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PRIMERA PARTE

Resumen

“El verbo leer no tolera imperativos”, dice Daniel Pennac.
Esto es una verdad que debemos tener en cuenta a la hora de
promover la lectura en el ambito hospitalario. Parafraseando a
Michele Petit, sabemos que ésta puede ser, a cualquier edad un
recurso privilegiado para elaborar o sostener un espacio intimo,
privado, incluso en los contextos donde no se entrevé ninguna
posibilidad de disponer de un espacio personal. Ayudard, por lo
tanto, a sostener el sentimiento de individualidad inherente a la
persona humana, contribuyendo asi a la posibilidad de resistir a las
adversidades. Lo que ponemos en juego a partir de la lectura es la
conquista o la reconquista de una posicion de sujeto, tan vapuleada
ante los diversos tratamientos traumaticos a que es sometido el
nifio. El libro, como depositario de energia puede darnos la fuerza
para pasar a otra cosa, para ir a otro lugar, para salir de la
inmovilidad.

Se desea demostrar a partir de esta investigacion la
importancia que tiene el servicio que brinda la biblioteca infantil de
la Escuela Hospitalaria N° 2 , para convertir a la lectura en una
apoyatura relevante durante el trance por el cual pasa el nifio
hospitalizado y su familia, y asi mejorar su calidad de vida.

Palabras clave

LECTURA-ENFERMEDAD- -RESILIENCIA-BIBLIOTECA-
BIBLIOTERAPIA- CALIDAD DE VIDA-HOSPITAL
GARRAHAN
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Introduccion

Cuantas preguntas surgen al querer contar esta experiencia
gue dio origen al presente trabajo de investigacion.

¢,Qué sucede cuando un nifio se enferma?, ¢Cuales son sus
necesidades? ¢ Qué pasa cuando la enfermedad requiere de una
internacion y un tratamiento prolongado? ¢Es un soporte el
“descubrir” una escuela y una biblioteca en el hospital que lo
acompafaran en esos tiempos dificiles?

La interrupcién de la salud es siempre, a cualquier edad, una
experiencia dolorosa, dificil de tolerar. Estar enfermo es ser y
sentirse funcional y globalmente distinto a los demas. La
enfermedad impacta en lo fisico, en lo psiquico y en lo social.
Estar enfermos y enfrentar una internacion significa marginarse
de la normalidad cotidiana y en el caso de los nifios marginarse
también de la escuela. Ante esta situacion es que la lectura se
convierte en un recurso fundamental para recuperar la
subjetividad invadida en pos del restablecimiento de la salud.

Resumiendo, la pregunta central que guid la presente tesina
fue si constituye la lectura y la biblioteca un recurso fundamental
para fortalecer los vinculos entre el paciente y su entorno,
mejorando la calidad de vida durante el periodo de internacion.

El objetivo general de la misma fue analizar el efecto terapéutico
de la lectura sobre la calidad de vida del paciente y su entorno
durante el periodo de internacion realizando la observacion del
trabajo realizado desde la biblioteca escolar de la Escuela
Hospitalaria N° 2 ubicada dentro del Hospital Nacional de
Pediatria “Juan P. Garrahan”.

Los objetivos particulares fueron:

a. Describir las particularidades que rodean a
un nifio hospitalizado y las caracteristicas y
funcion de la escuela hospitalaria, v,
especificamente, de la biblioteca que de ella
depende.
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b. Relevar los aportes tedricos mas
significativos de la lectura como recurso
terapéutico y registrar los efectos que este
recurso provoca en los pacientes y su
entorno en el caso de la Biblioteca Infantil de
la Escuela Hospitalaria N° 2, “Juan P.
Garrahan”.

Hipotesis del trabajo:

La biblioteca como espacio y la lectura como mediadora
constituye un recurso fundamental para fortalecer los vinculos
entre el paciente y su entorno, mejorando la calidad de vida
durante el periodo de internacion.

Fundamentacion:

Corriendo el afio 2000 me desempefiaba como
bibliotecaria en la Escuela N° 26 del Distrito Escolar V, de E.G.B.
dependiente del Ministerio de Educacion del Gobierno de la Ciudad
de Buenos Aires, ubicada frente al Hospital Nacional de Pediatria
“Juan P. Garrahan”. Apuntando a afianzar en los nifios los valores
tales como la solidaridad y el trabajo cooperativo, es que comence a
realizar talleres de integracion de nuestros chicos con los alumnos
de la Escuela Hospitalaria N° 2, sita en dicho nosocomio. Esta
escuela brinda escolaridad a los nifios durante el periodo de
internacion, asi como a alumnos ambulatorios que padecen
enfermedades cronicas. Se despierta entonces la inquietud para
trabajar como bibliotecaria alli, al conocer las necesidades por las
que atraviesan los nifos y sus familias. Era impensado que un
hospital pediatrico solo tuviera una biblioteca especializada para
uso de sus profesionales y ningln anexo que contemple a los
pacientes y familiares, que tanto tiempo transcurren entre sus
paredes teniendo en cuenta que dicho hospital atiende patologias
complejas de largo tratamiento.

Me interioricé realizando cursos de Pedagogia
Hospitalaria para conocer la dinamica de la Escuela Hospitalaria y,
luego de muchas tratativas me relevaron de mis funciones en el
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Area de Educacién Comun y me asignaron una comision de
servicios para trabajar alli como bibliotecaria®.

A partir de ese momento comenceé a recorrer este camino
que marco6 un antes y un después en mi trayectoria profesional y
personal.

Planteamiento del problema

¢, Constituye la lectura un recurso fundamental para
fortalecer los vinculos entre el paciente y su entorno,
mejorando la calidad de vida durante el periodo de
internacion?

Objetivos generales

Analizar el efecto terapéutico de la lectura sobre la
calidad de vida del paciente y su entorno durante el periodo de
internacion mediante la observacion del trabajo realizado en la
Biblioteca Infantil dependiente de la Escuela Hospitalaria N° 2 del
“Hospital Nacional de Pediatria “Juan P.Garrahan”.

Objetivos particulares

= Describir las particularidades que rodean a un
nifio hospitalizado y las caracteristicas y funcion
de la escuela hospitalaria, y, especificamente, de
la biblioteca que de ella depende.

= Relevar los aportes tedéricos mas significativos de
la lectura como recurso terapéutico.

» Registrar sus efectos en los pacientes y su
entorno en el caso del trabajo que se realiza

! Dicho cargo no esta contemplado en la planta funcional del Area de Educacién Especial

10
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desde la Biblioteca Infantil dependiente de la
Escuela Hospitalaria N°2 “Juan P. Garrahan”.

Hipotesis

La biblioteca como espacio y la lectura como
mediadora constituye un recurso fundamental para
fortalecer los vinculos entre el paciente y su entorno,
mejorando la calidad de vida durante el periodo de
internacion.

11
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SEGUNDA PARTE

Marco Tedrico

Capitulo 1

|. Concepto de humanizacion desde la perspectiva
biolégica’

= La humanizacion es el grado maximo que puede alcanzar un
individuo.

— La familia, permite hacer de un animal acosado por mandatos
biologicos inapelables e irresolubles por si, un bebé humano
con vivencias de plenitud y vida, gracias a otro humano que
resolvio su necesidad y permitio asi la transformacion.

— Esto funda la llamada naturaleza social del hombre.

— La familia introduce al nino en un proceso progresivo de
humanizacion, habilitAindolo a insertarse en la sociedad, el
barrio, la biblioteca, la escuela, el club, la iglesia, el hospital

Il. Capacidades o competencias que definen lo humano

= inadaptado a la naturaleza
= ser “social”, por incompleto, por inmaduro, por incapaz de
sobrevivir sin la ayuda de otros

?Escard6, Florencio (13 de agosto 1904, Ciudad de Mendoza -31 de agosto 1992) fue un
destacado pediatra y sanitarista argentino. Bibliografia sugerida al final del trabajo.

12
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— es un ser cultural, al adaptarse activamente a la naturaleza,
la transforma. La cultura no es solo adaptarse al medio,
sino accion significativa.

— es un ser concreto, esta indisolublemente ligado a la
cultura del grupo social al que pertenece, esta atravesado
por esa cultura y desde alli conoce y se conoce.

— esta relacion con la cultura lo hace educable. Es el que
tiene mayor capacidad de aprendizaje, por su necesidad de
construirse una imagen de si.

= dispone de una multiplicidad de direcciones posibles para
desplegar sus aprendizajes.

— es capaz de representar al mundo en su ausencia (funcién
semiadtica).

— su sexualidad adquiere significacion desde la cultura y no
desde la naturaleza.

= es el Unico ser vivo que tiene identidad.

— es poseedor de una historia, de la historia de su grupo y a
través de ella se articula en la de la especie humana.

= es un ser estructuralmente conflictivo.

lll. EI nilo como sujeto social

El eje central en esta instancia es la consideracion del nifio
sano o enfermo, miembro de un grupo humano que vive en un
determinado medio.

El nifilo vive en una comunidad, es concebido en su seno y se
desarrolla en un marco socio — cultural que le es propio.

La primera comunidad en que vive el nifio es la familia, donde
crece y se desarrolla pasando por distintos momentos, es decir
desde el estado de dependencia total del recién nacido, generando
una gradual independencia que determina en él la posibilidad de su
autonomia.

Esto implica el pasaje de los vinculos primarios con el grupo
familiar por otras interacciones mas complejas. Son variadas las
situaciones en que puede desarrollarse la vida del nifio. Esto nos
lleva a plantearnos por un lado, la gran posibilidad de vulnerabilidad
(fallas diferentes en la satisfaccion de sus necesidades basicas) y
por otro lado, la variedad de mecanismos adaptativos que ante cada
inconveniente se pone en juego.

13
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IV. Nifilo sano- nino enfermo

Sostener que un nifio esta sano significa considerar que las
etapas que transcurren se van cumpliendo acorde a las pautas
madurativas que se esperan para su edad. Este proceso no es
lineal y su realizacién esta dada por permanentes acomodaciones
en direccion a su desarrollo.

En cualquier momento de su vida, el nifilo puede enfermarse.
Esta situacion de enfermedad puede tornarse como un elemento
perturbador para su crecimiento y generador de sintomas psiquicos
0 somaticos que se expresan con desajustes de adaptacion.

La enfermedad puede ser leve y temporaria y otras veces
grave y con secuelas permanentes.

Cuando esto ocurre sera importante tener en cuenta varios
factores:

» Edad en que se enferma

» Caracteristicas propias de la patologia de acuerdo al
momento en que se da en el paciente (caracteristicas
anatomicas, fisiologicas, psicolégicas).

= Contexto familiar del nifio (reaccién frente a la situacion
de enfermedad), conductas de los padres que pueden
ser adecuadas (proteccion, firmeza, afecto) o
inadecuadas, cuando no se acepta la enfermedad
(sobreproteccion, concesiones, engano).

= Historia familiar: conocimiento y experiencias previas en
relacion a situaciones de enfermedad de los integrantes
del grupo familiar.

= Relacion del nifio enfermo con el pediatra.

» Relacion del pediatra con otros profesionales
intervinientes en el proceso de atencion del nifio
enfermo.

El concepto de infancia vario a traves de la historia. En
nuestro pais podemos citar como el momento de cambio mas
significativo con respecto al trato con el nifio, a la experiencia del
peronismo en el poder, el cual interpreto la infancia como objeto del
estado, “nifios privilegiados”, sosteniendo la diversidad infantil,

14
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creando consenso “todos los nifios sin distinciones son
privilegiados”. Dentro de este marco se inician las primeras
experiencias educativas de atencion al nifilo enfermo hospitalizado.
Se concreta asi el 19 de septiembre de 1943 la creacién de la
primera Escuela Hospitalaria N° 1 del Hospital de Nifios, a pedido
del Dr. Salvador Maria del Catrril, director de dicho hospital. Este
hospital llevara mas tarde el nombre de “Dr. Ricardo Gutiérrez”,
impulsor de la inclusion del pedagogo en el ambito del Hospital.
Posteriormente, en octubre de 1947 se crea la Escuela Ambulante,
actual Escuela Domiciliaria. A posteriori de esta fecha y por decreto
de N° 29700/38 se crean escuelas hospitalarias en otras
jurisdicciones del interior del pais. Actualmente en la ciudad de
Buenos Aires, funcionan tres Escuelas Hospitalarias, la Escuela N°
1 “Dr. Ricardo Gutiérrez”, la Escuela N° 2 “Dr. Juan P. Garrahan” y
la Escuela N° 3 “Dr. Pedro Elizalde” (Ex casa-Cuna)

V. Derechos del nifio hospitalizado

Citaremos algunas posturas de los Derechos del nifio que
fundamentan la aparicion en esta instancia del bibliotecario en el
ambito hospitalario, y, en este caso, desde la biblioteca infantil que
depende de la Escuela Hospitalaria N2 2 que funciona en este
hospital.

Todo nifilo enfermo, o sus familiares tienen: derecho a elegir
libremente al médico y en general a los profesionales de la salud; su
derecho a disfrutar de una comunicacion plena y clara con el
meédico; su derecho a recibir un trato digno respetando sus
creencias y costumbres; su derecho a que los informes de la
historia clinica sean tratados de manera confidencial y secreta; su
derecho a que se le preste durante todo el proceso de la
enfermedad la mejor asistencia médica disponible; su derecho en
caso de hospitalizacion a ser asistidos sin limites de tiempo por sus
parientes y en especial por sus padres; su derecho a no ser tratado
con medios de contencidn de ningun tipo; su derecho a tener el
juego como actividad esencial si el proceso de la enfermedad y el
tratamiento lo permiten; "su derecho a estar acompafados,
cuidados y amados por sus parientes durante la fase terminal de su
enfermedad".

15
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El compromiso con los Derechos de los nifios plantea para
todas las personas que rodeamos a los nifos, una profunda
reflexion sobre nuestra relacion con ellos.

La Sociedad Argentina de Pediatria en sus “Derechos del nifio
con enfermedad terminal”, escritos por Lisbeth Quesada Tristan de
la Fundacion Pro Unidad de Cuidado Paliativo de San José de
Costa Rica, cita, entre otros...:

. Tengo derecho a crear fantasias.

. Tengo derecho a jugar porque, aunque esta muriendo, sigo
siendo un nifio.

. Tengo derecho a una muerte digna rodeado de mis seres
gueridos, mis juguetes y mis cosas...

Por otra parte también la S.A.P. y UNICEF Argentina
promovieron un encuentro en la provincia de Santa Fe en el afo
1994 (30° Congreso Argentino de Pediatria), donde disertaron la
Dra. Maria Luisa Ageitos y el Dr. Adalberto Palazzi, donde este
altimo proyecto6, puntualmente un video sobre los derechos del nifio
hospitalizado coordinado por el Dr. Teodoro Puga, de donde surgen
otros alcances de los mismos. Citaré los pertinentes para esta
apoyatura teorica:

. Derecho a ser considerado sujeto de derechos, y ser humano
integro en sus aspectos biopsicosociales.

. Derecho a mantener su escolaridad y a disfrutar de
recreacion.
. Derecho a recibir informacion sobre el prondstico de su

enfermedad. (Ej: En el caso de cirugias existe una publicacion
armada en el propio hospital con terminologia acorde a la edad de
los niflos que la llamaron “Yo me voy a operar”)

Podemos citar también dos de los derechos de los nifios
hospitalizados propuestos por Miguel Servet de Espafia:

16
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. Derecho a disponer durante su permanencia en el hospital de
juguetes, libros y medios audiovisuales adecuados a su edad.

. Derecho a ser tratado, durante su estancia en el hospital, por
personal cualificado, con tacto, educacion y comprension y a que se
respete su intimidad....

