para la ejecucion de las actividades y por el otro lado estrategias clave para
llevarlas a cabo.

1 1
PROMOCION DE LECTURA / ESTRATEGIAS \
Lectura en voz alta
Hora del Cuento Revision de intereses lectores
Familia Albergue Luisito Articulacion de las areas de la salud
Cine Foro, Juegos, rompecabezas de historias
Libro electrénico y consultas electrénicos Narraciones, peliculas, videos educativos

Monitoreo y evaluacion
Lectura Dirigida \ J

Figura 9. Lineas Estratégicas y Acciones Clave para la ejecucion del Programa en el Albergue
Fuente: Elaboracién Propia
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10.6.1. Promocion de lectura.

Entendiendo que la promocién de lectura es un proceso generador de la cultura, para el desarrollo de la
lectura en familia se plantean algunas estrategias, teniendo en cuenta el tipo de poblacién, la cantidad, los
intereses lectores y las necesidades de informacion que se tienen en el lugar en razén de ello se propone

desarrollar los componentes planteados en las lineas estratégicas y los principios definidos anteriormente.

e Hora del Cuento: Este momento es uno de los mas populares tanto en Hospitales como en
fundaciones y albergues donde se trabaja con nifios(as), s una estrategia que impulsa y promueve
la lectura de forma creativa, acercando a las personas a participar y de esta manera ir
desarrollando habilidades para participar, leer en voz alta y compartir experiencias. Es una sesién
de tiempo variable donde se narra, se lee en voz alta o se hace lectura silenciosa.

De tal manera que para el desarrollo de los talleres se puede elegir cuentos que dejen ensefianzas
de vida, de propositos claros que mantengan a los nifios alegres, dado las condiciones de salud
que presentan, todas las lecturas deben apuntar a dejar ensefianzas positivas, de vida y de
propdsitos importantes para continuar luchando y de unién familiar, a través de herramientas
como: Proyector, grabaciones, videos, laminas).

En el Albergue Luisito se pueden implementar sesiones en donde los nifios y sus madres se
responsabilicen de contar o leer en cuento que ellos mismos elijan, luego de contar su
experiencia el promotor de lectura a cargo del taller, debe resaltar: Nombre del autor y algunos
datos basicos de su vida, preguntar a los nifios(as), que personaje les gustd mas y porqueé,

finalizando se da una sesion de preguntas o comentarios de la actividad.

e Lecturaen voz alta: Para llevar a cabo esta estrategia y atendiendo al cumplimiento del objetivo
general de la propuesta, se debe promover la lectura en familia, por lo tanto se pueden realizar
actividades donde cada familia escoge una lectura y entre ellos la comparten, al final se puede

hacer una mesa redonda para compartir la experiencia.
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Familia Albergue Luisito- Narraciones voluntarias: EI momento en familia se puede dar justo
después de finalizar cada actividad, tanto los nifios (as), como sus madres deben acercarse,
dialogar, compartir experiencias, debatir, son espacios que ayudan a reencontrarse a no olvidar
gue a pesar de la dolencia familiar por la que pasan, deben permanecer unidos. En este espacio se
pueden narrar mitos o leyendas, donde una madre o una de las voluntarias puede tomar el puesto

de oradora, momentos que sirven para afianzar lazos y desarrollar habilidades de expresion.

Cine Foro: Seleccionar peliculas o videos que les ayude a compartir en grupo, a olvidar un poco
la rutina, a compartir como familia dentro del Albergue, las peliculas elegidas deben traer
contenido educativo, no olvidar lo planteado por Servant y las 6 areas de la salud.

Lectura de iméagenes: ""Consiste en hacer la lectura de un texto a partir de sus imagenes,
utilizando para ello medios tecnolégicos y audiovisuales. Aqui se considera la imagen como un
medio de comunicacién lo que posibilita la informacion, tan valida como la que propicia el texto
escrito (Morales; Luisa 2010, P 88). En el albergue Luisito se pueden destacar aspectos como:
Resaltar el valor de la imagen en la lectura

Desarrollar la capacidad de observacion e interpretacion de historias a partir de la lectura de

iméagenes.

Libro o recurso electrénico: Consiste en la utilizacién del computador para revisar textos de
manera agil, dindmica y divertida de esta manera se puede:

Familiarizar a los nifios con el texto electronico

Fomentar el uso de la tecnologia y adquirir nuevas destrezas.

Reforzar la funcion de lectura y la palabra escrita

Monitoreo y evaluacién: De acuerdo con los diarios de campo realizados por la investigadora, se
anexa la ficha con la cual se midid la efectividad de la prueba piloto realizada, lo ideal es que
cada sesion sea evaluada, que se tengan en cuenta las opiniones de los pacientes, que se promueva
continuamente la importancia de la lectura, para de esta forma poder generar habitos lectores,

desarrollar competencias lectoras y finalmente lograr formar nifios (as) y madres promotores de
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lectura que impulsen espacios diferentes que les permita salir de la rutina. (Ver tabla No 4

medicion de la efectividad)

10.6.2. Estrategias.

Gracias a la buena experiencia que se tuvo al realizar las sesiones de trabajo en el Albergue, se propone

continuar desarrollando el mismo esquema, teniendo en cuenta los intereses lectores y continuar

aplicando lo planteado por (Servant 2009), quien recomienda la efectividad de aplicacion en las 6 &reas

de la salud ya que los resultados obtenidos en las sesiones programadas fueron satisfactorios, de la misma

forma llevar a cabo diversas actividades que permitan hacer del Programa algo agradable, con juegos,

peliculas, representaciones, esto teniendo en cuenta las lineas estratégicas planteadas.

Acciones clave para la implementacion del programa.
Como parte de las dos lineas estratégicas que se deben trabajar en el Programa, se plantean cuatro
acciones clave como refuerzo y apoyo para un adecuado desarrollo:

Formacion del recurso humano.

Para llevar a cabo el Programa en el Albergue es importante contar con personal capacitado y
actualizado en temas de lectura, adicional a ello con cierto nivel de sensibilizacién dado el tipo de
poblacién con la que se va a trabajar.

Sin embargo se pretende capacitar al personal encargado del cuidado de los nifios (as) como
también a sus madres, actualizandolos en temas de interés para trabajar con los nifios y
ofreciéndoles estrategias que les permita dar continuidad a las actividades en caso que no puedan
contar con un guia permanente, como otra finalidad del programa también se tiene formar

promotores de lectura.

Disponibilidad de materiales y recursos.