La Convencion sobre los Derechos del Nifio, adoptada por la
Asamblea General de la Naciones Unidas en la ciudad de Nueva
York el 20 de noviembre de 1989, fue incorporada a la Constitucion
Nacional, y constituye un logro de trascendental importancia para
los nifos y adolescentes de nuestro pais. La Ley 23.849
promulgada el 16 de octubre de 1990, consta de cincuenta y cuatro
articulos, en los que también se incluyen los derechos del nifio
enfermo. Dicha Convencidn reconoce, entre sus antecedentes
historicos, la primera declaracion oficial destinada a proteger los
derechos del nifio, redactada en 1923, luego de la Primera Guerra
Mundial. En 1959, la Organizacion de las Naciones Unidas
proclama en Ginebra los diez derechos fundamentales del nifio
hospitalizado, enfatizando que su falta de madurez fisica e
intelectual hace imprescindible la necesidad de un cuidado
adecuado y especial para él. En 1986, se redacta la Carta Europea
de los nifios hospitalizados, enumerando los derechos especiales
gue tienen cuando por alguna causa deben ser internados. En
nuestro pais, los derechos contenidos en la Convencidon sobre los
Derechos del Nifio sirvieron de inspiracion para que la filial de Santa
Fe de la Sociedad Argentina de Pediatria editara como poster la
propuesta de los Derechos del Nifio Hospitalizado, que a
continuacion se mencionan:

» Alavida, sin ningun tipo de discriminacion.

» A recibir asistencia, cada vez que Ilo necesite, sin
discriminacion por cobertura social.

= A no sufrir hospitalizaciones evitables o innecesariamente
prolongadas.

= A permanecer junto a su madre desde el momento del
nacimiento.

17
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A estar en compafiia de alguno de sus padres durante la
internacion.

A ser amamantado por su madre sin restricciones.
A que se calme su dolor.

A que sus padres participen activa e informadamente en sus
cuidados.

A ser considerado sujeto de derecho y ser humano integro en
todos sus aspectos.

A recibir explicacion de los cuidados que se le van a dar.

A recibir apoyo espiritual y religiosos de acuerdo a la practica
de su familia.

A mantener su escolaridad y disfrutar de recreacion.

A no ser objeto de pruebas o ensayos clinicos sin
consentimiento informado de sus padres.

A proteccidon ante situaciones traumaticas evitables derivadas
de practicas administrativas u organizativas inadecuadas.

A recibir todos los cuidados y recursos terapéuticos
disponibles que permitan su curacion o rehabilitacion.

A tener informacion sobre el prondstico de su enfermedad.
A la muerte digna, en compafiia de su familia.

A la confidencialidad de los datos recogidos verbalmente o
registrados en su historia clinica.

A ser respetado por los medios masivos de comunicacion.

A disfrutar de los derechos contenidos en la Convencion sobre
los derechos del Nifio, incorporada a la Constitucion de la
Nacion desde 1994.

18



Trabajo de investigacion : "Con un cuento duele menos”

Biblioteca Infantil Escuela Hospitalaria N° 2 del Hospital Nacional de Pediatria "Juan P. Garrahan™

VI. ¢ Qué pasa cuando un nifio se enfermay es
hospitalizado?

Cuando un nifio enferma y es hospitalizado, existen tres
instituciones fundamentales implicadas de diversas maneras:

VIl. La Familia- EI Hospital- La Escuela

e dimensidon Familia
e dimension Hospital
e dimensién Escuela

Con respecto a la familia

ruptura del proyecto familiar

ruptura de la historia personal

aislamiento

objeto de miradas y decisiones de otros

desarraigo

patologia acompafiada de factores socio-
econdémicos- culturales

YVVVVVYVY

Con respecto al hospital

> factores de riesgo: asociados a la patologia
(violencia familiar, drogadiccion, alcoholismo, etc.)

» factores de cuidado (factores protectores, familia
ampliada, relacion con la escuela hospitalaria, etc.)
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Con respecto a la escuela

vV VY VYV VYV

Veamos:

sostén de los aspectos sanos del niflo enfermo
recuperar la historia pedagdégica y redefinirla desde
la nueva situacion

posibilitar un nuevo proyecto con participacion de la
familia'y personal de salud

habilitar un modo activo de estar durante la
hospitalizacion

sostener la continuidad educativa

mantener el contacto con la escuela de origen a
efectos de mantener una coherencia en el
acompafamiento

Vamos a desarrollar algunos conceptos necesarios para
conocer esta tercera dimension gue tiene que ver con la funcidon que
cumple la escuela hospitalaria y desde ella el rol de la lectura desde
la biblioteca escolar.

VIIl. Factores de riesgo: Definicion

“Se define a los factores de riesgo, como la combinacion

de un conjunto de factores, que eleva la probabilidad de que se
inicien trastornos de diversos grados, o de que se mantengan en el
tiempo determinados problemas”. (Fraser M., 1997)

Los factores denominados factores de riesgo poseen
una naturaleza multicausal, donde inciden aspectos bioldgicos,
psicoldgicos y sociales.

“El estado de enfermedad es la resultante de una serie de factores
causales, tanto de orden biolégico como psicosocial y ambiental,
gue encadenados entre si producen una alteracion determinada”.
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(Manual de crecimiento y desarrollo del nifio, Organizacion
Panamericana de Salud).®

Es importante conocer estos factores para realizar la
intervencion en forma preventiva, evitando el dafio.

A partir de esta premisa, es importante hacer un analisis
de los siguientes conceptos:

Factor de riesqo:

Es toda caracteristica o circunstancia de una persona o
grupo que esta asociada a una probabilidad mayor de aparicién de
un proceso patologico o de evolucion especialmente desfavorable a
este proceso.

Riesqgo:

Es la probabilidad que tiene un individuo o un grupo de
sufrir un dafio o enfermedad de origen bioldgico, social o ambiental.

Dano:

Es el resultado, afeccion o situacion no deseada en
funcion de la cual se mide el riesgo.

3 Autor: Organizacion Panamericana de la Salud

Titulo: Manual de crecimiento y desarrollo del nifio / Organizacién Panamericana de la Salud
Clasificacion NLM: WS18 068

Imp / Ed.: Washington : OPS , 1994

Edicién: 2aed

Notas: Bibliografia: p. 221-222

Aspectos generales de crecimiento y desarrollo-- Contenidos fundamentales en la atencion del
nifio durante las distintas etapas del crecimiento y desarrollo-- Alteraciones mas frecuentes del
crecimiento y desarrollo

Localizacién: http://bibmed.ucla.edu.ve/cgi-
win/be_alex.exe? Acceso=T070000052072/0&Nombrebd=bmucla
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IX. Indicadores de riesgo

Son aquellos factores que utilizados en forma individual o
conjunta sirven para predecir la aparicion de determinado dafio.

Los factores de riesgo deben ser vistos como un
resultado entre la estrecha relacion individuo- ambiente, donde cada
una de estas dos partes juega un papel activo.

La deteccion de factores de riesgo exige un conocimiento
de las caracteristicas que se asocian a una mala evolucion del
dafio, por lo tanto es importante realizar un andlisis de aquellos que
son:

Factores protectores

“Los factores protectores son considerados “ese algo”
gue opera para mitigar los efectos del riesgo. Se consideran fuerzas
internas y externas que contribuyen a que el nifio resista o0 aminore
los efectos del riesgo”. (Fraser, 1997)*

Teniendo en cuenta todo lo expuesto con respecto al nifio y
sus posibilidades es donde sin duda es pertinente desarrollar el
concepto de resiliencia.

X. Resiliencia

El vocablo resiliencia tiene su origen en el idioma latin en el
término resilio que significa volver atras, volver de un salto, resaltar,
rebotar.

* http:/www fracasoescolar.com/conclusions2004/fullana.pdf
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El término fue adaptado a las ciencias sociales para
caracterizar aquellas personas que, a pesar de nacer y vivir en
situaciones de alto riesgo, se desarrollan psicolégicamente sanos.
(Rutter, 1993)°

Se define la resiliencia como:

“La capacidad humana para enfrentar, sobreponerse y ser
fortalecido o transformado por experiencias de adversidad”

Edith Grotber®

Fue el descubrimiento de E. Werner que tuvo lugar
durante un prolongado estudio de epidemiologia social realizada en
la isla de Hawai, donde siguié durante 32 afios el desarrollo de la
vida de una comunidad de 500 personas, sometidas a condiciones
de vida signadas por la pobreza extrema, quienes por lo menos en
un tercio de los casos, habian sufrido situaciones de estrés,
disolucion del vinculo parental, alcoholismo, abuso, etc., el que
permitié observar que a pesar de las situaciones de riesgo a las que
estaban expuestos muchos nifios, éstos lograban sobreponerse a
las adversidades y construirse como personas con la posibilidad de
un futuro.

» Laresiliencia es de naturaleza dinamica.
» Puede variar a traves del tiempo y las circunstancias.

» Es el resultado de un equilibrio entre factores de riesgo,
factores protectores y personalidad del ser humano.

®Rutter, Michael (Sir Michael, desde 1992) naci6 en el Libano, aunque de padres ingleses. En
1936 se trasladé al Reino Unido y, durante la segunda guerra mundial, estudié en EEUU. Tras
postgraduarse en neurologia, pediatria y cardiologia, se adentrd en el &mbito psiquiatrico y, con
posterioridad, en los de la epidemiologia y la genética. Esta considerado como una de las
voces mas autorizadas en el terreno del autismo.

® http:/lestatico.buenosaires.gov.ar/areas/educacion/hiv/imanual_para_docentes.pdf (pag.
24)
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Tiene dos componentes importantes

e Adversidad (riesgo)
e Adaptacién positiva (desarrollo de
potencialidades sanas)

Condiciones del medio ambiente social y familiar
gue favorecen la posibilidad de ser resiliente

e La seguridad de un afecto recibido por encima de todas las
circunstancias y no condicionado a las conductas ni a ningun
otro aspecto de la persona

e La relacion de aceptacion incondicional de un adulto
significativo

e La extension de redes informales de apoyo.

Los pilares de laresiliencia

a) Introspeccion: arte de preguntarse a si mismo y darse una
respuesta honesta.

b) Independencia: saber fijar limites entre uno mismo y el medio
con problemas, de mantener distancia emocional y fisica sin caer en
el aislamiento.

c) Capacidad de relacionarse: habilidad para establecer lazos e
intimidad con otra gente, para equilibrar la propia necesidad de
afecto con la actitud de brindarse a los otros.

d) Iniciativa: gusto de exigirse y ponerse a prueba en tareas
progresivamente mas complejas.

e) Humor: encontrar lo cOmico en la propia tragedia.

f) Creatividad: capacidad de crear orden, belleza y finalidad a partir
del caos y el desorden.

g) Moralidad: consecuencia para extender el deseo personal de
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bienestar a toda la humanidad y capacidad de comprometerse con
valores.

h) Autoestima consistente: Base de los demas pilares y fruto de
cuidado afectivo consecuente del nifio 0 adolescente por parte de
un adulto significativo. En el &mbito hospitalario el vinculo que se
establece entre el alumno- paciente y el bibliotecario es muy fuerte.
Si ese mediador pasa a ser realmente significativo, sus
posibilidades de rehabilitacién se potencian.

Resiliencia y educacion’

Plantear la resiliencia en la educacion significa pensar la
biblioteca escolar como espacio social sostenedor del encuentro del
nifio con el docente ensefiante, convirtiéndose en una convivencia
posibilitadora de aquellas problematicas que se transformaran en
cuestiones significativas pensados junto a “otro”, donde el contenido
sera el mediatizador de este encuentro de un matiz basado en la
“solidaridad”, propiciador para el aprendizaje propio, con sus pares,
con el bibliotecario y otros.

Esta es una manera de relacionarse con los otros, por eso se
considera que la resiliencia es central en la educacion, pues habilita
la posibilidad de generar en ellos factores resilientes, a efectos de
gue puedan resolver, enfrentar situaciones adversas, problemas
durante su crecimiento junto a otro que le servira de referencia, de
sostén en sus propias capacidades.

Esto significa un cambio paradigmatico en la educacion,
enfocando los recursos, las potencialidades de las personas y los
grupos dejando de lado la concepcion tradicional basada en el
diagnostico de los aspectos enfermos, en el trauma, en el dafio y
las carencias. Durante ese proceso de educacion en el hospital la
biblioteca le brinda innumerables oportunidades para atravesar esta
etapa de su vida y el libro como un valor agregado, “objeto
resiliente”.

"Henderson y Milstein. Resiliencia en al escuela. — Buenos Aires : Paidés, 2003
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Funciones del pedagogo

Es conveniente rescatar cual es la funcion del docente
hospitalario (por eso la insistencia en la denominacion de
pedagogo®) que se ve demandado por la compleja realidad de un
nifio enfermo hospitalizado o ambulatorio, sin el alta médica de la
patologia que lo aqueja. Es facil caer en identificaciones con
algunos de los otros actores (padres, hijos, médicos, tratar de
resolver necesidades mas alla de sus posibilidades, etc.). Un modo
de ayudar a sostener la posicion es confrontar, con los pares,
dentro de la institucion, en encuentros de reflexion de la tarea con
otros profesionales de la salud.

Siguiendo con esta linea de pensamiento es importante
plantear el rol del pedagogo, no sélo inserto dentro del sistema
educativo, sino también en el ambito de salud, y podemos definirlo
como una agente de prevencion permanente, posibilitador de las
potencialidades sanas y generador de conductas de autocuidado.

Las actitudes y acciones del docente bibliotecario le permiten
al nifno constituir su subjetividad, una subjetividad que no es
ingenua, que es activa y que se esta conformando alrededor de los
grandes temas de la cultura: su origen, la vida, la muerte, entre
otros.

Autoestima

Abordar el tema de la autoestima desde el rol del pedagogo en
el &mbito hospitalario es de singular importancia por la situacion de
hospitalizacion que vive el paciente por su enfermedad. La
intervencion de numerosos profesionales durante su internacion lo
ubica en una situacidén de dependencia, de miradas y decisiones
médicas necesarias en la atencidon de su salud generando una
forma de ser y de proyectarse €l mismo: tension, angustia, miedo,
dolor, llanto, etc. haciéndose necesario definir la posicion de

8 Baquero, Ricardo. Vigotsky y el aprendizaje escolar. — Buenos Aires : Aique, 1999.
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nuestro abordaje, es decir “como miro a este nifio que tiene este
diagnostico” y qué requiere durante su hospitalizacion. Es
fundamental que nuestra posicion pedagogica esté centrada en los
aspectos sanos, en las potencialidades, en las posibilidades reales,
a efectos de plantear el qué, el cbmo, generen estrategias
pedagdgicas que posibilitan la construccion del conocimiento.

Nos dice Michéle Petit’, antropologa francesa estudiosa de la
funcién reparadora de la lectura que:

“LA LECTURA PUEDE SER A CUALQUIER EDAD, UN RECURSO PRIVILEGIADO PARA
ELABORAR O SOSTENER UN ESPACIO PROPIO, INTIMO, PRIVADO, INCLUSO EN LOS
CONTEXTOS DONDE NO SE ENTREVE NINGUNA POSIBILIDAD DE DISPONER DE UN
ESPACIO PERSONAL. LA MISMA AYUDARA A SOSTENER EL SENTIMIENTO DE
INDIVIDUALIDAD, INHERENTE A LA PERSONA HUMANA, CONTRIBUYENDO ASI A LA
POSIBILIDAD DE RESISTIR A LAS ADVERSIDADES.”

El nifo hospitalizado, sometido a procedimientos que asume
como amenazantes, destructores, por medio de la fantasia del
cuento, y con su imaginacion, vive como el personaje de la historia,
todas sus penalidades y contratiempos, pero, como le ocurre a éste
suefia que el final sera victorioso.

LA LECTURA ES IMPULSORA DE CONDUCTAS
RESILIENTES.

°Es antropéloga de la lectura. Desde hace mas de diez afios ha investigado la lectura en
diversos medios (tanto rurales como urbanos) de Francia, América Latina y otros paises,
privilegiando la experiencia intima y Unica de los lectores. Su escucha atenta la condujo a
estudiar el papel de la lectura en la construccién del ser, particularmente en lugares que se
encuentran en crisis. Su obra es ampliamente conocida en lengua espafiola, tanto en Espafia
como en América Latina, donde ha contribuido a la renovacién del pensamiento sobre la
formacion de lectores.
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Xl. BIBLIOTERAPIA

En primer lugar debemos aclarar que con el vocablo
Biblioterapia se designan cuestiones muy diversas, dependiendo
del contexto histérico y socio-cultural. Diriamos hoy que hay
numerosas definiciones de la palabra “biblioterapia” por tanto vamos
a Intentar realizar algunas precisiones. La Biblioterapia,
etimolégicamente alude a la cura mediante la lectura 'y consiste en
una actividad que tiene por objetivo “sanar’ mediante el libro. Para
algunos profesionales de los servicios bibliotecarios se trata de una
disciplina bibliotecologica que se lleva a cabo en instituciones como
hospitales generales y psiquiatricos, asilos, geriatricos, etc. Para
otros es una técnica psicolégica complementaria de la psicoterapia
conductista que se puede llevar a cabo también en el consultorio
privado. Algunos la consideran como una herramienta de utilidad
(por los minimos recursos que se necesitan para llevarla a cabo)
gue puede ser utilizada en las mas diversas situaciones cuyas
caracteristicas requieran de un servicio sencillo, econémico y rapido
en cuanto a sus condiciones de implementacion. Hay
bibliotecélogos que sostienen que hay una Biblioterapia clinica (la
utilizada para superar conflictos psicolégicos) y una Biblioterapia de
desarrollo personal, que apunta a la salud y a mejorar la calidad de
vida del sujeto.

La Biblioterapia es una disciplina moderna, aunque existen
antecedentes desde la antigiedad, una especialidad
bibliotecoldgica, que consiste en utilizar al libro y la lectura como
agentes terapéuticos; basandose en la conviccion de que la relacion
gue establece el paciente con la lectura, es compleja y constituye
una experiencia unica que brinda apoyo, solaz, entretenimiento,
informacion y enriguecimiento espiritual. Factores estos que pueden
fomentar la rehabilitacion de las personas enfermas.

En las bibliotecas de hospitales de varios paises europeos y
norteamericanos, la tarea es (o0 deberia ser) realizada por un
equipo interdisciplinario integrado por un bibliotecologo
especializado; psiquiatra, psicélogo y eventualmente otros
especialistas de acuerdo a las caracteristicas de los pacientes y de
la institucion que los contiene. El bibliotecologo especializado es un
conocedor de obras literarias especificas, acordes a las diversas
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patologias fisicas y mentales, asi como de las caracteristicas
psicologicas y de vida de cada paciente.

Las modalidades de la Biblioterapia son muy diversas en
diferentes partes del mundo, dependiendo del contexto socio
cultural en el cual se desarrolla. Encontramos referencias
bibliograficas que mencionan que esta tarea se lleva a cabo en
hospitales, instituciones de salud, geriatricos, orfanatos,
instituciones de rehabilitacion para adictos, psiquiatricos, e inclusive
se han organizado jornadas de Biblioterapia en apoyo a los
damnificados por desastres naturales como las inundaciones en
Venezuela en 1999. Oportunamente se comentara dicho proyecto.

Surge como una rama especializada de la Bibliotecologia,
relacionada con la psicologia cognitiva o conductual. La
metodologia utilizada también varia en los diversos paises,
dependiendo de factores econdémicos, geograficos, politicos, e
ideoldgicos entre otros. Por lo general se leen obras seleccionadas
por el bibliotec6logo, segun determinados criterios adoptados en
acuerdo con el equipo interdisciplinario. Se trabaja (segun el caso)
en forma individual o grupal, con lecturas sugeridas a partir de
libros, de todo tipo, no necesariamente los comunmente llamados
de “autoayuda”. No hay duda que la literatura de ficcion es
favorecedora de la movilizacion interna, y que muchas veces brinda
la posibilidad de poner en palabras los sentimientos y los pesares
gue cada uno esté atravesando.

La Biblioterapia fue reconocida por vez primera como un
aspecto de la Bibliotecologia en 1904, bajo la administracién de un
calificado bibliotecélogo en el Mc Lean Hospitals, en Massachussets
(Ciganda, 1984, p. 47). La biblioterapia *° o la lectura con fines
curativos, tiene su origen en la Antigiiedad y en la Edad Media,
épocas en las cuales, la biblioterapia se incluia entre los preceptos
de la dietética, es decir, entre las normas para llevar una vida
saludable.

En el antiguo Egipto, el Faraén Ramsés Il mando grabar en el
frontispicio de su biblioteca la frase "Remedios para el aima". En el
caso de los egipcios, sus bibliotecas se localizaban en templos
denominados "Casas de vida", que eran considerados centros de
conocimiento. y espiritualidad . Entre los romanos, Aulus Cornelius

10 http://conociendobiblioterapia.blogspot.com/
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Celsus también asoci6 la lectura con el tratamiento médico, al
recomendar la lectura y discusion de las obras de grandes oradores
como recurso terapéutico en el desarrollo de la capacidad critica de
los pacientes. También los griegos consideraban los libros, como
una forma de tratamiento médico y espiritual al concebir las
bibliotecas como "medicina del alma". En la Edad Media, época de
enorme crecimiento hospitalario en Europa, era habitual
proporcionar libros a los pacientes, como complemento terapéutico
la lectura de textos sagrados en el transcurso de una intervencion
quirdrgica, era un procedimiento comun, usado para aliviar el dolor
y amortiguar la angustia.

En los siglos XVIII y XIX, los hospitales psiquiatricos de
Inglaterra, Francia, Alemania y Escocia contaban con bibliotecas
para pacientes ya que los médicos que trataban enfermedades
psiquicas en estos paises recetaban la lectura como terapia
(Enciclopedia citada por IFLA) . Y en la primera mitad del siglo XIX,
“los servicios bibliotecarios eran una parte significativa de los
programas terapéuticos para enfermedades psiquicas” (Dunkel,
1983. citada por IFLA). En 1941 aparece una definicion del término
en el diccionario Dorland’s lllustred Medical: “El empleo de libros y
de lectura de los mismos en el tratamiento de enfermedades
nerviosas.”

En 1949, una estudiante de Bibliotecologia de USA, presenta
Su tesis sobre Biblioterapia, que se convertira en un referente para
estudios posteriores. Carolina Shrodes concibe a esta disciplina
como un proceso dinamico de interaccion entre la personalidad del
lector y la literatura imaginativa (o de ficcion) que puede movilizar
emociones y utilizarlas para su uso conciente. (citada por Caldin,
2001).

Marc-Alain Ouaknin (1996) sostiene que, “la lectura implica
una interpretacibn que es en si misma una terapia puesto que
evoca la idea de libertad y permite atribuir al texto mas de un
sentido. La Biblioterapia contempla no solo la lectura sino tambien
el comentario que le es adicional. Asi, las palabras se siguen unas a
otras en una imbricacion que conduce a la reflexion, al encuentro de
multiples verdades, en la que curar configura como un abrirse a otra
dimension.
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Caldin (2001) afirma acerca de la Biblioterapia: “consiste en
la lectura dirigida y discusion en grupo, que favorece la interaccion
entre las personas, llevandolas a expresar sus sentimientos:
recelos, angustias y deseos. De esta forma el sujeto comparte con
el grupo sus experiencias y valores”.

En 2001 la IFLA (Internacional Federation of Library
Associations and Institutions) presenta las “Pautas para bibliotecas
al Servicio de pacientes de hospital, ancianos y discapacitados en
Centros de atencion de larga duracion”; que fuera confeccionada
por un equipo integrado por bibliotec6logos de 10 paises, todos
ellos especializados en la tematica. Para elaborar dichas pautas el
equipo realiz0 una investigacion en 25 paises que brindo
informacion diversa, pero cuyo denominador comun fue que la
practica de la biblioterapia daba resultados positivos, y se llevaba a
cabo sobre todo con nifios, enfermos mentales, ancianos y victimas
de catastrofes naturales (inundaciones, terremotos, etc).(Panella,
N., 2001) .

¢ Por qué entonces aplicar la biblioterapia en el Garrahan?
Tomando este poder curativo de las palabras, es que pensamos en
ellas para aliviar a nifios y a padres que estan atravesando una
hospitalizacion y severos tratamientos. Los cuentos que acompafan
como voces amigas, ayudan a creer en los finales felices y a recrear
la vida familiar, contribuyendo a la mejoria de los pequefios
pacientes. Pensamiento y lenguaje van de la mano. Asi como la
leche materna previene y evita enfermedades, un gesto de afecto y
las palabras, ponen freno al desinterés y la incomunicacion. La
lectura es un gesto de amor que previene de la ignorancia, estimula
la creatividad y evita la falta de palabras e ideas.

Esta relacion entre el lector y el texto, establece un circuito
dindmico, fluido y reciproco, que permite elaborar un significado
transformador. Este enriquecimiento personal, sustentado por el
bibliotecario cobra mayor relevancia al trascender lo educativo y
convertirse en una funcion social.

El deseo de saber, la exigencia poética, la necesidad de relatos y
la necesidad de simbolizar nuestra experiencia constituyen nuestra
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especificidad humana. Pennac ''sostiene que el hombre construye
casas porque esta vivo pero escribe libros porque se sabe mortal. O
esa reflexion gue hace Humberto Eco **cuando dice: “Me hice
fildsofo para convertir mi miedo a la muerte en un hecho
profesional. EI miedo a la muerte como origen de la escritura. El
miedo a la muerte como origen de mi escritura”...

La lectura es un efectivo mecanismo de sublimacion que
favorece el desarrollo de la imaginacion ayudandolos a recomponer
la imagen de si mismos.

Dijo Graciela Cabal®: “Al poner la confusién en palabras, al
nombrar lo innombrable, ahuyento los fantasmas. Armando
palabras me compongo, me recompongo, me hago. Recojo mis
pedazos y me invento”.

Reitero la pregunta...¢por qué la biblioterapia en el Garrahan?,
porque sin lugar a dudas la biblioteca y el libro contribuyen al
bienestar de los pequefios pacientes y sus familias y asi mejoran la
calidad de vida durante su estancia en el hospital.

! Daniel Pennac (Casablanca, 1944) es un escritor francés nacido en Marruecos. Pseudénimo
de Daniel Pennacchioni. Ha escrito varias novelas, libros para nifios, ensayos,... De estos es
célebre el titulado Como una novela, en el que enumera los derechos del lector.

En 2007 recibid el Premio Renaudot por su obra Chagrin d'Ecole (Mal de escuela).

12 Umberto Eco (Alessandria, Italia; 5 de enero de 1932) es un escritor y fildsofo italiano,
experto en semiodtica. Se doctord en Filosofia y Letras en la Universidad de Turin en 1954 . Se
consagro como narrador con “El nombre de la rosa” en 1980, novela histérica y Doctor Honoris
Causa por mas de treinta universidades de todo el mundo. Recibié el premio Principe de
Asturias de Comunicacién y Humanidades y es caballero de la Legién de Honor francesa.

13 Graciela Beatriz Cabal -1939 2004

Escritora argentina, nacida en Buenos Aires, el 11 de noviembre de 1939. Egresada en Letras de la
Universidad Nacional de Buenos Aires. Su actividad editorial se inicié en el Centro Editor de América
Latina, donde fue Secretaria de Redaccion de varias colecciones, entre ellas: Nueva Enciclopedia del
Mundo Joven; Capitulo, Historia de la Literatura Argentina y Los Grandes Poetas. En su calidad de
Presidenta de la Asociacion de Literatura Infantil y Juvenil de la Argentina (ALIJA), entre 1993 y 1995,
dedico sus mayores esfuerzos a recorrer el pais, trabajando con maestros y bibliotecarios y procurando la
difusion de la buena lectura entre nifios y jovenes. Durante su gestion se fundaron mas de cuarenta
biblitecas escolares. Fallece en el afio 2004
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XIl. ESTADO DEL CONOCIMIENTO

Antecedentes de trabajos relacionados con lectura y salud y
las que se suman la incorporacion del las tics en las aulas
hospitalarias del mundo jerarquizando la importancia del aporte del
Licenciado en Bibliotecologia y Documentacion para su desarrollo'*

Leer para Vivir surge a consecuencia del deslave y las
inundaciones que afectaron a Venezuela, en diciembre de 1999. El
Banco del Libro realizé actividades de promocion de lectura para
atender a nifios y jovenes recluidos en los refugios de Caracas,
inmediatamente inici0 también actividades en comunidades del
litoral central —Estado Vargas- la zona mas afectada por la tragedia.

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

PROYECTOS DE ATENCION INTEGRAL A NINAS Y NINOS
PACIENTES

El proyecto CONTARTE crea y distribuye la revista La Pifiata;
disefa, produce y prueba manuales interactivos impresos y realiza
talleres de induccion para personal sanitario, nifias, nifios,
adolescentes y familiares.

LA PINATA es una revista bimestral creada especialmente
para niflas y nifios pacientes de hospitales publicos.

“En el anexo se desarrollan de modo mas completo cada uno de estos proyectos
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CIEP propone a las instituciones del pais la adopcion de una
carta de deberes y derechos de nifias, nifios y adolescentes
pacientes.

La biblioterapia es una de las alternativas empleadas en la
biblioteca Ramon Gonzalez Coro, de la capital pinarefia, como
alternativa para favorecer la evolucion de las nifias y los nifios con
desviaciones afectivas conductuales.

Ellas elaboraron una alternativa metodoldgica de biblioterapia,
y se apoyaron en los poemas creados por Lidia Merifio, Nersys
Felipe, René Valdés y Juan Cabanas.

Constituye una alternativa muy util para bibliotecarias y demas
especialistas, comprometidos con elevar la eficiencia del proceso
docente educativo y la calidad de la atencion psicopedagogica de
los nifos.

La Biblioteca Provincial de Camagtiey ofrece servicios para
ninos en condiciones desventajosas utilizando la biblioterapia como
un método psicoterapéutico alternativo. Tres grupos diferentes, que
incluyen nifios y nifias entre los 5y 11 afios de edad, con atencion
meédica especializada en una Policlinica de la ciudad, se benefician
con estos servicios. Se observo el comportamiento de esos grupos
desde el 2000 hasta 2005. Se analizan conductas frecuentes de
inadaptacion, tipos de biblioterapia aplicada en cada caso,
condiciones ambientales en que se realizan y las relaciones con las
escuelas y grupos de padres. La evolucion favorable de los
pacientes sustenta las recomendaciones que aparecen en el
trabajo, destacandose que las nifias y los nifios que integran los
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grupos de biblioterapia, en su gran mayoria, visitan la biblioteca
regularmente, asi como otros que ya han dejado el tratamiento. La
escuela o grupos de padres que se realiza conjuntamente con la
biblioterapia, ha tenido gran importancia en las relaciones afectivas
y familiares con los pacientes, propiciandoles nuevas alternatives de
vida y métodos educativos para la crianza infantil.

El proyecto “La compu en tu cama”, dentro del programa
Salud@r en http://www.educared.org.ar tiene como objetivo
acercar las nuevas tecnologias a los que menos acceso tienen a
ella: los chicos que no pueden levantarse de la cama hospitalaria
por periodos prolongados a causa de su enfermedad o tratamiento
medico.

A partir de la experiencia y conviccion de que las nuevas
tecnologias de la comunicacion y de la informacién pueden ayudar
al intercambio, la expresion y el acceso del conocimiento a los
nifos, en especial de aquellos que en forma momentanea se
encuentran limitados fisicamente por un problema de salud, nos
proponemos que los nifios internados en la Sala de Pediatria del
Hospital Interzonal J. Penna, pertenecientes al nivel Inicial y EGB
(estatal y privado) en esta situacion, pueda acceder a una
computadora conectada a Internet y formar parte de una comunidad
virtual de nifios en situaciones similares.
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Se desarrolla en EE.UU. y agrupa en sus actividades a mas
de cinco hospitales. Tiene como finalidad el desarrollo y evaluacion
de proyectos que ayuden al nifio con enfermedad cronica a
combatir los cambios médicos y emocionales derivados de la
enfermedad

Tlalim es un proyecto que se desarrolla en Israel , a traves
del cual se ofrece un soporte de aprendizaje a todos los alumnos a
lo largo de ese pais que se ausentan de la escuela por enfermedad
0 accidente. La duraciéon de este soporte persiste durante todo el
periodo de enfermedad del nifio, desde unas pocas semanas hasta
meses, e incluso anos.