El Albergue cuenta con el apoyo de diversas instituciones, pero para que los pacientes logren un
mayor gusto por la lectura y las actividades planeadas es importante contar con materiales
adecuados para tal fin, en razon de ello se debe establecer contacto con diversas entidades para
presentar el programa y buscar la forma a través de donaciones de libros, cuentos, peliculas
videos y material que sirva de apoyo para realizar la labor.

Para ello también se debe tener en cuenta algunos criterios para los materiales de la promocion de

lectura:
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Tabla 4. Criterios de materiales para la promocion de lectura.

Criterio Descripcidn del criterio
Libros con teméticas Materiales que tengan referencia y
conocidas aplicacion dentro de la poblacion objeto
de estudio.
Cubiertas de libros Materiales con cubiertas atractivas que
atractivas Ilamen la atencion y expliquen con

claridad el tema.
Cubiertas que respondan a tematicas
interesantes en diversas formas de

presentacion.

Libros con muchas Libros con uso adecuado de la parte
ilustraciones grafica acorde con la edad del lector,
claramente rotulados y en perfecta

relacion de complementariedad con el

texto.
Libros cuyo texto sea Materiales cuyo grado de dificultad
comprensible. corresponda al nivel de lectura del

usuario y no demasiado extensos para sus

capacidades individuales.

Elaboracion propia basada en (Morales Luisa Fernanda 2010, p82.)
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Alianzas.

La implementacién de un programa de lectura, requiere de la participacion de toda la poblacién
objeto de estudio, por esta razén se debe buscar la forma de contar con voluntarios de diversas
disciplinas para que apoyen la labor.

Adicional a ello y luego de la blsqueda teorica realizada, se evidencia que hay Hospitales en
Bogotd, en donde en las &reas de Pediatria y Oncologia se llevan a cabo actividades similares, por
tanto, se espera establecer alianzas para que estos profesionales puedan visitar el Albergue y
aportar un granito de arena. Asi mismo buscar la manera de obtener convenios con Universidades,
para que los estudiantes de Ultimos semestres puedan realizar practicas universitarias en el
Albergue y asi continuar promoviendo las estrategias y actividades mencionadas, que permitan

dar continuidad al Programa de lectura propuesto.

Acompafiamiento, monitoreo y evaluacion.
Para asegurar la implementacion efectiva del programa de lectura, es necesario que se brinde
acompafiamiento y monitoreo de las actividades a realizar semestralmente.
Para ello se sugiere enviar un comunicado y/o presentacién de una propuesta a las universidades
gue tienen dentro de su pensum académico carreras como:

e Medicina

e Sistemas de Informacion

e Psicologia

e Educacion Fisica

e Licenciaturas en pedagogia Infantil o carreras afines.

Con el objetivo de que a través de las practicas universitarias que se deben realizar en los Gltimos
semestres, sea tenido en cuenta el Albergue Luisito para desarrollar actividades que promuevan la
lectura en familia con los aspectos mencionados en esta propuesta. De esta forma se puede llevar
un monitoreo juicioso y permanente.

A continuacion se presentan los talleres realizados en la prueba Piloto los cuales serviran de guia
para llevar a cabo cada una de las actividades mencionadas, en el apartado de anexos se dejan dos
modelos donde se ejemplifican las actividades que se podrian realizar con las 6 &reas de la salud,

articuladas con cada una de las lineas estratégicas planteadas.
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Tabla 5. Fichas Modelo para desarrollar los talleres de promocion de lectura.

PROGRAMA DE LECTURA- ALBERGUE LUISITO

FECHA Y NUMERO DE
TALLER

Mayo 10 de 2016 - Taller No 1

RESPONSABLE. (NOMBRE
Y ENTIDAD)

Zully Yolima Rivera
Universidad de la Salle

ACTIVIDAD REALIZADA

Charla con los nifios (as), madres y cuidadoras, presentacion de los

objetivos del trabajo y solicitud de consentimiento.

SE LOGRO EL OBJETIVO
(SI/NO)

Si, de acuerdo con la charla realizada, se logré despertar tanto la
atencion como el interés de toda la poblacién por participar, a pesar
de que al inicio la mayoria presentd apatia, se logré una conexién
importante que permitié desarrollar la actividad y cumplir con el

objetivo.

OBSERVACIONES

En esta sesion se logrd presentar el objetivo del trabajo que se
pretendia realizar en el Albergue, el momento se aprovechd para
conocer a los nifios, sus familias, sus lugares de origen,
posteriormente sus intereses lectores y la colaboracién de ellos para

continuar con el proyecto.

Fuente: Elaboracion propia
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11. Implementacion

La implementacion del Programa de lectura en familia se proyecta para iniciar el primer semestre del afio

2017, con la posibilidad de que pueda hacerse de manera permanente. Esto teniendo en cuenta las fases y

estrategias que conlleva realizar un programa con estas caracteristicas, de esta manera es importante tener

en cuenta que para llevar a cabo las actividades de promocion de lectura con las familias del Albergue se

deben llevar un proceso, de tal forma que para un proyecto de esta magnitud se deben tener en cuenta 7

fases, que sirven de insumo para desarrollar los talleres y aplicarlos.

Fase 1: Hacia quienes va dirigido: Para cada taller propuesto es indispensable revisar la
poblacién que se tiene, contar con la opinién de ellos para asi mismo plantear las actividades

adecuadas.

Fase 2: Propositos del Programa: Teniendo en cuenta los objetivos se debe establecer que las
actividades para promover lectura pueden ayudar a mejorar la salud de los pacientes; de tal forma
que ayuda a, compartir espacios en familia, obtener més conocimiento relacionado con la
enfermedad a través de estrategias que les ayude a conocer la importancia de llevar un estilo de
vida saludable, de realizar ejercicio, mantener una actitud positiva frente a la vida. Por tanto se
pueden buscar otros espacios, (en la medida de lo posible), pueden ir a un parque, a cine si les es

posible salir.

Fase 3: Personal adecuado: Cuando se logren las alianzas con otras entidades, es importante
tener en cuenta el equipo de personas que van a apoyar la labor, dado que se debe contar con
ciertas caracteristicas para desarrollar las actividades, sin embargo, el personal que desee

participar es bienvenido, pero debe conocer la propuesta y alinearse con los objetivos.