Este proyecto, pensado desde el lugar que, la estadia en el
hospital implica una ruptura abrupta en el aprendizaje normal de los
nifos porque el tratamiento implica un aislamiento indeseado, ha
constituido una especie de clase o guarderia virtual aunando la
habitacion hospitalaria con la clase escolar o preescolar ordinaria a
la que la criatura enferma iba antes de ser diagnosticada o de haber
sufrido el accidente.

La Fundacién Educacional Carolina Labra Riquelme, es una
organizacion sin fines de lucro cuya finalidad es el sostenimiento,
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direccion, implementacion, administracion de colegios y aulas
intrahospitalarias en Chile.

Aulas Hospitalarias es un proyecto promovido por la
Fundacion Telefonica cuyo objetivo es aprovechar las nuevas
tecnologias para evitar el retraso escolar en los nifios internos en
hospitales, ademas de paliar el aislamiento social al que se ven

sometidos.

La incorporacion de la informética al aula hospitalaria es ya
una realidad, explotando sus distintas posibilidades como
herramienta, destacando el uso de programas educativos y la
comunicacion a través de Internet. Ver en:

olmo.pntic.mec.es/%7Eahm1/Getafe/actividades.html

El programa de Aulas Hospitalarias del Principado de Asturias
pretende dar respuesta a las necesidades educativas especiales
gue presentan nifios, jévenes e incluso adultos que por razén de
accidente o enfermedad se ven obligados a periodos de
hospitalizacion y convalecencia prolongados. Ver en:

www.educastur.princast.es/nte/aulas/
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La actividad de las Aulas Hospitalarias en los ultimos afios ha
ido mas alla del trabajo estrictamente escolar y de actuacion directa
con el nifio enfermo y hospitalizado y ha dado un paso més hacia
adelante, en una busqueda por mejorar la calidad educativa de
estos nifios mediante la puesta en marcha de proyectos virtuales
gue han provocado una verdadera "revolucion educativa”. Son
notables algunos de estos proyectos virtuales tanto a nivel nacional
como internacional, y que han dado la posibilidad a miles de nifios
de romper el aislamiento en el que les sumerge su enfermedad.

El Proyecto Mundo de Estrellas entr6 en funcionamiento en el
Hospital Universitario Virgen del Rocio, dependiente del Servicio
Andaluz de Salud, en Diciembre de 1998, como primera experiencia
para poner a disposicion de la fantasia de los nifios hospitalizados,
en los Centros del Servicio Andaluz de Salud, las nuevas
tecnologias de la informacidén y comunicacion, con objeto de
facilitarles mundos virtuales de felicidad compartida, en clave de
salud positiva. Ver en:

El servicio de préstamo de libros a los enfermos de la
ciudad Sanitaria y Universitaria de Bellvitge, nacio en 1988 por
iniciativa de la Biblioteca Popular de alli. Actualmente funciona
gracias a la colaboracion de tres instituciones: la Unidad de
atencion al usuario del Hospital de Bellvitge, la red de bibliotecas de
la Diputacion de Barcelona y el servicio de Cultura del Ayuntamiento
de L"Hospitalet. Si bien este servicio estaba destinado solo a los
pacientes, mas tarde se hizo extensivo a los familiares y
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acompanfantes de los enfermos, quienes en muchas ocasiones se
han convertido en los principales “clientes”, y al propio personal
hospitalario, tanto médico como administrativo.

El nifio hospitalizado “tiene derecho a disponer, durante su
permanencia en el hospital, de juguetes, libros y medios
audiovisuales adecuados a su edad”. Para garantizar este derecho,
recogido en la resolucion del Parlamento Europeo del 13 de mayo
de 1986 sobre la Carta Europea de los Derechos de los Nifios
Hospitalizados y reducir los efectos psicoldgicos que toda
hospitalizacion lleva consigo, el Centro Internacional del Libro
Infantil y Juvenil, con sede en Salamanca, decidié hace trece afios
poner en marcha un servicio de extension bibliotecaria que
atendiera a la poblacién infantil hospitalizada en esta ciudad.

La Red de Bibliotecas Patagdnicas se constituyé en marzo de
1997 a partir del Taller de Actualizacién y Perfeccionamiento en
Integracion, Informatizacion y telematizacion de Bibliotecas
Patagonicas realizado en la Facultad de Humanidades y Ciencias
de la Educacién de la Universidad Nacional de La Plata, la que
funciond en un principio como nodo central de esta red, cuya
modalidad actual de organizacion es por nodos y subnodos
provinciales.
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Fue creada en el afio 1996, y se denomina “Alas” . La
implementacion del proyecto surge de la reflexion sobre la
necesidad de humanizacion efectiva a que tiende la asistencia
hospitalaria y el papel que dentro de este proceso le corresponde a
una biblioteca para pacientes y sus familiares.

Su formacion estuvo a cargo de la Lic. en Bibliotecologia y
Documentacion Marta Mannarino de Buccigrossi.

Este proyecto fue llevado a cabo desde el Programa de
Emergencia Alimentaria del Ministerio de Desarrollo Social.

En el Servicio de Pediatria del Hospital Tornd, médicos,
enfermeras, psicomotricistas, residentes de Educacion para la
salud, psicélogas y psicopedagogas, promovemos el placer de leer
desde tres espacios: “El rincén de los suefios”, los grupos de
familias con chicos de un afo y las actividades en Sala de espera.

Este proyecto fue financiado por el Consejo Nacional del Libro
y la lectura del Gobierno de Chile. Son sus responsables las
bibliotecarias, Rita Cofré Guerra y Marta Suarez Hermosilla.
“Folklore y Literatura en la escuela del Hospital Calvo Mackenna”
fue un proyecto dirigido a nifios, que, por los tratamientos de sus
enfermedades, quedan afuera del sistema escolar y deben realizar
sus estudios en la escuela intrahospitalaria.
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CAPITULO 2

HOSPITAL NACIONAL DE PEDIATRIAY
“JUAN P GARRAHAN" —
HISTORIA

La historia del Hospital de Pediatria tiene casi treinta
afios. Comienza alrededor de 1969, época en que un grupo
destacado de médicos pediatras del Hospital de Nifios Dr. Ricardo
Gutiérrez elabora, con la orientacion del Dr. Carlos Gianantonio, un
programa médico para un nuevo modelo de establecimiento
pediatrico. La propuesta se consolida, y es elevada a través de la
Secretaria de Salud Publica de la entonces MCBA, a la jurisdiccion
nacional.

La Secretaria de Estado de Salud Publica, en base al
programa médico arquitectonico mencionado, llama a Concurso
Nacional de Croquis Preliminares en 1971; el Hospital se ubicaria
en el predio de Republiquetas y Galvan, en Parque Saavedra. El
Jurado que en abril del mismo afio decidio elegir el proyecto
presentado por el Estudio de los Arquitectos Vidal, Egoscue,
Bischof, Aftalion, Do Porto y Escudero, estuvo presidido por el
Profesor Dr. José Raul Vazquez en representacion de la Sociedad
Argentina de Pediatria; el resto del jurado lo componian arquitectos
representantes de distintos organismos publicos y privados.

A fines de 1973 el Ministerio de Bienestar Social decide
cambiar el lugar donde se construiria el Hospital (a la locacion
actual comprendida entre las calles: Combate de los Pozos,
Pichincha, Avenida Brasil y 15 de Noviembre); las obras
comenzaron el 6 de mayo de 1975.

®www.garrahan.gov.ar
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Resulta de interés destacar algunas de las definiciones y
previsiones contenidas en el programa médico de hace casi tres
décadas. Los objetivos fijados en el programa municipal eran:

"Brindar atencién médica integral y de la mejor calidad disponible a
la poblacién infantil de su area de influencia.”

"Actuar como Hospital de referencia del sistema de atencion médica
pediatrica, principalmente en el area Metropolitana, teniendo en
cuenta su proyeccion en el ambito nacional.”

“Desarrollar programacion de docencia e investigacion acordes con
su nivel de complejidad, en el area de atencién médica y
administrativa sanitaria."

Entre las funciones se destacaba:

"Brindar prestaciones de la mayor complejidad en la rama
basica de la Pediatriay en sus respectivas especialidades,
haciendo que el establecimiento se constituya en hospital de
referencia para todo el pais.”

La organizacion propuesta se basaba en el concepto del
cuidado del paciente que "...significa que la estructura de los
Servicios del Hospital debe satisfacer las necesidades médicas y de
enfermeria de los pacientes en cada etapa de su enfermedad”,
afirmando también que ello "...implica modificar la tradicional
estructura de los profesionales del departamento médico..."; en
consecuencia "...la resultante es la constitucion de equipos de
trabajo que realizan tareas asistenciales en todas las areas del
Hospital...

También se afirmaba entonces que el "... Hospital de
acuerdo a la evolucion previsible de la politica sanitaria funcionara
con un sistema de financiacion distinto del actual, en base a un
sistema que, asegurando a toda la poblacion una accesibilidad
igualitaria permita, a través de un sistema de seguro o similares,
canalizar recursos para el funcionamiento correcto del mismo."
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Modelo Adoptado

A los efectos de elaborar las propuestas pertinentes, y
simultaneamente avanzar en las tareas propias de la puesta en
operaciones de un establecimiento asistencial, las autoridades de la
época designaron, a principios de 1984, una Comisién Ejecutiva, a
través del Ministerio de Salud y Accion Social, integrada por el
Ministro de Salud de la Provincia de Buenos Aires, Dr. José
Astigueta; el Secretario de Salud Publica y Medio Ambiente de la
Municipalidad de la Ciudad de Buenos Aires, Dr. Teodoro Puga; el
Subsecretario de Recursos de Salud, Dr. Alberto Prieto; el Decano
de la Facultad de Medicina de la Universidad de Buenos Aires, Dr.
Fernando Matera; y el Delegado Normalizador del Instituto Nacional
de Obras Sociales, Dr. Jorge Mera. Ademas se constituyd un Grupo
Técnico Asesor, que contd con el asesoramiento del Dr. Carlos
Gianantonio, y estuvo integrado por los Dres. Jorge Colombo,
Margarita Vitacco, Juan Carlos O'Donnell, Luis Alberto Dal B0,
Domingo Suarez Boedo, José Vigueira Casal, Rodolfo Dameco,
Armando Reale y Carlos Monti, y el Ing. Salvador Benaim. En 1985
fueron designados como directores Ejecutivos los Dres. Juan Carlos
O'Donnell y Luis Alberto Dal Bo.

Mas de veinte afios después de la idea inicial, y ante la
inminencia de la finalizacion de la obra, fue necesario afrontar la
decision acerca del modelo juridico y administrativo, asi como el de
organizacion medica con que debia dotarse a la nueva institucion
para alcanzar sus objetivos fundacionales. Como es natural, la
cuestion fue abordada desde distintas perspectivas, y las
diferencias de criterios existentes en la comunidad pediatrica y
sanitaria tomaron, con frecuencia, estado publico. Por dltimo,
prevalecio la idea de generar un modelo fuertemente
descentralizado, y con una organizacion asistencial que incluyera
caracteristicas superadoras de los esquemas tradicionales,
requerimientos, estos ultimos, ya planteados en el programa médico
original.

Por fin, el Decreto del Poder Ejecutivo Nacional N° 598
del 20 de Abril de 1987, creé el Ente Hospital de Pediatria
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S.A.M.1.C. conforme a lo prescripto en la Ley 17102 y el Decreto
Reglamentario 8284/6
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Hoy, a veintidos afios de su creacion, es el hospital de referencia
mas importante de Ameérica Latina. Incorporo un cuadro estadistico

parcializado para tener idea de la magnitud de la labor que alli se

desarrolla.

Ano
Camas
Internaciéon
(sin Hospita
de Dia)
Camas de
Cuidados
Intensivos y
Trasplantes
*)
N° de egresos
Promedio de
Permanencia
(Dias)
Promedio de
Ocupacion
(%)
N° de
consultas
externas
N° de
consultas de
emergencias
Intervenciones
Quirurgicas
Trasplantes
Hepaticos
Trasplantes
Renales
Trasplantes
de Médula
Osea
Trasplantes
Cardiacos
Trasplantes
Pulmonares
Sesiones de
Hospital de
Dia
Unidades de
Laboratorio
(Totales)
Prestaciones
de Imagenes

2008

501

120

19.375

7,53

89,39

262.851

62.644

9.226

15dvy 14
dcad
6dvy 37
dcad

21

5tcy 31 impl

2

29.279

2007

485

113

18.427

7,64

88,42

237.936

58.516

8.794

20

46

16

27.957

33.466.560,40 30.270.548,71

122.438

122.790

2006

471

107

18.234

7,42

88,13

247.211

58.934

8.748

31

26

23

31.056

27.660.622,00

113.484

2005

464

107

16.952

7,48

87,98

232.171

52.171

7.937

25

30

20

29.618

24.122.695,00

105.077

2004

472

107

17.776

7,58

90,34

255.150

64.264

8.217

33

22

24

28.423

22.856.055,00

112.508

2003

454

107

18.551

7,59

92,94

262.536

66.490

8.100

30

19

30

29.473

21.431.245,00

117.057

45



Trabajo de investigacion : "Con un cuento duele menos”

Biblioteca Infantil Escuela Hospitalaria N° 2 del Hospital Nacional de Pediatria "Juan P. Garrahan™

ESCUELA HOSPITALARIA N° 2 (inserta en dicho
hospital)

HISTORIA

Durante el transcurso del mes de octubre del afio 1987, un
acuerdo entre el equipo médico y el servicio social de este hospital,
por entender ambos que sostener la cotidianeidad es sostener el
apego a la vida, convocan a la Escuela Domiciliaria N° 2,
dependiente de la Direccion de Educacion Especial de la Secretaria
de Educacion Especial de la Secretaria de Educacion de la
entonces Municipalidad de la Ciudad de Buenos Aires, para cubrir la
escolaridad de los pacientes internados.

La evaluacion de ese servicio educativo genero la necesidad
de la creacion de una escuela inserta en el hospital.

A tal fin, se firma un convenio entre las Secretarias de Salud y
Educacion de la Municipalidad de la Ciudad de Buenos Aires,
creandose asi la Escuela Hospitalaria N° 2 "Prof. Dr. Juan P.
Garrahan" por Decreto N° 163 del 10/01/89 (Boletin Municipal N°
18463), inaugurandose oficialmente la misma el 20 de abril de 1989.

Siendo el objetivo del mencionado convenio la atencion de las
necesidades educativas de niflos y adolescentes internados y/o
ambulatorios de largo tratamiento, se postula que la escuela
funcionara en jornada simple contando para ello con una planta
organico-funcional de quince docentes y un auxiliar de porteria. La
institucion escolar por su objetivo de dar respuesta educativa a los
pacientes del hospital, atendiendo a las demandas de todos los
servicios, a partir de 1991 comenzo a funcionar como escuela de
dos turnos: mafana y tarde por Decreto N° 44 del 30/10/90.
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Objetivos institucionales

1. Garantizar la igualdad de oportunidades al nifio hospitalizado,
a través de una mejor calidad de educacién, adecuando el
servicio a sus necesidades educativas especiales.

2. Priorizar el potencial sobre el déficit implementando abordajes
pedagdgicos y estrategias didacticas acordes a cada
paciente-alumno.

3. Garantizar la apropiacion del conocimiento a través de
propuestas pedagdgicas elaboradas, a partir de la lectura,
analisis , reflexion y contextualizacion de la curricula .

4. Propiciar la capacitacion docente en servicio, adecuando
tiempo, espacio y recursos a fin de garantizar practicas
docentes acordes al perfil de la poblacion escolar.

5. Promover espacios de integracion con los diferentes equipos
de salud del “Hospital de Pediatria Prof. Dr. Juan P. Garrahan”
enriqueciendo la tarea pedagdgica para una mejor calidad de
vida.

6. Favorecer espacios de participacidon comunitaria: alumnos,
docentes y familiares compartiendo proyectos que rescaten
saberes socialmente validos.

7. Promover la integracion al sistema escolar del educando
hospitalizado acorde a sus posibilidades, articulando con la
unidad didactica correspondiente.

8. Establecer redes comunitarias extrainstitucionales
significativas para la integracion educativa y/o formacion
laboral para el paciente alumno adolescente.