Fase 5: Seleccion de material apropiado: Teniendo en cuenta que la mayoria de la poblacion
son nifios(as), hay que contar con material didactico, los rompecabezas son de gran ayuda,
permiten desarrollar su imaginacién y aportan a la concentracion, de ahi se pueden ir

involucrando con cuentos y lecturas de interés para todos (as).
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Fase 6: Planificacién de actividades: Es importante que las actividades sean planeadas con
anticipacion, para ello se propone un modelo de taller, con el cual se pueden establecer las
estrategias que se pretenden llevar a cabo.

Fase 7: Implementacién del Programa: Hay que ser constante, aparte de llevar un control de las
actividades que evidencien la implementacion del programa, es una buena préactica divulgar la
labor que se esta llevando a cabo, las entidades que vienen ofreciendo diversas ayudas, deben
conocer lo que se estd haciendo, de esta forma se puede lograr mas apoyo, ayudas en cuanto a

material de trabajo y voluntarios para la realizacion de las actividades.
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Actividades y cronograma de implementacion.

La siguiente ficha permite llevar un control de las actividades realizadas.

Tabla 6. Actividades y cronograma de implementacién.

ACCIONES DE EJECUCION  Fecha

PARA EL PROGRAMA Fecha Fecha Fecha RESPONSABLES
Formacion del recurso humano (incluye Bibliotec6logo o0 quien
las alianzas con otros profesionales, las haga sus veces

visitas a otras clinicas, convenios

universitarios)

Busqueda de materiales y recursos Bibliotecologo o quien
(comprende la presentacién del programa haga sus veces

a los entes que apoyan el albergue para

lograr donaciones)

Creacion 'y bulsqueda de alianzas Prof. de la Informacion u
(revision de criterios para conformacion otra persona que desee
de un equipo interdisciplinario, alianzas apoyar

para practicas universitarias)

Revision de Intereses lectores (talleres Todo el equipo de trabajo
piloto para establecer lecturas)

Definicion de actividades a desarrollar Todo el equipo de trabajo
(programacion de actividades de acuerdo
con las necesidades del lugar)

Acompariamiento y Monitoreo (lecturas Equipo Interdisciplinario
dirigidas y evaluacion de los talleres

realizados por las encargadas del lugar)

Implementacion Bibliotecologo o quien

haga sus veces

Fuente: Elaboracion propia
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Cronograma para la implementacién.

El cronograma propuesto para el desarrollo de las actividades es el descrito en la tabla 6.

Tabla 7. Cronograma de aplicacion de estrategias de lectura en familia en el Albergue Luisito.

ESTRATEGIA FECHA RESPONSABLE PRODUCTOS/RESULTADOS
PROPUESTA
Lectura sugerida para Unavez al mes Bibliotecélogo Elaboracién de historias a partir de

trabajar el 4area No

1.Proposito en la vida.

lo aprendido

Relatos de ensefianzas y aplicacion

en la vida diaria

Lecturas relacionadas con

los habitos alimenticios.

Tres veces al mes

Bibliotecélogo/Nutrici

onista

Elaboraciéon de recetas alimenticias

de acuerdo con el gusto de los nifios

Actividades de lectura y
momentos de ejercicio

fisico.

Dos veces al mes
(dependiendo de
la  prescripcion

médica)

Bibliotecdlogo

docente de ed., Fisica

Rutinas de ejercicio y actividades

que eviten el sedentarismo

Lecturas que desarrollen el

pensamiento creativo.

Dos veces al mes.

Bibliotecdlogo o quien

haga sus veces

Historietas

Pinturas

Creaciones propias de acuerdo con

Sus gustos

Actividades que
promuevan la importancia
de ser solidarios con los

demas.

Dos veces al mes.

Bibliotecdlogo o quien

haga sus veces

Teléfono roto
Dibujo del mejor amigo
Dibujo de un episodio feliz

Reflexiones

Lecturas y actividades que

promuevan el juego.

tres veces al mes

Bibliotecdlogo o quien

haga sus veces

Reflexiones

Relatos de historias

Registro de fotos (si es posible)

Fuente: Elaboracién propia
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12. Financiacion

El Programa que se pretende implementar en el Albergue Luisito, se va manejar bajo la figura de
voluntariado, practicas universitarias, continuacion de tesis de grado y donaciones, por ende, no se
manejan cifras econdmicas, debido a que los usuarios serdn nifios(as) en proceso de tratamiento

oncoldgico se espera que el apoyo sea voluntario.

A nivel empresarial la mayor parte de las donaciones que se han recibido provienen de Ecopetrol, a través
de esta empresa y con el apoyo de la autora de la tesis se logré la donacion de la estanteria para la
ubicacion de algunos textos donados por funcionarios de la misma compafiia.

Por parte de personas naturales también se recibieron donaciones de vestuario, alimentacion y
medicamentos, tanto a estas personas como a Ecopetrol ya se hizo extensiva una idea de la presente
propuesta y estan dispuestos a apoyar la labor, se entregd un inventario de los textos requeridos para

desarrollar las actividades y continuar con el Programa.
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Divulgacion del Programa de Promocién de lectura en Familia en el Albergue Luisito.

La Divulgacion y difusion del proyecto de promocion de lectura en familia en el Albergue Luisito,
requiere divulgacion por varios medios, como los que se pueden sefialar a continuacién:

Elaboracion de carteleras informativas al interior del Albergue, de tal manera que las personas que visiten
a los nifios (as), puedan enterarse de las actividades que se estan realizando.

Programar reuniones con las personas y entidades que aportan alimentos, medicamentos, ropa y otros
elementos, para que conozcan el programa e incluyan en sus aportes materiales para dar continuidad a los
talleres previstos.

Elaborar un comunicado para ser difundido en distintas universidades, de tal manera que puedan conocer
el programa y asi incluyan en las practicas de los estudiantes el apoyo al Albergue.

Dar a conocer el Programa a entidades como Fundalectura, Biblored, Hospital San Ignacio, Hospital San
José. Lugares donde ya se estan llevando a cabo actividades de lectura con nifios(as) y pacientes.

Incluir en el folleto de presentacion del Albergue, un espacio donde se dé a conocer los objetivos y la

finalidad del Programa.
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13. Conclusiones

De acuerdo con el trabajo realizado en el Albergue se puede evidenciar el cumplimiento de los objetivos

propuestos, pues a través de una prueba piloto realizada, se logro la propuesta del Programa de Lectura

basado en los principios de la psiconeuroinmunologia para ser aplicado en nifios y nifias en proceso de

tratamiento oncoldgico.