Creacion de la Biblioteca Especializada

En el Hospital Garrahan funciona un servicio de Informacion y
Documentacion, el cual fue creado en el mes de octubre de 1987 y
comenzo a brindar servicios a principios de 1988, coincidiendo con
la apertura del Hospital.
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VISION

Contribuir con la formacion y consolidacion de una comunidad
académica conciente brindando informacion especializada en el
area de la Pediatria y conexos a los distintos actores sociales con el
fin de que los mismos puedan ejercer su derecho de estar
informados, construir conocimientos y tomar decisiones.

MISION

Su mision fundamental es conocer, organizar, producir,
difundir y promover la utilizacion de la informacion biomédica para la
toma de decisiones en todos los d&mbitos, publicos y privados.

El propdésito es buscar continuamente las oportunidades de
suministrar informacion veraz, pertinente y oportuna, que aporte a la
mejora de la calidad de vida, a la calidad de la atenciéon meédica, al
progreso cientifico y humano y al uso eficiente del capital y los
recursos.

OBJETIVOS

e Satisfacer las necesidades de informacion de nuestros
usuarios. Comprender sus requerimientos y responder con
productos y servicios innovadores que les aporten una
solucion funcional, eficiente y accesible.

e Coordinar esfuerzos entre Bibliotecas y Centros de
Documentacién para aprovechar la experiencia, los recursos y
las instalaciones de la institucion.

e Reducir los plazos para una prestacion acorde con las
necesidades.

e Adecuar la cobertura tematica de los productos y servicios a la
demanda.

e Mejorar la presentacion de productos y diversificar los
soportes y acceso a la informacion.

e Facilitar el acceso inmediato a la informacion.

e Revisar procesos para acortar plazos y disminuir costos.

e Apoyar a la docencia y a la investigacion y contribuir a la
formacion profesional integral de los trabajadores de la salud.
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Junto a la creacion de la biblioteca especializada, funcionaba
un servicio especial de la misma para la atencion a niflos y
familiares, cosa que tuvo casi nula repercusion ya que no se
hacia ninguna divulgacion de la misma, razén por la cual se
decidioé que pasara a depender de la escuela hospitalaria a partir
del aifo 2002.

Surgimiento de la biblioteca escolar

Su misién fundamental es la de promover la lectura en todos
lo servicios del hospital como elemento de recreacion y
terapéutico, y acompanfar a los nifios y sus familias durante los
largos periodos de internacion que padecen los nifios que llegan
a este hospital. Lograr que el bibliotecario sea un mediador que
lo aleje de una realidad compleja para llevarlo a un espacio de
placer que lograra a través del encuentro con la literatura, sea
cual fuere el soporte textual que prefieran.

Podemos reconocer su accionar en:

1. El acompafiamiento del bibliotecario en el circuito de
prequirdrgico

En los momentos de los tratamientos de quimioterapia en
Hospital de Dia

En la terapia intensiva

En los post- quirdrgicos

En el tratamiento ambulatorio

En las areas de trasplante

En el sector de quemados

En las areas de Hemodialisis

En el espacio fisico propio de la biblioteca

N
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TERCERA PARTE

DISENO METODOLOGICO

a) El método de investigacion utilizado fue el exploratorio-

descriptivo, teniendo en cuenta que el tipo de investigacion
realizada nos permitié llegar a generalizaciones empiricas de
todo lo observado durante el trabajo de campo.

b) Técnicas empleadas: principalmente cualitativas. Las técnicas

cuantitativas se utilizaron a fin de sistematizar informacion
proveniente del trabajo de campo (estadistica de préstamos,
estadisticas hospitalarias de atencion al paciente, estadisticas
de cantidad de alumnos que se atienden por afio en la
escuela hospitalaria). En este caso se trabajé sobre las
actividades conjuntas de Biblioteca y Hospital en el afio 2007.
La unidad de analisis fueron los pacientes internados con
diagnostico de enfermedades de largo tratamiento en el
Hospital Nacional de Pediatria “Juan P. Garrahan”. De la
muestra (de tipo probabilistica, por las caracteristicas de esta
investigacion) se excluyeron los pacientes de cortos periodos
de internacion. Si se tuvieron en cuenta aquellos, que aunque
no permanecian mucho internados, volvian a controles
periddicos y pasaban por la biblioteca cada vez que volvian
para su tratamiento (Por ej.: los trasplantados, los niflos con
Fibrosis Quistica, los pacientes de Hemodialisis, entre otras
patologias).

El trabajo de campo se realizé en varios espacios fisicos:

v' La biblioteca

v' Las salas de internacién
v" Hemodialisis

v' Terapias

d) Instrumentos de recoleccion de datos:

- Relato de experiencias.

- Encuesta a los docentes de la Escuela Hospitalaria y los
profesionales de la salud .

- Testimonio de los padres y de los pacientes.
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Proyectos seleccionados para su observaciéon y posterior
analisis en el marco de la aplicacion de la biblioterapia en el hospital
Garrahan.

Espacios fisicos en donde se desarrollaron:

» 1. Servicio de Hemodialisis

» 2. Biblioteca Infantil

» 3. UCI 35 (Unidad de Cuidados Intensivos de
Corazoén)

1.1 Titulo del proyecto:
“Toda la magia de una Navidad diferente”
Espacio fisico de ejecucion dentro del hospital:
e Servicio de Hemodialisis

Fundamentacion de la selecciéon del mismo para su
analisis:

Teniendo en cuenta que la dialisis no es un tratamiento
alternativo, sino un requisito para mantener la vida, el alumno-
paciente pasa muchas horas de su vida conectado a una maquina
(cuatro horas diarias tres veces por semana).

La sala de didlisis es un espacio amplio en el que se
encuentran distribuidos, uno al lado del otro, los sillones
intercalados con las maquinas. De modo que los alumnos
guedan bastante alejados unos de otros y con muy poca
posibilidad de contacto visual, incluso a veces les es dificultoso
mantener una conversacion dado que todos miran hacia el mismo
frente y practicamente sus posibilidades de movimiento son
nulas.

Las edades de los pacientes —alumnos oscilan entre 1 y 20
afios: estas diferencias marcan la variedad de intereses, algunos
cursan el nivel inicial, otros estan en distintos ciclos de la E.G.B.,
otros terminaron el secundario, lo abandonaron o lo estan cursando.
Muchas veces, la uUnica posibilidad que tienen de continuar su
escolaridad es a través de la Escuela Hospitalaria, que opera como
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un verdadero puente que los liga con lo cotidiano, con la vida
misma, y representa la conexiéon con la parte sana, con las
potencialidades del nifio/adolescente.

En este espacio, donde la mirada fija y el silencio parecen ser
la consecuencia necesaria ante el tratamiento recibido, intentamos
generar otras posibilidades invitando al intercambio a través de los
diversos lenguajes. La intencién es brindar un lugar diferente: de
escucha, de creacién, de invencion. Todos los lenguajes (verbales,
no verbales, artisticos) estan intimamente relacionados con el
desarrollo intelectual, afectivo y social del ser humano. Mediante
ellos el individuo organiza su mundo y su propia interioridad, se
relaciona con sus semejantes, expresando sus sentimientos y
guiando su accion.

La decision de encarar este trabajo surgio por lo percibido el
afio anterior, al escuchar comentarios espontaneos de los padres y
los nifios sobre la Navidad, observando que tiene un significado
especial esta fecha en el hospital, que toma la idea del nacimiento
como renovacion de esperanza. Esto quedd demostrado al recibir
una respuesta inmediata y entusiasta a la hora de proponer las
actividades.

Objetivos:

e Se propuso brindar oportunidades para gue los
participantes conozcan y valoren tradiciones, participen
gozosamente en practicas de conjunto y, a través de ellas,
comprendan el valor del trabajo cooperativo asi como que
disfruten a través de sus propias producciones plasticas,
literarias y musicales.

e Lograr que los participantes interpreten vocal e
instrumentalmente canciones navidefias de diferentes
origenes y estilos. Utilicen el lenguaje visual como medio
de expresion simbdlica y permitan a los nifios y sus padres
apropiarse de distintos textos o fragmentos que les creen
un espacio de libertad que traspase las paredes del
hospital.

Actividades propuestas:

e Lluvia de ideas e intercambio sobre experiencias
personales relativas a la Navidad.
e Evocacion sonora del clima navidefia y de villancicos.
Indagacion sobre gustos personales.
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e Audicién de musica navidefa de distintas culturas.

e Lecturay analisis de la letra de algunos villancicos.

e Representacion plastica de imagenes generadas por la
poesia.

e Descripcion de los adornos tipicos navidefios.

e Investigacion sobre el significado de los simbolos
tradicionales.

e Confeccidbn de tarjetas y adornos navidefios para
adornar la sala.

e Interpretacion de villancicos (con diversos instrumentos
musicales).

e Grabacion de un CD de audio.

e Elaboracion de una revista.

Recursos auxiliares:

Material bibliografico sobre el tema.

Uso de la notebook para la busqueda de informacion
Grabadores

CD de audio y video

Materiales reciclables

Masilla plastica para modelar

Recursos humanos:
e Docente de Educacion Musical
e Docente de Educacion Plastica
¢ Bibliotecaria
Tiempo de observacion y desarrollo:
Octubre-diciembre 2007, dos horas semanales.
1.2 Titulo del proyecto:
“Lareina Batata”
Espacio fisico de ejecucion dentro del hospital:

e Servicio de Hemodialisis

Fundamentacion de la selecciéon del mismo para su
analisis:
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Mas alla de las caracteristicas propias de este espacio
especificadas en la observacion anterior, dicho proyecto se llevo
a cabo en el marco de un Proyecto Institucional de la Escuela
Hospitalaria respecto a la trayectoria de la escritora Maria Elena
Walsh, habiéndose realizado numerosas propuestas desde la
Biblioteca. Esta fue una de ellas.

Objetivos:

e Jerarquizar el género literario de la poesia a través del
conocimiento de la célebre escritora argentina Maria Elena
Walsh

e Conocer su repertorio poético

e Reconocer dicho género literario como una posible evasion
de la realidad, que se deja entrever a través de enigmas,
zonas de silencio y misterio. El poeta hace de su obra algo
"sugestivo" que penetra en los dominios del ensuerio.

Actividades propuestas:

e Se leyeron varias poesias de la autora hasta hacerse la
seleccion de “La reina batata” para el desarrollo de este
proyecto.

e llustracion de la misma.

e Desde el punto de vista biolégico, con la colaboraciéon de
la maestra a cargo del servicio, se coloc6 una batata a
germinar para luego ir analizando el crecimiento de la
misma.

e Todos aprendieron la cancion formando una “orquesta”
con todos los instrumentos propuestos por la Profesora
de Mdusica de ese taller. Incluso uno de los chicos que
estudia violin aprendié la melodia (ensayando muchas
veces en biblioteca antes de conectarse) y se sumoé a la
produccién musical.

Recursos auxiliares:

e Bibliografia de Maria Elena Walsh.
e CD de audio de la autora
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e Grabador
¢ Germinador y una batata.

Recursos humanos:

Docente de Educacién Musical
Maestra de grado a cargo del Servicio
Docente de Educacién Plastica
Bibliotecaria

Padres

Técnicos del Servicio

Tiempo de observacion y desarrollo:

Junio- setiembre 2007. Dos horas semanales.

Titulo del proyecto:

2.1 “Conocimiento, juegos y enlaces a traves del
uso de la PC”

Fundamentacion de la selecciéon del mismo para su
analisis:

El recurso pedagdgico que representa el uso de las TICs'®, es
un medio imprescindible en el siglo XXI y cobra una significacion
especial en el ambito hospitalario. Muchos nifios nunca han
podido tener acceso a un ordenador y las multiples posibilidades
gue éste le brinda se potencian ante esta situacion de
inmovilidad.

Objetivo:

e Permitir que los alumnos- pacientes en su condicioén de
nativos digitales tengan la posibilidad de acceder a las
nuevas tecnologias para insertarse en la sociedad del
conocimiento utilizando el tiempo libre de su estancia en
el hospital con estos nuevos saberes que le dan placer,
entretenimiento y la posibilidad de conectarse con sus
seres queridos generalmente distantes por sus lugares

16 TICs: Tecnologias de la Informacién y la Comunicacién
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de procedencia y, que gracias al uso de Internet, les
permite acortar esas distancias y paliar el desarraigo
gue acarrean las internaciones prolongadas.
Entender las posibilidades que ofrecen las TICs
como herramientas educativas, de entretenimiento y
terapéuticas y no como fin en si mismo.

Reflexionar acerca del proceso de enseflanza —
aprendizaje en la atencion de nifios enfermos y
coémo, desde las diferentes perspectivas, son
diferentes los usos de las TICs.

Actividades propuestas:

Utilizacion de juegos didacticos interactivos

Uso de software educativos

Uso de la PC como reproductora de peliculas
BlUsquedas en Internet tanto sobre temas de estudio
acordes a su edad, asi como para conocer a veces mas
sobre sus propias patologias.

Crear su propia casilla de correo electrénico para
comunicarse con sus compaferos, amigos y familiares.
Uso del chateo para conectarse con los suyos.

Recursos auxiliares:

PC en la biblioteca y notebooks en la cama.
Distintos softwares educativos

e CD de peliculas

Recursos humanos:

Profesora de Computacion
Profesor de Tecnologia
Maestras a cargo
Bibliotecaria

Tiempo de observacion y desarrollo:

Ciclo lectivo 2007
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Titulo del proyecto:

2.2 “Juanito Laguna visita el hospital”

Fundamentacion de la selecciéon del mismo para su
analisis:

En el marco de los recordatorios de los cien afios de
nacimiento del pintor argentino Antonio Berni, recibimos en en el
afio 2005 mucho material interesante sobre su vida y su obra.
Decidimos junto a la Profesora de Plastica del taller para
adolescentes realizar un taller analizando los distintos cuadros
donde aparecia el personaje de Juanito Laguna, para luego
recrear sus propias obras de arte.

Objetivo:

o Utilizar el lenguaje visual y plastico para plasmar en sus
propias obras el espiritu de Juanito y su capacidad
resiliente frente a la adversidad.

Actividades Propuestas:

Observacion de laminas de diferentes pinturas del autor.
Observacion de la serie de “Juanito Laguna”

Lectura de su vida y obras principales.

Recorrer un CD del Ministerio de Educacion donde se
proponen distintos tipos de actividades interactivas con
su obra.

e Con material descartable, incluso hospitalario, recrear su
obra y producir un trabajo personal.

Recursos auxiliares:

e Bibliografia del autor

e CD didactico de su obra

e Material descartable de todo tipo para el trabajo de expresion
plastica.

e Equipo de audio.
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Recursos humanos:

e Maestra de Educacion Plastica
e Bibliotecaria

Tiempo de observacion y desarrollo

Martes 6 y jueves 8 de octubre de 2007

Titulo del proyecto:
2.3 Cortometraje “La momia coqueta”

Fundamentacion de la selecciéon del mismo para su
analisis:

El cine es un atractivo natural para cualquier nifio en esta era
de la imagen. La posibilidad de ser autores y protagonistas a la
vez, de la creacion de sus propias historias fue razon suficiente
para participar de este proyecto propuesto desde el Gobierno de
la Ciudad de Buenos Aires.

Objetivo:

e Incentivar a los alumnos-pacientes a producir y trabajar con
los nuevos lenguajes audiovisuales.

Actividades Propuestas:

Lluvia de ideas para arribar al tema seleccionado
Investigacion sobre la cultura egipcia

Observacion y reproduccion de jeroglificos a mano alzada
Analisis de peliculas que reflejaban la época

Uso de la filmadora

Preparacion de todos los trabajos de utileria necesarios
para la filmacion

Escritura de los guiones cinematograficos

e Relecturay seleccion de los mismos

e Actividades teatrales en grupo
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Recursos auxiliares:

Filmadora

PC

Videograbadora

DVD

Equipo de audio

Papeles, cartones, pinturas, etc. para el armado de las
escenografias

Recursos humanos:

e Docentes de Teatro y Tecnologia como coordinadores del
proyecto

Docente de Educacion Plastica

Bibliotecaria

Alumnos-pacientes del taller para adolescentes

Padres

Profesionales de la salud

Tiempo de observacion y desarrollo:
Ciclo lectivo 2007

Titulo del proyecto
2.4 “Milugar, tu lugar, nuestro lugar”

Fundamentacion de la seleccién del mismo para su
analisis:

La aparicion abrupta de la enfermedad incide en el paciente y
su entorno modificando sus modos de vida y coartando lo cotidiano.
La mayoria de las veces en los pacientes de nuestro hospital se
suma la distancia desde la que deben trasladarse y el desarraigo
gue ello implica a sus costumbres por un lado, y al alejamiento del
resto de la familia por el otro. Es en este momento donde toda
actividad que se le proponga que lo acerque a su lugar lo alienta, lo
alegra, le permite viajar imaginariamente a su mundo, a su gente.

59



Trabajo de investigacion : "Con un cuento duele menos”

Biblioteca Infantil Escuela Hospitalaria N° 2 del Hospital Nacional de Pediatria "Juan P. Garrahan™

Objetivo:
e Lograr establecer un momento de placer a traves del

encuentro con sus raices culturales.

Actividades Propuestas:

e Lectura de leyendas autdctonas de las regiones a que
pertenecian los participantes del taller.

e Narracion de sus historias personales, costumbres
propias de cada lugar.

e Construccién de instrumentos autdctonos

Recursos auxiliares:
e Material bibliogréafico

e (Cafas huecas
e Semillas

Recursos humanos:

e Docente de grado del CIM (cuidados intermedios y
moderados) 42
e Profesor de Educacion Musical
e Profesor de Educacion Tecnologica
¢ Bibliotecaria
Tiempo de observacion y desarrollo:

miércoles 22 de agosto 2007

3.1 Titulo del proyecto:
“El corazon de los cuentos”
Fundamentacion de la seleccion del mismo para su

analisis:
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La terapia intensiva en si misma es un lugar fisico donde no
es facil convertirse en un observador sin involucrarse. Sin embargo
las actividades llevadas a cabo en la UCI (unidad de cuidados
intensivos) de corazén, en particular, merecen la pena su
observacion para un posterior analisis.

Los casos a considerar son de dos pacientes a los cuales se
les coloc6 un corazoén artificial a la espera del trasplante cardiaco.

El mismo es una computadora de gran tamafo conectada al
paciente a través de dos canulas largas que les permite moverse
con cierta libertad en espacios reducidos. Los nifios con estas
patologias suelen sentir falta de aire, gran cansancio fisico y su
abordaje es muy complejo. Los médicos de la terapia consideraron
oportuno que la bibliotecaria concurriera para la lectura de cuentos,
en un principio. Cuando la adaptacion al aparato avanza se decide
gue estos pacientes pueden concurrir a la biblioteca, acompafiados
por sus padres y un médico a cargo del servicio teniendo en cuenta
el estricto cumplimiento las normas de bioseguridad vigentes.

Caso 1: Dominique
Caso 2: Miguel

Objetivos

e Lograr que el tiempo compartido entre padres e hijos se
fortalezca a través del vinculo que permite la lectura.

e Despertar en los pacientes el gusto por la misma.

e Propiciar este encuentro entre el paciente, su familia y el
libro para traspasar las paredes del hospital.

e Jerarquizar la lectura como complemento terapéutico
teniendo en cuenta que la literatura puede ser un soporte
para despertar la interioridad.

e Permitir a los ninos conocer otras realidades y otros
mundos posibles, que ordene el caos interior que estan
atravesando.

e Proveer la posibilidad de conectarse con su propia
identidad cultural. La lectura es mi pais, dijo la antropdloga
Michéle Petit.

e Acceder a las nuevas tecnologias como medio de
acercamiento tanto a la informacion como al
estrechamiento de vinculos acortando distancias
comunicacionales.

e Mejorar la calidad de vida del nifio internado asi como la de
su familia, a través de la hospitalidad que nos ofrece el
libro.
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e Recrear un espacio placentero fuera de las paredes de la
terapia intensiva.

Actividades Propuestas:
Caso 1
Dominique (5anos)

Tiempo previo al trasplante 8 meses, luego de ser
trasplantada dos meses muy grave. Reinicio de
actividades los dos meses subsiguientes.

En el box de terapia

+ Lectura de cuentos

% Recreacion plastica de los mismos
% Juegos interactivos en la notebook
% Armado de historias orales

En la biblioteca

% Narracién oral de cuentos

s Armado de titeres y creacién de historias

“ Grabacién de su propia historia en el hospital, en el
celular, donde relata cdmo funcionan sus valvulas
artificiales

Juegos didacticos en la PC

Observacion de videos infantiles

Mesa de libros de cuentos

Software didéactico del cuerpo humano

7
0’0

3

*

3

*

3

%

Caso 2
Miguel (4 afios)
Tiempo previo al trasplante tres meses, de los cuales el

primer mes no hablo por el shock traumatico que sufrio
al despertarse y verse con el corazon artificial.
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Recuperacion rapida post-trasplante y tres meses
posteriores de internaciéon en sala.

En el box de terapia

% Lectura de cuentos

% Armado de collage recreando los cuentos escuchados

s Uso permanente de un DVD de un recital dado por un
pastor de su iglesia (luego del trasplante)

% Uso de la notebook con juegos didacticos

En la biblioteca

*

L)

» Narracion oral de cuentos
» Relato de sus historias personales en el Paraguay, su
pais de procedencia
+ Juego teatral parafraseando al pastor de su DVD que
permanentemente le ponian sus padres
+ Trabajos de collage con diferentes técnicas
% Uso de software de juegos didacticos en la PC

L)

L)

0

Recursos auxiliares:

3

*

Notebook

PC

DVD

DVD de audio

Software educativos

Material de descarte para los collage
Literatura infantil en sus distintos géneros

3

*

3

*

3

*

3

*

3

%

/
0’0

Recursos humanos:

*

L)

*» Maestra de Educacion Inicial
» Bibliotecaria

(AR)

L)

D)
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Tiempo de observacion y desarrollo:

Caso 1. Fecha de trasplante mayo/2007
Caso 2: Fecha de trasplante junio 2008

Material entregado para relevar datos teniendo en cuenta la
absoluta confidencialidad de las respuestas dadas.

Encuesta para relevar datos referentes al uso de la biblioteca
infantil del Hospital Nacional de Pediatria “Juan P. Garrahan”
dependiente de la Esc. Hosp. N°2.

Motiva la misma un trabajo de investigacion sobre la “Funcion
terapéutica de la lectura”, tema de tesina de la Licenciatura en
Bibliotecologia y Documentacion en la Universidad Nacional de Mar
del Plata.

Investigador: Bibliotecaria Documentalista Maria de los
Angeles lervolino

1) Qué cargo desempefia en este hospital pediatrico?
2) Sexo

3) Considero6 importante que sus pacientes asistan a la biblioteca?
Si su respuesta es positiva responda por que.

4) Explicite si notdé cambios en los pacientes que se “convirtieron”
en lectores durante el proceso de internacion.
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5) Cree que el acercarles lectura a las salas mejord el humor de los
chicos y la tolerancia a los tratamientos?

6) Si hay alguna otra cosa que le parece significativa, sobre esta
tematica, en el marco de internacion, lo invitamos a relatarlo.

Muchas gracias por su colaboracion
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Trabajo de campo

Se realizo un taller de escritura con los padres, en el marco
de la celebracion del dia del libro, en el mes de junio.

El objetivo principal del mismo fue crear un espacio placentero
y de reflexion a partir de la lectura del cuento “Mujeres de ojos
grandes” de Angeles Mastretta®’.

Actividades:

v' Lectura del cuento

v' Comentario del grupo respecto a la tematica que aborda
el mismo.

v Cada uno debia reflexionar e imaginar como seria el
libro de sus suefios.

v' Puesta en comun de los testimonios surgidos

v' Armado del “Libro de los suefios”

Se relevaron en distintos momentos de la tarea los
testimonios referentes al espacio que ocup0 la lectura para las
familias y sus chicos durante la internacion.

Se adjunta el texto de un alumno que concurre a Hemodialisis
tres veces por semana, quien ademas es paciente ambulatorio de
la Escuela Hospitalaria. Arturo tiene hoy 11 afos, es un gran lector
y suele escribir historias a menudo.

Ademas el agradecimiento en forma de poesia de un papa. El
mismo acompafio a su hijo, Francisco, quien permanecio varios
meses en internacion por una patologia cerebral compleja .

El dia que se realizo el bautismo de la biblioteca dos mamas
sorprendieron a los presentes con los textos que se adjuntan en el
anexo.

1 Angeles Mastretta (Puebla, 9 de octubre de 1949) es una reconocida escritora y periodista
mexicana. Es conocida por crear personajes femeninos sugerentes y ficciones que reflejan las
realidades sociales y politicas de México.
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CUARTA PARTE

Andlisis e interpretacion de la informacién recogida

Analisis de los resultados obtenidos luego de concluidos los
proyectos citados precedentemente.

Proyecto: “Toda la magia de una Navidad diferente”

Teniendo en cuenta el objetivo propuesto se puede afirmar
gue tanto los pacientes como sus familias participaron activamente
y con entusiasmo en cada una de las actividades ofrecidas. El
sereno espacio de la didlisis se vio cambiado a través de la musica
y la poesia de los villancicos, logrando mejorar su calidad de vida al
tener que permanecer aislados en una fecha tan significativa como
es la Navidad. Ellos esperan un milagro, ese milagro es un rifion,
gue les permitira modificar esa dependencia a una maquina. La
lectura de textos en donde los milagros parecen existir, da
esperanza. La lectura, una vez mas, mostré su poder para
transformar la realidad.

Proyecto: “Lareina batata”

La vigencia de la escritora Maria Elena Walsh a través de los
afnos no es en vano. Sus textos nos acompafan y nos alegran en
muchos momentos de nuestras vidas. En el caso particular de los
pacientes que acuden a este servicio no fue distinto. El ritmo de sus
poesias y la posibilidad de aprender a interpretar sus melodias hizo
de ese espacio una impensada orquesta que atrajo la atencion de
cada una de las personas involucradas en este servicio. Ese
espacio, donde parece reinar el silencio, cambié. La poesia de
Maria Elena Walsh lo logré. La bibliotecaria como mediadora logré
su objetivo, que las palabras provoquen placer y alegria.
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Proyecto: “Conocimiento, juegos y enlaces atraves del uso de
la PC”

Para evaluar los resultados de este proyecto es pertinente releer a
Elena Barbera®, en su libro “La educacion en Red”, quien define las
diferentes funciones que tienen las TICs en la educacion:

¢, Para qué se utilizan las TICs en los contextos educativos? Se sumara
a esta pregunta el para qué en el ambito hospitalario.

1. Finalidad socializadora: evitar la segregacion digital (la mayoria de
nuestros pacientes conocen por primera vez una PC en la biblioteca
del hospital, y es necesario insertarlos en la era digital aprovechando
este espacio que le brinda la biblioteca hospitalaria).

2. Funcion responsabilizadora (similar anterior, pero el acento puesto
en el alumno).

3. Funcién Informativa: busqueda de informacion (el bibliotecario
propone estrategias de busqueda, para todas las inquietudes que
tenga, muchas veces paralelas a su patologia.).

4. Funcion comunicativa: expresar conocimientos y sentimientos. Es
posible recibir respuestas rapidas. Fundamental ante el desarraigo
gue producen las internaciones prolongadas.

5. Finalidad formativa y formadora. Una computadora, el aprendizaje
del uso de la misma, la comunicacion, la posibilidad de expresarse, el
permitirse un espacio en donde — aunque mas no sea virtual — el nifio
enfermo se desempefia con autonomia, son experiencias que,
seguramente, ayudaran al bibliotecario en el trabajo de promover la
resiliencia con los alumnos.

6. Finalidad motivadora (el centro de interés es el alumno).

7. Funcién evaluadora (procesos de promocion y acreditacion del
alumno).

8. Finalidad organizadora: base de datos, capetas, ficheros, etc.
(quizas la menos usada en la biblioteca infantil del hospital, pero
muchas veces colaboraban en el registro de materiales multimedia).

9. Finalidad analitica: proyectos telematicos que requieren
observacion, analisis y comparacion de datos.

10. Finalidad innovadora: Se requiere la integracion de diferentes
medios tecnologicos para obtener un objeto sin precedentes. A
menudo es necesario ver los dispositivos que fueron apareciendo en
el mercado (Ej. WI-FI para escuelas Hospitalarias)

11. Finalidad investigadora: a diferencia del analitico, las
investigaciones son mas sistematicas.

'8 Elena Barbera es profesora de los Estudios de Psicologia y Ciencias de la Educacién de la
Universitat Oberta de Catalunya
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Por sus caracteristicas, es posible que Internet sea la
encargada de acortar la brecha entre el mundo externo de los
alumnos vy la institucion educativa hospitalaria o domiciliaria.

Entonces, ¢ cudles pueden ser los beneficios de generar puentes
tecnoldgicos con nifios aislados por problemas de salud?

-Las posibilidades de comunicacion que, por otros medios, son mucho
mas dificultosas.

-El aprendizaje: puede representar en estos casos un motor de
progreso fundamental, teniendo en cuenta los estimulos ludicos,
graficos y de interfases divertidas a los que puede recurrir el maestro
con ayuda de estas herramientas.

Por todo lo expuesto se infiere la importancia que tuvo para
los pacientes el uso de la TICs en todas y cada una de sus funciones.
Sin lugar a dudas fueron un motivo de encuentro en la biblioteca y
mejoro su estancia en el hospital.

Proyecto: “Juanito Laguna”

La obra de Berni en si misma es tan vasta que como
mediadores de lectura no podemos dejar de ofrecer.

Cuando se les brind6 a los alumnos la posibilidad de recorrer
los textos y las imagenes de la serie del personaje Juanito Laguna
fue inmediato el interés que las mismas despertaron. Los por qué
de esas obras y las caracteristicas del mismo lo hicieron atrapante.
El hecho de ver en otro las miserias humanas, hizo que se
identificaran con el personaje, pensando en sus propias miserias,
diferentes, pero propias de la situacion por la que estaban
atravesando. Ademas el hecho de manipular materiales de descarte
propios del hospital con un fin recreativo fue una razén mas para
que la actividad fuera placentera. Pensar la imagen y saber leerla
es fundamental como protagonistas y consumidores de esta
revolucion de lo visual. Las imagenes no son sino textos y, en tanto
tales, deben ser leidas, juzgadas y sometidas a las mismas
exigencias y procesos de decodificacion a que son expuestos
aqguellos. En este caso en particular favorecio la expresion oral del
grupo, que atraido por la propuesta, pudo manifestar sus propios
pesares que luego pudo plasmar en las obras plasticas obtenidas
como producto final.
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Proyecto: “La momia coqueta”

En este proyecto se cumplieron ampliamente los objetivos
propuestos. En la era de la imagen toda propuesta que aliente a los
adolescentes a ser protagonistas de una historia como virtuales
actores de la misma se vio reflejada en el producto final de este
proyecto que fue premiado por el Gobierno de la Ciudad de Buenos
Aires.

Pero, mas alla del reconocimiento se pudo observar el
compromiso que cada uno de los participantes puso en este corto,
donde cada uno aporto lo mejor de si para que se pudiera
concretar.

Dado el tipo de emprendimiento pasaron por este proceso
mas de cien alumnos, reinventando el personaje de la momia, ya
gue, mas alla de su entusiasmo por participar, su salud muchas
veces no les permitia levantarse y hacerlo. También muchos fueron
los alumnos que a pesar de haber sido dados de alta pusieron el
empefio de regresar a los ensayos.

El proyecto acerco a todo tipo de participantes, donde cada
uno de los profesionales de la salud, los docentes de la escuela, los
padres y los alumnos que participaron en el taller para
adolescentes, formaron un verdadero equipo de trabajo. La
biblioteca una vez mas cumplio su objetivo, ser ese espacio de vida,
de trabajo, de poder pensar en el mafiana como algo real,
permitiendo pensar en que a pesar de la enfermedad se pueden
concretar grandes cosas y mejorar su calidad de vida durante la
internacion.