La revision tedrica fue un aspecto bastante importante, ya que permitié demostrar claramente los
beneficios que el Programa podria tener en los nifios y partiendo de alli se lograron identificar los
componentes que debia llevar la Propuesta, asi se encontraron teorias importantes que vale la
pena aplicarlas a la vida de los nifios y sus familias, el haber trabajado las 6 areas de la salud

propuestas por David Servant, permitio llevar a cabo actividades claras con beneficios concretos.

De otra parte, haber tenido en cuenta los gustos e intereses, permiti6 compartir lecturas
constructivas logrando un beneficio directo en relacion con la recuperacion, en efecto se
evidencia la necesidad de hacer del Programa de Lectura algo permanente que permita hacer buen
uso del tiempo libre demostrando los beneficios que tienen otras alternativas diferentes a la
Medicina Tradicional.

Claramente se puede detectar que en el Albergue hay personas en crecimiento que necesitan
desarrollar su pensamiento y adquirir conocimientos que no los dejen en desventaja con otros
nifios de su edad en el momento en que retornen a sus lugares de origen y reactiven su vida
escolar, en razon de ello y luego de la prueba realizada se lograron encontrar los siguientes

aspectos:

Durante las sesiones de lectura se evidencian deficiencias en comprension, en andlisis de textos y
en la expresion concreta de ideas, en razon de ello ni los nifios ni las madres muchas veces
lograban expresar con claridad sus opiniones y pensamientos, sin embargo y debido a las
estrategias que propone la IAP, se logro llevar el proceso a manera de didlogo y apoyo

permanente para que no se perdiera el foco y los objetivos de la investigacion.

La familia es un pilar fundamental, por tanto, reconocer la importancia de adquirir nuevos habitos
que aporten a la salud y al bienestar de la misma, es otro componente que ayudara no solo al
nifio(a) que se encuentra recibiendo tratamiento, si no a la vez a todo el nacleo familiar como
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medida de prevencion, pues de acuerdo con lo investigado son personas que provienen de
poblaciones donde los nucleos familiares son muy numerosos, razén por la cual esta experiencia

vivida sera compartida y replicada por las madres de los nifios a sus demas hijos (as) y familiares.

En conversaciones con las cuidadores y enfermeras que apoyan la labor diaria, se evidencio que
estas se encuentran muy ligadas a lo que dice la medicina tradicional, sin embargo y luego del
andlisis de textos como los de Joe Dispenza o EI hombre en busca de sentido, se mostraron
optimistas frente al tema y solicitaron que el apoyo se hiciera con mas frecuencia, pues como ya
se habia mencionado, el apoyo que mas se recibe es de tipo recreativo, de donacion de mercados,
disfraces en Halloween y juguetes en navidad, las entidades realizan aportes en fechas especiales
pero no existe un grupo gue apoye a los nifios (as) en actividades como las realizadas en esta

investigacion.

Poco a poco se pudo evidenciar un aumento significativo en relacion con la interpretacion
adecuada de los textos, la forma de expresar las ideas y los sentimientos cambi6 no solo en las
madres de los nifios, si no a la vez en las enfermeras y cuidadoras ya que a pesar de ser
conocedoras del tema habia momentos en que las mismas enfermeras perdian el control de una
situacion, sin tener en cuenta la parte emocional de la familia que estaba llevando el proceso de la
enfermedad, de la misma forma que se despertd el interés por conocer mas acerca de la
alimentacion saludable y aquellos aspectos que les permitian conocer el prop6sito que cada ser

humano tiene en la vida.

El haber desarrollado esta investigacién bajo los principios que propone la PNI, fue muy
satisfactorio, pues compartir experiencias de diferentes autores con vivencias claras, desperto el
interés de toda la familia del Albergue, en razén de ello y trabajando las 6 areas de la salud se
obtuvieron buenos resultados y en lo personal gran satisfaccion por haber dado un poco de mi a
estas familias, eternamente agradecida por haberme recibido con tanto amor y permitirme hacer
parte de esta dolencia familiar, por dejarme ser una amiga en los momentos dificiles y

especialmente por creer en mi.
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14. Recomendaciones

Después de la realizacién del proyecto las recomendaciones son las siguientes:

Es muy importante tener en cuenta el tipo de poblacion que se esta trabajando, pues se habla de familias
de escasos de recursos, de lugares muy apartados donde tanto el acceso a la informacion y al
conocimiento es limitado, de una parte la situacion econdmica les impide desplazarse a recibir clases, de
otra porque en las regiones no existen escuelas o son demasiados apartadas y finalmente por la razén que
mas se trabajé en esta investigacion, por sus condiciones de salud, por ello el trato con la poblacion debe
ser cuidadoso hay que estar siempre dispuestos a escuchar y a ser parte de la solucion.

El equipo interdisciplinario que se logre consolidar para continuar brindando apoyo a esta poblacion, debe
estar conectado e interesado por sacar adelante el proyecto, de tal manera que se logre una sinergia
importante tanto en los aspectos de la lectura, como en el manejo de las emociones y la salud, para asi

identificar los momentos clave y realizar las actividades adecuadas dependiendo la necesidad.

Realizar diagnosticos acerca de los intereses de los nifios(as), con periodicidad de 6 meses, para asi contar
con la opinion de los integrantes del Albergue y realizar cambios de ser necesarios.

Es indispensable encontrar la forma para que los entes que apoyan la fundacién con alimentos,
medicamentos y con actividades de recreacion en fechas especiales, conozcan el proyecto y asi lograr que
en la medida de lo posible realicen donaciones de textos y material educativo como videos, cartillas entre
otros, que permitan que la Biblioteca del lugar siga creciendo y despertando el interés de las familias por

la lectura.

Es necesario que tanto la Universidad de la Salle, como la Javeriana, la Quindio e Inpahu, Siendo
Instituciones promotoras de la carrera de Sistemas de Informacion y con un alto componente social
conozcan este tipo de propuestas y las promuevan, de tal forma que cada vez sean mas los estudiantes que
se interesen por llevar a cabo Proyectos de este tipo y asi se despierte el interés por llevar a cabo

proyectos con sentido social que aporten desde la profesién a personas que realmente lo necesitan.
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16. Anexo A. Consentimiento Informado

CONSENTIMIENTO INFORMADO
PROGRAMA DE LECTURA EN FAMILIA PARA NINOS Y NINAS DE 2 A5 ANOS EN
PROCESO DE TRATAMIENTO ONCOLOGICO: ALBERGUE LUISITO LOCALIDAD DE
SAN CRISTOBAL

El presente documento tiene como fin informar a las madres y cuidadoras de los nifios(as) del Albergue
Luisito a quienes se les ha pedido que permita que su hijo (a) participe en esta investigacion que tiene
como proposito disefiar una estrategia que permita hacer de la lectura un espacio en donde los nifios(as)
puedan encontrar un camino para el buen uso del tiempo libre, esto articulado con el manejo de las
emociones y las areas de la salud.

La informacion que se presenta a continuacion tiene como finalidad ayudarles a decidir si permiten que su
hijo(a) participe en este estudio de investigacion que no implica ningun riesgo.

Por favor léalo cuidadosamente, si no entiende algo o tiene duda preguntele a la persona encargada del
estudio.

Nombre del Proyecto de Investigacion: Programa de lectura en familia para nifios y nifias de 2 a 5 afios

en proceso de tratamiento oncoldgico: albergue Luisito localidad de san Cristébal.

Personas encargadas del estudio: (1) Zully Yolima Rivera C, estudiante de Sistemas de Informacién,

Bibliotecologia y Archivistica de la Universidad de la Salle.

Lugar de Estudio - Albergue Luisito
Su hijo(a) podra participar de esta investigacion por que con este estudio se espera conocer el aporte que
puede tener la lectura, articulado con un estudio que revisa el impacto que tienen las emociones para la

recuperacion de la salud.
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Plan de Estudio

El estudio comprende varias fases, por una parte conocer un poco de su vida y de su enfermedad, de sus
gustos lectores y de la aprobacion tanto de parte de Uds. como de los nifios para hacer parte de este
programa.

Confidencialidad de la Informacion: cabe resaltar que tanto la informacién como la privacidad de los
hechos revelados tanto por ustedes como por los nifios, serdn respetadas y guardadas de manera
confidencial. Solo los investigadores y profesores que se encuentran apoyado el proyecto pueden revisar
los archivos.

Las publicaciones no llevaran el nombre de sus hijos(as) o ninguna otra informacion que permita

identificarlos personalmente.

Participacion Voluntaria

La decision de que su hijo (a) haga parte de esta investigacién es completamente voluntaria, ustedes son
libres de permitir que su hijo haga parte de esta investigacion, asi mismo también puede retirarlo en
cualquier momento.

Consentimiento para que el nifio (a) participe en esta investigacion

De manera libre doy mi consentimiento y permito que mi hijo (a) participe en este estudio, Entiendo que

esto es una investigacién. He recibido copia de este consentimiento informado.

Declaracion del Investigador:
De manera cuidadosa he explicado a los padres de familia y sus cuidadoras lo mencionado anteriormente.

Certifico que dado lo anterior se comprendid el consentimiento informado y asi mismo los requisitos y

beneficios.
Firma del Investigador Firma de la Madre o cuidadora
Fecha: Fecha:
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17. Anexo B. Formato de encuesta

UNIVERSIDAD DE

LASALLE

FORMATO DE ENCUESTA APLICADA EN EL ALBERGUE LUISITO.

SISTEMAS DE INFORMACION BIBLIOTECOLOGIA Y ARCHIVISTICA
ENCUESTA PARA LAS MADRES CUIDADORAS DE LOS NINOS DEL ALBERGUE LUISITO

Con el objeto de contribuir en la recuperacién de los nifios que se encuentran en el Albergue Luisito, el
proposito de esta investigacion es llevar a cabo un programa de lectura, cuyo eje principal estara
orientado con su pensamiento y sus emociones, por tal razén agradezco su colaboracion respondiendo las

siguientes preguntas:

DATOS PERSONALES*

Nombres (Madre e hijo (a)

Edad del Nifio (a)

Cuando lleg6 al Albergue

Tipo de Céncer gque padece

Regién de donde proviene.

¢Usted cree que los nifios del Albergue presentan un estado de animo, bueno o malo?

¢Los nifios reciben apoyo emocional de algin tipo? Si o noy ¢por qué?

¢Usted cree que el estado emocional de los nifios tiene que ver con su enfermedad? Si o no.

¢Alguna entidad o persona les ha ofrecido talleres educativos o de lectura?

¢Le gustaria recibir talleres de lectura junto con su hijo(a)?

¢Qué tipo de lectura les gusta?

*los datos personales serén tratados de forma confidencial.
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18.  Anexo C. Primer Diario de Campo

De acuerdo con las fases y estrategias definidas, se establecieron 8 sesiones de lectura y actividades
complementarias, para llevar a cabo con los nifios de 2 a 5 afios y sus familias, iniciando el dia 7 de mayo
de 2016 y finalizando el dia 31 de octubre de 2016. 10 lecturas, (periodicidad quincenal) donde 6 de ellas
correspondian a las areas planteadas por (Servant 2009) en el plan de salud y las 2 restantes escogidas por

los nifios y sus madres.

Periodicidad: 2 sesiones al mes cada 15 dias, los dias sabado.

REGISTRO DE LAS SESIONES DE LECTURA Y ACOMPANAMIENTO REALIZADAS EN EL
ALBERGUE LUISITO.

DIARIO DE CAMPO
Actividad No 1
Fase 1: IDENTIFICACION

Lugar: Albergue Luisito - Bogota

Fecha: 7 de Mayo de 2016 y 21 de Mayo

Obijetivo: Identificar el estado de salud de los nifios para determinar el alcance de las actividades a

realizar.

DESCRIPCION

REFLEXION

Se da inicio con una presentacién, como
estudiante de Sistemas de Informacién de la
Universidad de la Salle, interesada en llevar a
cabo con ellos un programa de lectura y
actividades adicionales que les permitiera

ocupar su tiempo libre, ayudar en su
recuperacién a través de técnicas que les
permitieran recuperar su estado de animo vy
hacer su estadia mas llevadera en el Albergue

En la segunda sesion se conocié un poco de las

historias de vida para lograr la confianza del

grupo.

Al inicio de la actividad los nifios estaban un poco
timidos, de una parte por su corta edad y de otra por su
estado de salud no interactuaban mucho, sin embargo
con las madres y las cuidadoras se pudo establecer una
conversacion en donde se identifico el avance de la
enfermedad en cada nifio y asi saber cudl seria el grupo
con el que se trabajaria de ahi en adelante.

Al identificar el grupo, mostraron gran emocién al dar
inicio a charlas y a la presentacion de la Biblioteca
instalada producto de una donacion, revisaron los
cuentos con alegria y todos mostraron interés por

participar.
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19.  Anexo D. Segundo Diario de Campo

REGISTRO DE LAS SESIONES DE LECTURA Y ACOMPANAMIENTO REALIZADAS EN EL

ALBERGUE LUISITO.
DIARIO DE CAMPO

Actividad No 2 Fecha: 04 de Junio de 2016 - 18 de Junio de 2016
Trabajar la Primer Area de la salud: LA ALIMENTACION

Lugar: Albergue Luisito - Bogota

Objetivo: Conocer los alimentos que se les brinda a los nifios, sugerir un nuevo menu y armar recetas

divertidas.