Proyecto: “Mi lugar, tu lugar, nuestro lugar”

El reconocimiento de la lectura y la escritura como practicas
sociales reparadoras y mejoradoras del tejido personal y social
hacen que leer y escribir permitan establecer una lectura del
mundo, donde cada integrante rescata la porcion del mundo que
desea y construye una posibilidad de mostrarlo con el formato que
desee. Todas las estrategias seran consideradas validas cuando se
cree que estas practicas son acciones reparadoras, que van mas
alla de la ensefianza formal y que aceptan el bagaje cultural que
cada individuo trae.

Esto paso al hacerle la propuesta a este pequeiio grupo de
alumnos y padres, quienes motivados por los docentes, pudieron
rescatar sus tradiciones, sus costumbres, compartirlas con sus
pares, todas y cada una con sus caracteristicas. Es habitual que la
variedad cultural de los participantes en cada uno de nuestros
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talleres enriquezca la tarea. Las leyendas autoctonas que se
sumaron a relatos espontaneos de las tradiciones orales comentada
por alguno de los participantes, provocaron un espacio de alegria 'y
los acerco a sus terrufios lejanos. Sumarle a esto la musica regional
y el armado de esos sencillos instrumentos autdéctonos para
recrearla, logré que este espacio de la biblioteca los aislara del
hospital y los reencuentre con su lugar, afiorado, acercandolos por
ese tiempo a sus afectos distantes.

Proyecto: “El corazéon de los cuentos”

La observacion realizada a lo largo de este proyecto fue una
de las mas significativas por el alcance a nivel institucional que
tuvo. No es facil en el Hospital Garrahan tener un pequefio espacio
de reconocimiento. La inmediatez de nuestra tarea nos hace
invisibles la mayoria de las veces. No fue el caso de la Terapia
Intensiva de corazon, donde los médicos tratantes consideraron
oportuno el acercamiento de la bibliotecaria al servicio,
jerarquizando la tarea y reiterandolo cada vez que se incluian
pacientes con esta patologia en particular.

Con respecto al caso de Dominique, cabe mencionar que la
biblioteca fue su lugar de placer, su verdadero escape del box de
terapia. Asi también para sus padres, quienes valoraron (y lo siguen
haciendo) ese espacio de salud para su hija. Si bien era muy
inconstante con cada una de la propuestas que se le hicieran,
disfrutaba de ellas cuando su estado de salud se lo permitia. Le
gustaba escuchar historias pero su preferida era la computadora,
con la cual adquirié una habilidad sorprendente a pesar de su corta
edad. Se interesaba también por su enfermedad y sabia muy bien
lo que le estaba pasando.

En el caso de Miguel cabe relatar un momento en especial
donde la escucha de un cuento del autor brasilefio Ziraldo, y el
trabajo posterior lo conectaron con su propia realidad. Como se
aclaro con anterioridad, Miguel no hablé por bastante tiempo al
despertar con su corazon artificial conectado. Nadie le habia dicho
gue eso podria ocurrir, ya que a pesar de sus apenas cuatro afios
tenia una inteligencia privilegiada y quizas hubiera servido saberlo
para no tener ese rechazo interior que lo enojaba con el mundo que
estaba viviendo. Dicha historia habla de “Perico y Leopoldo”, que
son dos pies. Se le pidi6 autorizacién al médico acompafante para
sacarle sus chinelas (se debia tener muy en cuenta cada actividad a
realizar teniendo en cuenta las estrictas normas de bioseguridad
gue estos pacientes requieren) y dibujarle el contorno de su pie en
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un papel que luego él decord pegandole papelitos dentro. Esto que
parecio algo muy simple, fue para Miguel un reencuentro con su
propio cuerpo, colocando el mismo en la pared de su box durante
toda su internacién. La llegada de una tia muy querida por él
hicieron que poco a poco recuperara el habla y la bibliotecaria, junto
a su tia y su padre (en particular) eran las personas con las cuales
Miguel hablaba. Sin lugar a dudas la posibilidad de recrearle su
espacio en la terapia asi como su rapida mejoria post-trasplante
gue le permitié socializar algunos encuentros en la biblioteca hizo
gue este nifio disfrutara del espacio con mucha alegria.

La biblioteca y la lectura como mediadora mejoraron sin lugar
a dudas la calidad de vida de estos nifios en tan especiales tiempos
de espera en el hospital.
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Relevamiento de las encuestas realizadas

Pregunta

Tipo de
entrevistado

Respuesta

1) ¢Qué cargo
desempefa en
este hospital
pediatrico?

Docentes

5 Profesoras de nivel primario
3 Profesoras de nivel inicial
Directora Escuela Hospitalaria
Docente de Educacion Plastica
Docente de Educacion Musical

Profesionales de

1 Técnico en Hemodialisis
5 Enfermeras

la salud : ;
1 Médico asistente UCI *° 35
1 Médica Coordinadora del CIM?*
43
1 Medico asistente
1 Médica del servicio de Salud
Mental
Docentes e 10 mujeres
e 1vardn
2) Sexo Profesionales de e 7 mujeres
la salud e 3varones
Docentes e Si, es importante porque

3) ¢Considero
importante que
sus alumnos-
pacientes
asistan a la
biblioteca? Si su
respuesta es
positiva
responda por
queé.

es parte del proceso de
“hacer suyo” ese lugar, un
hospital en donde le
suceden cosas que los
marcaran para toda la
vida. Leer y sentir la
confianza para leer, elegir,
pensar. Ser él o ella
misma.

e Si. Porque ademas de
buscar libros para llevar a
la sala, los pacientes
tienen un espacio donde
sentarse a leer o participar
en diversos talleres.

e Fundamental. Porque se
les permite ser

' UCI Unidad de Cuidados Intensivos
2CIM Salas de internacién de Cuidados Intermedios y Moderados
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protagonistas desde otro
lugar. Algo tan importante,
la capacidad de elegir, de
crear, recrear mas alla de
la enfermedad.

e Si, es un punto de reunién
donde los adolescentes se
conocen e intercambian
experiencias. Es un lugar
ideal para organizar
talleres de integracion de
lectura, poesia y plastica.

e Si, porque es un espacio
diferente donde
comodamente disfrutamos
de escuchar cuentos,
compartimos con otros
nuevas vivencias y
sentimientos, mirando,
leyendo, tanto alumnos,
padres y maestros,
sorprendiéndonos con las
distintas historias.

e Siporque los estimula a
entrar en el maravilloso
mundo de la imaginacion,
compartiendo con otros
nifios también, actividades,
como ver videos, jugar en
la compu o con actividades
de lectoescritura.

e Si, porque los estimul6 a la
lectura, compartir cuentos,
videos con otros nifios.

e Si, porque de esa
manera se relacionan con
Sus pares.

e Sies importante ya que la
lectura los lleva a lugares
magicos y los ayuda a
alejarse de la situacion
hospitalaria.

e Si, porque es el lugar de
las palabras, las historias,
la poesia, la identidad
cultural y porque es un
lugar de encuentro con

otros/otras.
Profesionales de e Si,ayudanala
la salud recuperacion integral de

los pacientes.
e Es un espacio para
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fomentar la lectura.

Si, mejor dicho que
alguien acceda al servicio
por la imposibilidad de
movilizarse.

Si, es una forma positiva
de ocupar el tiempo libre
en el hospital y ayuda a
disminuir la angustia,
focalizando la atencién en
situaciones ajenas a la
enfermedad.

Es una forma de ver
situaciones diferentes en
cuanto al compartir con
otros nifos las lecturas.
Si porgue los vincula
mejor con la imaginacion,
con su tiempo libre, con
sus padres, con su
escolaridad si la tuvieran.
Si. Estimular la lectura es
siempre positivo, ayuda al
paciente, es terapéutico,
mejora el vinculo con el
hospital.

Si, porgue le brinda la
oportunidad de leer,
conocer y asi poder olvidar
o sobrellevar la
internacion. Para algunos
chicos es el primer
contacto con una
biblioteca.

Si, y ademas los que no
podian movilizarse fueron
visitados por la
bibliotecaria ya sea para
alcanzarles material de
lectura como para leerles o
leer con ellos.

4) Explicite si
notdé cambios en
los pacientes
qgue se
“convirtieron”
en lectores
durante el
proceso de
internacion.

Docentes

Si, por ambas cosas, leer
y saber que hay un
lugar que los espera.

Se entusiasmaron mas por
seguir leyendo.

El efecto es inmediato
tanto para el nifio como
en la familia de los chicos.
En su modo de sery
manejarse en la vida
cotidiana del hospital.
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e Si, cambiaron su relacion
con los libros, pasabn
todos los dias a preguntar
qué actividad
organizabamos.

e Si, muchas familias se
convirtieron en asiduos
lectores ya que pocas
veces contaban con la
posibilidad de acceder a
los libros y al tiempo
durante su internacion
para leerlos.

e Si, por supuesto.

e Si, estan mas estimulados.

e Si. Se despertd un interés
por todo lo desconocido.

e Si, por supuesto, los
cambios son siempre
positivos.

e De una manera u otra
“todos” se convirtieron en
lectores. Los cambios mas
notorio0s que se
convirtieron en lectores por

placer.
Profesionales de e Si, ademas demandaron y
la salud pidieron mas cantidad de

textos de lectura.

e Si, muy positivo, ya que al
servicio van unos
excelentes docentes que
les dan un buen incentivo.

e No presté atencion a este
aspecto.

¢ No pude notarlo ya que
estoy en area ambulatoria.

¢ No tuve la experiencia.

e Si, se interesan por su
tratamiento, eso ayuda a
que cuiden su salud.

e Si, muchos. Les encanta
pensar en que cada dia
leen diferentes cuentos o
que los mas chicos
exploran cosas distintas.

¢ Aunque no se puede
generalizar pudieron
interactuar mas con sus
padres en la lectura
conjunta.

e Si. Los pacientes
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encontraron en la
biblioteca un lugar
privilegiado para
encontrarse con los libros
y salir un rato de la
internacion.

e Si, estaban con una
actitud mas activa, mas
tranquila, menos abatidos.

Docentes ¢ No es una relacion directa.
Pero si. Creo que leer por
placer (no obligados)
mejora el humor. EI humor
ayuda a tolerar los
tratamientos.

e El humor seguramente si,
por lo menos en el
momento de la lectura. La
tolerancia no lo sé.

e Si.

e Si, es importantisimo, es
un refugio que los oxigena,
libera su mente oprimida
en esta situacion.

e Si, muchas veces no
contaban con &nimo para

5) ¢Cree que el escribir, pintar o jugar pero
acercarles siempre los entusiasma
|ectura a |aS ESCUChar un cuento y

pasar un rato entretenido

salas mejoro el . .
que les permita olvidar el

humor de los dolor.
chicos y la ¢ Si, no solamente a los
tolerancia a los nifios, a los padres

también.

e Si, considero que si, a los
nifios y a los padres.

e Si.

o Si

e Si, ya que les encanta ver
libros y el momento de la
biblioteca los conecta con
la realidad del nifio que
asiste a la escuela.

¢ No solo el tratamiento.
Mejor6 su calidad de vida.
Mejord su condicion de
nifio/a y fundamentalmente
COmo persona.

tratamientos?

Profesionales de e Si, se encontraron mejor

la salud predispuestos y
entendieron mejor el
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motivo de su internacion.
No pude hacer
comparaciones.

Si, seguro.

Si, lo hace mas llevadero
ya que es una forma de
instruirse, entretenerse y
sobretodo que el tiempo
“vuele”.

Si

Mejora el humor de los
chicos, estan entretenidos
y los dias de internacion
no se les hacen tan
dificiles.

Si, mucho ya que los
desarrolla desde un
universo interno que
desarrollan ellos mismos.
Si, mejoré el humor.
Respecto a la tolerancia al
tratamiento depende de
numerosos factores y no
solo de la lectura,
personalidad, familia,
meédico de cabecera...

Si.

Si, es ofrecerles una
actividad que no les exige
esfuerzo fisico, es
proponer otro foco de
interés, es abrirlos a otras
historias.

6) Si hay alguna
otra cosa que le
parece
significativa,
sobre esta
tematica, en el
marco de
internacion, lo
invitamos a
relatarlo.

Docentes

Me parece significativo
gue en la escuela
hospitalaria todos
reconozcan el valor de leer
y contar con este espacio,
pero los que deberian
crear ese cargo no lo
escuchen...

Promover la lectura desde
otro lugar sin duda es
significativo para cada nifio
y familia que tienen esta
oportunidad.

Seria ideal que hubiera
bibliotecas repetidas por
los distintos CIM (salas de
cuidados intermedios y
moderados). Son muy
necesarias para nifos y
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padres.

e Siempre para establecer
un primer vinculo o
contacto con un alumno en
situacion de internacion,
trato de leerles cuentos
con humor, simpéaticos y
atractivos que los
sorprendan y es notable
como, si estan recostados
o abatidos, rapidamente
empiezan a incorporarse,
disfrutar y es un gran
estimulo
para que comiencen a
comentar sus
sentimientos, sus
recuerdos, a nombrar a su
familia, sus mascotas, y
situaciones similares que
han vivido o desearian
Vivir.

e Ellector se hace. Pero se
nace con la capacidad de
disfrutar las historias al
principio en forma oral y
luego leyendo. Por un
instante la patologia pierde
protagonismo para cederlo
a los libros y sus infinitas
historias. Jamas me fue
devuelto un libro sin ni
siquiera mirarlo. Gracias a
ellos conservamos aquello
que nos convierte en seres

humanos.
Profesionales de la e Lalectura ayuda y mejora
salud el proceso de atencion en

los pacientes.

e Sugiero hacer mas
publicidad para fomentar
lectura (afiches, avisar a
padres y ofrecer a
pacientes en salas de
internacion).

e Motivar los juegos
didacticos y mas lectura.

e Los nifios que vuelven a
internarse preguntan si se
puede ir a la biblioteca.
Cuando les prestan libros
los cuidan, saben que
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otros nifios los van a leer.

e Solamente permitir que los
nifios que gustan de la
lectura se lleven un libro a
Su casa, posterior
devolucion y control del
mismo.

e Algunas madres que no
saben vincularse con el
nifio (porque a veces son
adolescentes), al
sugerirles que vayan a la
biblioteca y vean libros,
aprendieron a vincularse
desde un aspecto de juego
y de imaginacion de sus
hijos.

e Me parece estimulante
mantener la biblioteca en
un hospital, ampliarla,
mejorarla.

e También es interesante
para los padres tanto para
que puedan leerle a los
hijos y puedan hablar con
ellos acerca de lo leido,
como lectura para ellos
MisSMos.

Andlisis de los resultados de las mismas:
Pregunta 1:
1) ¢Qué cargo desempefia en este hospital pediatrico?

Docentes: se seleccionaron a los mismos teniendo en cuenta que
trabajaran en distintos servicios del hospital para tener una mirada
mas integral de la tarea.

Profesionales de la salud: Con el mismo criterio anterior se tuvo
en cuenta entrevistar agentes de distintos sectores del nosocomio.

Pregunta 2:
2) Sexo

Tanto para el caso de los docentes o los profesionales sanitarios no
se considero relevante este dato, a pesar de notarse que las
mujeres aceptaron mayoritariamente el pedido de la investigadora.
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Pregunta 3:

3) ¢Considerd importante que sus alumnos-pacientes asistan a
la biblioteca? Si su respuesta es positiva responda por qué.

En cuanto a la opinion vertida por los docentes se pudo arribar a la
conclusion que para todos ellos fue importante el uso de la
biblioteca para sus pacientes-alumnos. Se da énfasis en la funcion
protagonica que los mismos tienen en ella y la posibilidad de
recuperar su subjetividad a pesar de estar acostumbrados al
sometimiento a los tratamientos meédicos. Es importante también la
funcién social, de encuentro de pares, que ellos manifiestan
valorando el trabajo cooperativo.

Los profesionales de la salud por su parte sostuvieron que ayuda a
la recuperacion integral de los pacientes. Que disminuye la angustia
gue les provoca la incertidumbre ante lo desconocido focalizando su
atencién en actividades placenteras. El buen uso del tiempo libre
también es observado y valorado por los mismos. Es interesante la
reflexion acerca que seguramente para muchos es el primer
encuentro con una biblioteca.