DESCRIPCION

REFLEXION

Esta actividad inicia con el desarrollo de la propuesta,
trabajando un primer aspecto del area de la salud.
LECTURA ACERCA DE LA ALIMENTACION
ADECUADA EN PACIENTES CON CANCER.

Esta actividad se llevo a cabo con los adultos inicialmente,
pues son ellos los encargados de velar por la sana
alimentacion de los pequefios, de manera que se trabajé el
articulo de la American Cancer Society; Nutricion para los
nifios con cancer.

Con este articulo se realiz6 una lectura en voz alta, donde
las madres participaron y lograron conocer aspectos
importantes relacionados con los habitos alimenticios que

estaban llevando.

Finalizando la jornada las madres se mostraron alegres y
cada una elaboro una ficha (receta) con los alimentos que
debe tener en cuenta en el momento de alimentar a su
hijo (a) dentro de los cuales se encontraron:
PROTEINAS: Después de la quimioterapia para sanar
los tejidos y ayudar a prevenir infecciones.

(Carnes, huevos, leche, mantequilla, frijoles, lentejas y
alimentos a base de soya).

CARBOHIDRATOS: Ayudan a recuperar calorias y
sanacion de tejidos (frutas, verduras y granos).

GRASAS: Son necesarios para la creacion de células y
produccion de hormonas ( queso, mantequilla, aceite de
girasol, aceite de oliva, canola y mani)

AGUA: Debido al tratamiento los nifios tienden a
deshidratarse, por esta razon es importante el consumo de
agua, y liquidos (sopa, leche, incluso el helado y la
gelatina)

VITAMINAS Y MINERALES: Algunos de los
medicamentos suministrados disminuyen los niveles de
calcio, en razdn de ello incluya en su dieta: (Vitamina D
y C, con previa autorizacién del médico)

El uso de recipientes plasticos disminuye el sabor a metal
que a veces los nifios sienten y la fruta en trocitos

congelados.
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20.  Anexo E. Tercer Diario de Campo
REGISTRO DE LAS SESIONES DE LECTURA Y ACOMPANAMIENTO REALIZADAS EN EL

ALBERGUE LUISITO.
DIARIO DE CAMPO

Actividad No 3 Fecha: 02 de Julio de 2016- 16 de julio de 2016
Trabajar la segunda &rea de la Salud: EL. EJERCICIO.

Lugar: Albergue Luisito - Bogota

Objetivo: Demostrar como el ejercicio ayuda a la recuperacion.

DESCRIPCION

REFLEXION

Se da inicio a la actividad indagando si algun nifio tenia
alguna prescripcion médica que le impidiera desarrollar
actividades de ejercicio, tan solo una nifia no pudo
realizar la actividad.

Con los demés se pudo tener una charla, luego de una
lectura con un articulo publicado por la Universidad
Nacional de Colombia: Nifios con Leucemia mejoran
Jugando, donde se proponen actividades con ula ula,
teraband, golosa, futbol y la rueda rueda.

Finalizando se hizo una rueda con los nifios y jugamos al
teléfono roto, donde cada uno decia una palabra y al final
se decia en voz alta lo que habia entendido, fue muy
entretenido porque algunos nifios aun no hablan bien,
entonces decian palabras muy enredadas que nos
contagiaban de risa a todos.

Este dia habian algunos nifios bastante decaidos a
razon de su tratamiento, por lo cual participaron solo
algunos, sin embargo se nota que a pesar de su edad
intentan articular palabras, armar historias, desarmar
la historia, jugar con toda la actitud etc.

Se hablé de la importancia de tener momentos de
juego con los nifios y no permitir que caigan en

estados de depresion.
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21.  Anexo F. Cuarto Diario de Campo
REGISTRO DE LAS SESIONES DE LECTURA Y ACOMPANAMIENTO REALIZADAS EN EL

ALBERGUE LUISITO.
DIARIO DE CAMPO

Actividad No 4
Trabajar la tercera area de la salud
Lugar: Albergue Luisito - Bogota

Fecha: 30 de Julio de 2016- 13 de Agosto de 2016

Objetivo: Comprender el sentido de la vida y el valor de la amistad.

DESCRIPCION

REFLEXION

Se da inicio a la actividad con una introduccion
donde se resalta el valor que tiene cada persona en
este mundo y el propésito.

Debido a que hay nifios bastante delicados, este tema
resulto interesante para las madres, pues caen con
frecuencia en estados de depresién y desconsuelo,
por ello se trabajo el libro de Victor Frank, El
hombre en busca de sentido y con lectura en voz alta.
Esta historia sirve de gran apoyo, ya que al relatar
tan solo apartes de todo lo que se vivid en ese campo
de concentracion Nazi, es evidente que hay
situaciones mucho mas aterradoras que las que

padecen estas madres en el albergue

Esta sesion fue de gran ayuda tanto para las madres
como para las cuidadoras de los nifios(as) del
Albergue, pues el autor narra de una forma clara
todos y cada uno de los acontecimientos alli vividos,
hambre, maltrato, soledad entre otros episodios de
terror por los que tuvieron que pasar. Hubo una
frase donde Frank cita a Nietzsche, una frase que se
trabajé en grupo en un rompecabezas de palabras
donde cada equipo debia armarla y el que terminara
primero era el equipo ganador, luego de ello debian
hacer una reflexion final: la frase fue:

"Quien tiene un porque para, Vivir, encontrarg casi
siempre el como".

Y como conclusidn, se dejé la ensefianza que todo lo
bueno y lo malo se encuentra en el poder de la

mente.
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22.  Anexo G. Quinto Diario de Campo
REGISTRO DE LAS SESIONES DE LECTURA Y ACOMPANAMIENTO REALIZADAS EN EL

ALBERGUE LUISITO.
DIARIO DE CAMPO

Actividad No 5 Fecha: 27 de Agosto de 2016 — 10 de Septiembre de 2016
Trabajar la cuarta &rea: PENSAMIENTO CREATIVO

Lugar: Albergue Luisito - Bogota

Objetivo: Resaltar en cada nifio la importancia de dejar volar su imaginacion.

DESCRIPCION

REFLEXION

Esta actividad se inici6 haciendo un circulo
entre todos y como entre semana ellos tienen la
tarea de leer cuentos y revisar el que mas les
haya gustado para trabajarlo juntos el sdbado de
lectura “leamos juntos” (nombre atribuido al
programa), en el circulo cada uno debia decir el
nombre de un personaje del cuento que mas le
gustd y el siguiente debia decir el de su
comparfiero y el suyo y asi sucesivamente. En
esta actividad también participaron algunas

madres.

Este espacio sirvié para integrar un poco las
familias que alli viven, pues de acuerdo con la
observacion y el analisis que se ha realizado,
son familias provenientes de diversas regiones
del pais, en razdn de ello tiende a darse choque
cultural fuerte.

Gracias a esta actividad, las madres lograron
integrarse entre ellas, los nifios estuvieron muy
felices de estar con ellas jugando, pues en otras
actividades las madres se encerraban en los
cuartos 'y dejaban los nifios bajo la
responsabilidad de quien lideraba el momento
de lectura con ellos.

En una charla informal con algunas de ellas,
manifestaron que sus hijos preguntan mucho
por el momento de lectura, que se emocionan
por que llegue el dia y que ellas han notado un
cambio de actitud muy positivo, los ven mas

alegres.
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23.  Anexo H. Sexto Diario de Campo
REGISTRO DE LAS SESIONES DE LECTURA Y ACOMPANAMIENTO REALIZADAS EN EL
ALBERGUE LUISITO.
DIARIO DE CAMPO
Actividad No 6  Fecha: 16 de julio de 2016
Trabajar la quinta area de la salud: JUEGO
Lugar: Albergue Luisito - Bogota
Objetivo: Planear las actividades en conjunto para hacer participes a los nifios(as) de lo que se va realizar,

incluir el juego como estrategia de sanacion

DESCRIPCION REFLEXION

En este dia ellos habian escogido una lectura En esta actividad se pudo evidenciar sobre todo en los
gue les habia llamado la atencién, en los nifios de 4 y 5 afios, la falta de vocabulario y la
momentos en que entran a la Biblioteca a capacidad para expresar y articular sus ideas.

revisar que tienen. Pues les costaba mucho trabajo expresar los finales
La lectura se llama “Carrera de Zapatillas”, que pensaron para la historia.

esta lectura se realizd sin concluir el final, En la parte del juego todos participaron activamente a
para que cada nifio le diera el final que pesar de haber algunos en delicado estado, intentaron
quisiera. realizar la carrera de zapatillas.

Finalmente se llevd a cabo la lectura en voz

alta de algunos voluntarios y se finalizé con

un juego de carreras, donde el que ganara la

carrera obtenia un premio.
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24.

Anexo |I. Séptimo Diario de Campo

REGISTRO DE LAS SESIONES DE LECTURA Y ACOMPANAMIENTO REALIZADAS EN EL

ALBERGUE LUISITO.
DIARIO DE CAMPO

Actividad No 7 Fecha: 30 de julio de 2016- 13 de Agosto
Trabajar la sexta area de la salud: SERVICIO SOCIAL

Lugar: Albergue Luisito - Bogota

Objetivo: Demostrar la importancia de ayudarnos entre todos, de tolerar y aceptar la diferencia.

DESCRIPCION

REFLEXION

En este dia iniciamos también con una
actividad de integracién, donde cada nifio
debia describir a su comparfiero de al lado,
fisicamente y resaltando las cualidades que
veia en él, de esta manera se fueron creando
lazos de amistad entre ellos, pues de acuerdo
con la observacion realizada por largos
periodos antes de implementar el programa,
era evidente que cada nifio mantenia en el
cuarto con su mama, viendo television,
mirando al vacio o tratando de dormir.

En razon de ello, se leyéd el cuento de
caperucita contado por el lobo, tuvo una buena
acogida ya que ellos nunca habian escuchado
esa version, al igual que las madres, les gustd

mucho

Al iniciar la lectura se mostraban inquietos por que
en sus mentes ya tenian guardado el cuento
tradicional, pero poco a poco les iba causando mas
curiosidad.

Hubo algunos nifios que a través de imagenes se
arriesgaron a contar la version propia del cuento, ya
que debido a la corta edad y teniendo en cuenta que
son nifios que llevan bastante tiempo en tratamiento
(algunos desde los 9 meses), no han tenido la
oportunidad de ir a estudiar, por tanto no saben leer
aun, pero si comprenden bien y a pesar de estar
aislados de la sociedad fueron muy receptivos con
las actividades.

Esta actividad generd bastantes sonrisas y hubo un
cierre de integracion donde cada nifio obsequiaba el
dibujo a un compafierito y debia decirle una frase
“soy tu amigo y puedes contar conmigo, esta casa

es de todos y para todos”
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25.

En la etapa final del proyecto, las madres y cuidadoras de los nifios(as), del Albergue, manifestaron el

Anexo J. Octavo Diario de Campo

interés por tener acompafiamiento con lecturas que de una u otra forma, les ayudaran a entender la
enfermedad y a sobrellevar este proceso desde otra perspectiva, para ello se revisaron teorias importantes
que les servirian de apoyo, de manera que se tomaron apartes de dos autores: De una parte a Joe Dispenza
con su texto “Deja de ser ti” y “El hombre en busca de sentido” de Victor Frankl, finalmente se consiguio

el apoyo de un lider espiritual, que acompafd el cierre de la actividad, a través de una charla relacionada

con la importancia de tener siempre a Dios en el corazon y en la mente por sobre todas las cosas.

Actividad No 8 Fecha: 24 de Septiembre — 08 de Octubre2016
CIERRE, EVALUACION Y PRESENTACION DE LA PROPUESTA

Lugar: Albergue Luisito - Bogota

Obijetivo: Evaluar la prueba piloto realizada y compartir con las madres algunas lecturas sugeridas.