Pregunta 4:

4) Explicite si notdé cambios en los pacientes que se
“convirtieron” en lectores durante el proceso de internacion.

El poder de convocatoria de la biblioteca lo resaltaron los docentes.
La lectura los inquieta, y aun los mas reticentes cambian a través
del encuentro con los libros. Es un lugar de busqueda, donde no
so6lo los pacientes se acercaron sino que muchos padres
comenzaron a hacerlo al acompafar a sus hijos.

Los profesionales de la salud saben que los pacientes quieren
saber mas sobre sus patologias y la biblioteca es el lugar de su
preferencia. Se observé que hay que ser cauteloso a la hora de
brindar la informacion, sobretodo aquella que los mas grandes
obtienen a través de Internet, ahondando en las fuentes
documentales de las mismas, por un lado, y comentandoselo al
meédico si se considera necesario, por otro. También notaron que
desde la biblioteca surgieron actividades educativas respecto al
cuidado de su salud, cosa que ayuda y tranquiliza a sus pacientes.

81



Trabajo de investigacion : "Con un cuento duele menos”

Biblioteca Infantil Escuela Hospitalaria N° 2 del Hospital Nacional de Pediatria "Juan P. Garrahan™

Pregunta 5:

5) ¢Cree que el acercarles lectura a las salas mejoro el humor
de los chicos y la tolerancia a los tratamientos?

Los docentes consideraron que si los ayuda a tolerar los
tratamientos, siendo la biblioteca a través de los libros un espacio
de salud y un lugar que los contiene. El acercamiento de padres e
hijos al espacio fisico, asi como el recibimiento de la bibliotecaria en
la sala mejord su animo. Y esto, en definitiva es positivo ante
cualquier tratamiento que se realice.

Los profesionales de la salud por su parte opinaron que las
posibilidades que se les brinda de compartir con pares sus mismas
angustias es la razén por la cual mejora su predisposicion al
tratamiento.

Pregunta 6:

6) Si hay alguna otra cosa que le parece significativa, sobre
esta tematica, en el marco de internacion, lo invitamos a
relatarlo.

Los docentes manifiestan su reconocimiento al espacio como una
necesidad cada vez que los pacientes estan en condiciones de
deambular. También el uso de la Literatura como motivo de un
primer encuentro con el alumno-paciente es importante. Un cuento
siempre hace cambiar sus rostros. El maestro lo sabe, por eso lo
utiliza como recurso pedagdgico de encuentro. Se reclaman mas
espacios con libros dada la enorme demanda por parte de los
internados y sus familiares. La coleccion se torna insuficiente, y esa
necesidad surge en esta encuesta.

Los profesionales de la salud, por su parte, estan convencidos de
gue la biblioteca ayuda y mejora el proceso de atencion del nifio
enfermo., asi como un factor importante para mejorar el vinculo
entre padres, nifios y médicos. Ellos observaron que los pacientes
cuando vuelven a sus controles, pasan casi siempre por la
biblioteca por haber sido éste uno de los lugares que mas alegrias
les brind6 en su paso por el hospital.
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Analisis cualitativo tomando el trabajo estadistico
del afno 2007 (se incorporan como anexo los datos y
cuadros correspondientes).

Las estadisticas que se adjuntan son una referencia para
tener en cuenta la magnitud del movimiento de este nosocomio, asi
como la circulacion de libros que se produce en nuestra pequeia
biblioteca.

Se tomo para este analisis el afio 2007 para poder
circunscribir la observacion. Si bien se mostré la cantidad de
pacientes que anualmente se atienden por consultorios externos, en
las salas de espera el trabajo es esporadico. La Escuela
Hospitalaria, por ende su biblioteca, trabaja con los chicos
internados y con un pequeio grupo de alumnos ambulatorios (no
mas de seis o siete) en forma permanente que asisten diariamente
por su compleja patologia no pueden acceder a una escuela comun.

Se pudo observar la diferencia entre los préstamos en las
distintas salas de internacion, lo cual se debe muchas veces a la
cercania o no que tienen a la biblioteca. Las distancias en el
Garrahan son muy largas y no siempre los chicos pueden
acercarse. Si bien ése es el momento en que el bibliotecario se
acerca a la cama con la oferta, se observa que la demanda excede
la oferta, por lo tanto esos servicios necesitarian tener pequefias
bibliotecas en la sala, cosa que aun no se ha podido concretar. Si
en las Unidades de Trasplante Renal y Medula Osea hay material
gue permanece en el servicio, ya que por las estrictas normas de
bioseguridad que requiere el material que se les acerca, éste debe
ser nuevo y no debe ser utilizado en otro lugar del hospital.

Analisis de los testimonios de los padres respecto al
efecto reparador que la lectura les brindd a sus hijos
durante la internacion

Al leer y releer cada uno de los testimonios registrados el
investigador se pregunta: ¢ Para queé sirven los cuentos? ¢ Pueden
servir para sobreponerse a una situacion de pérdida, para elaborar
un luto, para resolver problemas de comunicacion entre padres e
hijos?. ¢Pueden servir, en suma, para curar?.

Son una herramienta cotidiana para desanudar afectos y
entuertos intimos, para transformar conflictos. Contar un cuento no
es propiedad exclusiva de los escritores, es algo inherente a los
humanos. Contar nos libera de angustias, bloqueos, agobios. Jean
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Piaget dice que “el afecto es el motor de la inteligencia”. Esa
relacion que manifiestan los padres en cada uno de estos
testimonios, sin duda, tiene que ver con ese vinculo afectivo que se
establece a traves del libro.

Bruno Bettelheim #*en su Psicoandlisis de los cuentos de
hadas, al hacer referencia a los problemas humanos universales,
especialmente aquellos que preocupan la mente del nifio, nos
manifiesta que estas historias hablan a su pequefo yo en
formacion, y estimulan el desarrollo.

Philippe Caille e Yveline Rey #en su libro “Del drama familiar
al cuento sistémico” escriben algo que queda reflejado en este
analisis de los conceptos vertidos por los protagonistas de esta
investigacion. “El cuento habla principalmente del tiempo”. Ese
...Habia un vez..., esa frase ritual, indica que el comienzo de la
historia se sitla en una época pasada, a una distancia
tranquilizadora. Pensemos que el nifio y su familia esta atravesando
por un crisis, y que este concepto puede llevarnos por un camino
positivo, o todo lo contrario. Se demostré que el bibliotecario junto al
grupo de docentes de la Escuela Hospitalaria, enfrentaron la misma
como una oportunidad de vida, y fueron las palabras, los cuentos,
las historias, el medio para lograrlo.

Gianni Rodari #dice: “Un semidlogo podria decir que el nifio
no esta interesado Unicamente en el contenido y en su forma, en
las formas de expresion, sino también en la sustancia de expresion:
en la voz materna, en sus tesituras, volimenes, modulaciones, en la
musica que comunica ternura, que hace desaparecer toda
inquietud, que nos defiende de los fantasmas del miedo”. Ese miedo
gue esta latente en muchos de los testimonios registrados, y, que,
se pudo observar que el espacio de la biblioteca provocé un efecto
calmante y de contencién.

Graciela Montes #en su libro “Frontera indomita”, relata un
suceso de su infancia que se consideré pertinente a este analisis.

2! Bruno Bettelheim ( Naci6 en Viena, Austria, el 28 de agosto de 1903 - Fellicié en Chicago,
Estados Unidos, el 13 de marzo de 1990) fue un escritor y psicélogo infantil austriaco.

2 psicélogos contemporaneos franceses especialistas en terapias familiares

2% Gianni Rodari (Omegna, 1920-Roma, 1980) Escritor italiano. Autor de obras infantiles

conocidas en el mundo entero. Algunos de sus titulos mas destacados son Cuentos por

teléfono (1961), La tarta valorada (1966), La géndola fantasma (1978) y los publicados
ostumamente El perro de Maguncia (1982) e Historia del rey Midas (1983).

* Graciela Montes nacié en Buenos Aires, Argentina el 18 de marzo de 1947,

En el afio 1971 se recibié Profesora en Letras, estudios que curso en la Facultad de Filosofia y

Letras de la Universidad de Buenos Aires.

Durante mas de 20 afios trabajé en el Centro Editor de América Latina, donde dirigio la

coleccion de literatura infantil “Los cuentos del Chiribitil”. Alli se desempefié como correctora,

secretaria de redaccion, traductora, editora y directora de la coleccion.

Fue miembro fundador de ALIJA (Asociacidn Argentina de Literatura Infantil y Juvenil de la

Argentina) y cofundadora y codirectora de la revista cultural "La Mancha", papeles de literatura

infantil y juvenil durante sus dos primeros afos.
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...”"Me acuerdo, por ejemplo, de estar leyendo “El principe
feliz” de Oscar Wilde a los ocho afos, con una respiracion jadeante.
Sufria de bronquitis asmatica y era comun que me agobiase la tos y
me faltase el aire. Recuerdo cdmo, a medida que el p4jaro quitaba
capa tras capa el oro de la estatua, yo empezaba a lagrimear y
también a respirar mucho mejor que antes”...

Los padres manifiestan ese alivio, ese efecto de sosiego, de
alivio, como por ejemplo cuando leemos cOmo termina su
testimonio la mama de Corina, una lectora empedernida... “asi es
como nos conectamos a traves de los libros, de las historias y es
asi como nos permitimos cada noche sofar junto con tantos héroes
gue se puede salir adelante...”

Cada uno de los testimonios recogidos a traves de esta
investigacion sirvieron para demostrar lo que nos propusimos al
comienzo de la misma: ...que la biblioteca como espacio y la
lectura como mediadora constituyen un recurso fundamental
para fortalecer vinculos entre el paciente y su entorno,
mejorando la calidad de vida durante el periodo de internacion.

Fue nominada candidata por la Argentina al Premio Internacional Hans Christian Andersen en
1996, 1998 y 2000.
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QUINTA PARTE

v Conclusiones

La biblioteca como espacio y la lectura como mediadora
constituye un recurso fundamental para fortalecer los vinculos
entre el paciente y su entorno, mejorando la calidad de vida
durante el periodo de internacion.

Leer y escribir es sobre todo construir y acceder a un territorio
compartible con otros lectores y escritores. Es abrir nuevas
posibilidades de participar en ese espacio simbdlico en que cobran
sentido las acciones de los hombres, y simultaneamente
resignificarlas. Leer y escribir posibilita el control y el autocontrol, la
ubicacion en un flujo temporal y la prevision. Leer y escribir procura
la diversidad de experiencias vicarias, y en este sentido implica un
ejercicio civilizatorio de experimentacion y prevision.

Si en nuestro tiempo la literatura para nifios representa una
esperanza es porque, Como ninguna otra creacion cultural, se
presta a propiciar un replanteamiento de la relacion adulto-nifio en
la que mutuamente podamos inventarnos. Conviene que todos
entendamos su dimensién trascendental.

La relacién con los libros no empieza con la lectura, y los
libros no sélo sirven para leer. Son objetos cargados de valores
afectivos, son objetos que se huelen, que pesan, que tienen
texturas, que se asocian a voces y personas, que generan
situaciones y las recuerdan. Pero también se leen y adquieren valor
por suscitar las mas diversas apropiaciones.

Para la escritora Sandra Comino®, la lectura es un acto de
basico de resistencia. La lectura construye personas pensantes,
capaz de emitir juicios criticos y de protestar y organizar esas
protestas en entidades de resistencia. Resistir no es tolerar, resistir
es sufrir pero no es caer.

Thomas Moore *en su libro “El cuidado del alma”, dice:

5 sandra Comino: Escritora, docente e investigadora argentina contemporanea, especializada
en Literatura Infantil y Juvenil

6 Thomas Moore (Dublin, 28 de mayo de 1779 - Sloperton, 25 de febrero de 1852) fue un
poeta romantico irlandés, recordado sobre todo por la letra de The Last Rose of Summer.
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...En el recuerdo no nos cansamos nunca de reflexionar sobre
los mismos acontecimientos. En mi nifiez pasé muchos veranos en
una granja, con un tio que contaba cuentos sin parar. Ahora veo
gue ese era el método para trabajar la materia prima de la vida, su
manera de dar vueltas y vueltas a su experiencia, en esa forma de
rotacion que ofrecen los cuentos. Sé que a partir de esa incesante
narracion de cuentos encontraba nuevas profundidades de
significado. Contar cuentos es una excelente manera de cuidar el
alma. Nos ayuda a ver los temas que describen circulos en nuestra
vida, los temas profundos que expresan los mitos que vivimos...

Tomando estos conceptos tedricos anteriores es que se
reflexiona a partir de qué paso en esos niflos hospitalizados cuando
la lectura atraveso sus vidas. El hastio, el desasosiego, la
incertidumbre, el miedo, todo pudo ser paliado tras el relato de una
historia. No hay miseria humana que un cuento no ayude a
sobrellevar. Pensar que la lectura provoco bienestar es algo que
supimos y experimentamos a diario. La crisis por la que atravesaba
el nifio y su familia se potencio positivamente al acercarles la
posibilidad de canalizar sus angustias en ese espacio magico,
pequefio, que se les presenta en el seno de un hospital, y que fue la
biblioteca infantil. Traspasar su puerta cambi6 el animo, la actitud
frente a la enfermedad, los alegro, los estimuld, los ayudé a recrear
ese momento en donde pasaron de estar pasivos frente a los
meédicos que deben realizar su tarea, curar, a ser protagonistas de
historias, lecturas, juegos compartidos, donde reaparecieron como
personas, donde recuperaron su individualidad.

Se pudo observar el cambio en aquellos que se escondian
bajo la sabana para evitar el contacto, y que luego, poco a poco,
descorrian ese velo que lograban las historias.

La lectura nos abre hacia otro lugar. Ese escape necesario
para acortar los tiempos de espera lo constituyo la biblioteca con
sus multiples posibilidades. No importaba si habia que conseguir un
pie de suero por todo el hospital o como enchufabamos una bomba
mas para que pudieran permanecer mas tiempo. Todo,
absolutamente todo lo que estuvo a nuestro alcance se intentd para
mejorarles su calidad de vida durante su internacion.
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v" RECOMENDACIONES

Quedando demostrado que la lectura modifica positivamente
al paciente durante el periodo de internacién nos queda pensar qué
cosas seria necesario repensar para mejorar la tarea del
bibliotecario en el ambito hospitalario.

La magnitud del Hospital Garrahan requeriria de mayor
personal para el desarrollo de esta tarea biblioterapéutica, creando
la necesidad de creacion de mayor cantidad de cargos auxiliares en
la biblioteca de la Institucidn para potenciar la tarea de la Biblioteca
Infantil de la Escuela Hospitalaria.

Por otra parte no se cuenta con ningun tipo de subsidio para
el enriquecimiento de la coleccidon que se tiene. La misma sufre de
bajas permanentes por el cuidado especial que requieren
determinadas patologias y que obligan que muchos de los libros
deban quedar para el nifio. Mas alla de las donaciones
permanentes que se tienen, por ser un hospital prestigioso, es
necesaria la mirada del Licenciado en Bibliotecologia y
Documentacion para la seleccion y adquisicion de los materiales. El
material que ingresa debe cumplir con requisitos de higiene que
muchas veces no son tenidos en cuenta, mas alla de las buenas
intenciones de los donantes. Por lo tanto un subsidio para la compra
de materiales seria una verdadera necesidad en el Institucion.

Otro aspecto a considerar es lo reducido del espacio fisico de
la biblioteca, la cual muchas veces es insuficiente cuando se juntan
sillas de ruedas, bombas o pie de suero, cosa habitual en nuestro
trabajo. La biblioteca infantil del Hospital Garrahan cumple una
funcion trascendental para sus pacientes y la familia, por lo tanto,
como tal, deberia contar con la posibilidad de expansion para que
todos los que deseen puedan tener acceso a la misma.

Para cierre de este trabajo de investigacion se cita a Pablo
Neruda para pensar en que siempre es posible apostar al futuro, no
importa el momento que toque vivir.
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'S/ cada dia cae

dentro de cada noche,

hay un lugar,

en donde la claridad estd encerrada.

Hay que sentarse a la orilla del pozo de /a
sombra,

y pescar luz caida , con paciencia.”

Pablo Neruda
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