DESCRIPCION

REFLEXION

Debido al interés que se despertd en las familias
de los nifios (as) del Albergué se llegd a un
acuerdo para compartir algunas lecturas vy
sesiones de acompafiamiento y orientacion,
donde ellas lograran comprender el poder de la
mente, de esta manera con el apoyo del enfoque
de (Dispenza 2008),, y su libro: “Desarrolle su
cerebro, la ciencia para cambiar la mente”, para
lo cual se parti6é desde un interrogante hecho por
el mismo autor: ;Qué grado de responsabilidad
tenemos nosotros por el trabajo, que realiza
nuestro cuerpo como presidente ejecutivo del
cuerpo?.. El autor lo resumia en una frase
sencilla... “Una vez que se produce un

pensamiento en el cerebro el resto es historia”,

de esta manera se les hizo una reflexion a las

Esta sesion fue quizas una de las mas importantes
para los adultos alli presentes, pues dialogando con
ellas, la gran mayoria asociaba el término cancer
con muerte y esto hacia que su mente siempre
estuviera llamando lo que no querian, pero de
acuerdo con las lecturas realizadas se pudo
evidenciar que segun la neurociencia, depositar la
atencion en un dolor del cuerpo hacia que el dolor
apareciera, pero si se busca el efecto inverso y
colocdbamos la atencién en otra cosa, no en el
dolor, los circuitos del cerebro encargados de
percibir el dolor podian desactivarse

Fue asi como cada madre entendio la importancia
gue tiene el manejo de las emociones para lograr un
impacto positivo en la recuperacion de sus hijos(as).

Finalmente se presentd la propuesta a desarrollar el
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madres acerca de la forma como estaban

afrontando la enfermedad de los nifios,

entendiendo que no es nada facil ni para ellas ni

para los nifios(as), pero era importante

reconocer la influencia tan fuerte que podian

llegar a tener los pensamientos y los

sentimientos en esta etapa,

préximo afio, la cual fue recibida con gran agrado.
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26.

cuadro de honor del mes.

Anexo K. Formato de participacién y control de lectura

Este formato para el control de lectura y participacion esta disefiado para
llevar un control en el Albergue Luisito, que permita evidenciar la
participacion de las familias en los talleres, la promotora de lectura o la
persona que lidere la actividad, hard seguimiento del mismo, el nifio(a) o
familia que mas lectura realice o participe activamente, integrara el

Titulo del texto y
Autor

Idea principal Reflexion y/o

aprendizaje

Firma del padre

de familia

Sello del
promotor de

lectura.
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27.  Anexo L. Formato para control de lectura de los talleres.

Fecha Hora Tema trabajado - Linea Estratégica Utilizada  Responsable
Area de la salud vs
lineas estratégicas

Primera No deben ser mas de dos Aqui debes poner el Nombre y actividad que se Nombre de la
semana de horas, esto teniendo en é&rea de la salud que realizd en torno a la lectura persona que
enero cuenta la edad de los se trabajo. elegida para la recuperacion de  lidero la
(Especificar nifios y sus condiciones, Ejemplo: Primer lasalud y linea estratégica actividad.
el dia) se deben trabajar  &rea: Salud - Cine Foro puede ser una
Ejemplo: periodos no mas largos alternativa, (video una
Miércoles 14  de dos horas. aventura inmunoldgica)
de enero. 9:00amally45am
Segunda 9:00amally45am Segunda Area Lecturas como: "Recuerde Nombre de la
semana de trabajada: Ejercicio siempre como escuchar su persona que
enero cuerpo”, se pueden socializary liderd la
(Especificar finalizar con unos actividad
el dia) estiramientos o un baile

infantil. Linea estratégica:

Narraciones voluntarias.

Donde entre todos se ayudaran

a hacer trabajo de

estiramiento.
Tercera 9:00amally45am Tercer drea Se pueden hacer lecturas Nombre de la
semana de trabajada: cortas sobre alimentaciobn persona que
enero Alimentacion saludable al finalizar se lidero la

socializa sobre las comidas actividad

favoritas y los beneficios de
los alimentos. Realizar

dibujos, con crayolas o
temperas. Linea Estratégica:

Hora del cuento
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Cuarta

semana

9:00 amally45am

Cuarta
trabajada:
Proposito

vida.

en

area

la

Se pueden realizar actividades
donde a través de hora del
cuento o cine foro, se puedan
rescatar valores importantes,
suefios que permitan
demostrar que deben continuar

luchando por la vida. Linea

Estratégica: libro
electronico, los nifios
ingresaran al link

https://www.youtube.com/wat
ch?v=0jTJD73ulz8

Donde encontraran  videos
relacionados con una vida con
propdsito  que  permitiran
socializar y relatar sus suefios

y sus deseos.

Nombre de la

persona
lidero

actividad

que
la
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28.

Anexo M. Formato para control de lectura de los talleres.

Fecha

Hora

Tema

trabajado

Estrategia Utilizada

Responsable

Primera semana de

febrero

(Especificar el dia)

Ejemplo :
3 de Febrero

Viernes

9:00ama 11y 45
am

Area trabajada:

Juego

Nombre y actividad que se
realizd6 en torno a la lectura
elegida para la recuperacion de
la salud- Linea Estratégica:
Lectura de imégenes, donde los
nifios aprenderdn a encontrar
traves de ilustraciones
divertidas, ensefianzas que les

deja para la vida.

Nombre de la

persona  que
lidero la
actividad.

Viernes 10 de 9:00ama 11y 45 Area trabajada: Cuento Daniel y las palabras Nombre de la
febrero am Servicio Social ~ maégicas. Linea estratégica: Hora persona  que
del cuento lidero la

actividad
Viernes 17 de 9:00ama1ly45 Area trabajada: Linea Estratégica: Libro o Nombre de la
febrero am Salud recurso electrénico, los nifios persona que
(as) a través de internet liderd la

consultaran videos relacionados actividad

con la salud, con orientacion del

promotor de lectura, de tal
manera que puedan socializar y
encontrar elementos que aporten

a su recuperacion.

Este modelo de taller de enero y febrero, permite mostrar como se podrian llevar a cabo las actividades

semanalmente, en un periodo de duracién no superior a dos horas diarias, en donde se articulan las 6 areas

de la salud, cada una con las lineas estratégicas planteadas.
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29.  Anexo N. Fotos
A continuacién se presentan algunas imagenes de las experiencias compartidas con los nifios(as) del
Albergue Luisito, lastimosamente la toma de fotos no estaba permitida, pues algunas madres no lo
aceptaban y en ocasiones las mismas cuidadoras decian que los nifios se sentian intimidados por la
camara, a razon de que ya se veian fisicamente diferentes comparados con el dia que llegaron al
Albergue, algunos ven con tristeza que ya no tienen su pelo, los més chiquitos se rien de la calvicie, pero
en casos donde ya falta extremidades o partes de su cuerpo, las sesiones de fotos los indisponia y
terminaban por irse para sus cuartos, por esta razon en mi investigacion se respetd mucho esa parte y solo

hay evidencias de los momentos donde los mismos nifios (as), solicitaban la foto.
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