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Introduccion

“Que otros se jacten de las paginas que han escrito;
ami me enorgullecen las que he leido”.

Jorge Luis Borges, “El lector”, 1984

La lectura siempre me ha acompanado, desde mis primeros afios hasta el momento en que
escribo estas lineas; provengo de una familia de lectores asiduos que creen que la literatura
puede cambiar y ayudarnos a entender mejor e mundo en & que vivimos. Yo también lo creo
y voy més ala pienso que lalectura puede curar hastala més fatal de las enfermedades por su
capacidad paliativa y reconfortante. La literatura ha sido mi amiga por afios y con €lla he
pasado buenos y malos momentos, y a pesar de todo sigue ahi, incondicional. Mucho de lo que
s2 lo aprendi leyendo a Hermann Hesse, Mark Twain, Julio Cortazar, Clarisse Lispector,
Armonia Somers o Franz Kafka, por gemplo; he recorrido la vida a través de las paginas de
un libro y gracias a ellos me he descubierto y he descubierto alos demas. El conocimiento me
hallegado através de las historias que se deslizan por € papel amarillo de un libro viejo o por
las pantallas de mi computadora.

La lectura alivia, cura, tranquiliza, unifica. Hace un par de afios, a una prima le
detectaron cancer en los ovarios, era la primera en mi familia que lo padecia; meses mas tarde,
mi abuelo falleci6 a causa de un carcinoma invasivo que se origind en el higado. Estos
acontecimientos me marcaron a tal grado que me propuse ayudar, en la medida de lo posible,
no solo a quienes padecen la enfermedad sino también a quienes los rodean. La idea de utilizar
la lectura como una herramienta terapéutica surgié luego de la observacion que hice, de
manera un tanto inconsciente, de las experiencias que tuve dentro de mi familia; y de todo lo
visto, lo que capté mi atencion fue el impacto y desgaste emocional que sobrevenia durante y
después de la enfermedad, tanto en el enfermo como en quienes estaban a su alrededor. Dichas
vivencias fueron el motor que me impuls6 a elaborar un programa de lectura dirigido a los

sobrevivientes de esta letal enfermedad, a sus familiares (que también padecen los estragos de



la dolencia), a los voluntarios que, como yo, desean llevar la alegria a los pacientes
oncologicos; y al personal de salud que se encuentre buscando otras alternativas terapéuticas
con el fin de auxiliar a las personas durante el largo proceso que significa el tratamiento
médico de rigor para contrarrestar la enfermedad, y que llega a afectar de forma considerable
la psique de los sujetos. La intencién que imperd en la planificacion y desarrollo de este
proyecto fue acercarlos al vasto y rico universo literario que se esconde al interior de los libros
y la manera en que la lectura construye puentes entre el Yo y la realidad.

Estoy convencida de que la lectura es capaz de aliviar las dolencias emocionales y
espirituales de las personas y que su inclusion en los hospitales oncologicos, y en las
fundaciones que apoyan a los pacientes, elevaria su calidad de vida y reduciria sus niveles de
estrés, que muchas veces desembocan en la adopcion de sentimientos negativos y perjudiciales
para la salud mental. Es por eso que escogi a las mujeres sobrevivientes del cancer, por la
empatia que siento hacia ellas y por la cercania que tuve durante el tratamiento oncoldgico que
recibid mi prima. Ademads, considero que es un grupo que necesita atencion especial por el
hecho de que muchas de ellas se han sometido a cirugias como la mastectomia y que, de una
manera u otra, han modificado la percepcion que tienen de ellas mismas y de su cuerpo.

Asi se gestd este proyecto, de un hecho personal que hizo que me diera cuenta de la
realidad que viven algunos grupos marginales, como lo son los enfermos de cancer que se
hayan recuperado o estén en tratamiento dentro de los hospitales de cancerologia del pais. El
trabajo que a continuacion expongo tuvo la intencion de formar lectores, pero, sobre todo, de
colaborar y poner un granito de arena en los estudios acerca de la integracion del arte en los
procesos médicos y emocionales que atraviesan millones de mujeres y hombres a causa del
cancer. Quise proporcionarles una nueva visiéon, una ventana a través de la cual podian
regresar al mundo que habian abandonado y que les parecia tan lejano a causa de la
enfermedad; y lo mas importante: mi mision fue llevar felicidad y alegria a los pacientes fuera

y dentro del hospital.



1. Marco referencial

1.1 Para comenzar: la lectura

Laliteraturaes el resultado del proceso de evolucion y civilizacién del ser humano, la creacion
de obras para el disfrutey €l goce estético hallevado al crecimiento intelectual y espiritua de
la humanidad. El gercicio que supone leer una revista, un periddico, cuanto mas un libro,
permite que la persona que redliza dicha accion adquiera conocimiento; pero, sobre todo,
obtenga aguello que se pretende alcanzar con € arte en general: una experiencia estética.

A través del tiempo, la afabetizacion de las masas y el acceso a la educacion basica,
media y superior ha hecho que la difusion de la lectura en todos los estratos sociaes permita
gue los individuos tengan acceso a la informacion, sino que también los ha acercado a la
lectura “por placer”, “por ocio”, como una actividad de recreacion y goce estético. Este
segundo uso de la literatura es e que importa en e presente reporte de intervencion: los
beneficios que la lectura puede dar a espiritu y la conciencia. Ya que € fin dltimo de la
literatura es nutrir y enriquecer e Ser, apelar a la sensibilidad de quien lee, ademas de
incrementar su capacidad de andlisis y abstraccion critica; ademas, la lectura se convierte en
un recurso invaluable en aquellos periodos de vulnerabilidad a los que se enfrenta el ser
humano: la enfermedad, la pérdida de un ser querido o del curso de la propia existencia. Si la
literatura tiene una funcion importante en la formacion de ciudadanos pues estimula el
pensamiento critico, observar la realidad de manera concreta, objetiva y, a mismo tiempo,
cuestionar esa objetividad, la literatura también permite adentrarse en e espacio de lo sensible
y estimular |a parte afectiva, sensorial y empética

La lectura debe ser entendida como el camino hacia un conocimiento mas profundo del
ser humano y no solo como una actividad que eduque en € sentido estricto de la adquisicion
de conocimientos sin relevancia en la construccion cognoscitiva 'y emociona del sujeto. El

gjercicio lector mas auténtico es aguel que liberay modifica la concepcion que tiene sobre si



mismo el receptor y sobre e mundo que se mueve a su arededor. Si bien desde la teoria
literaria existen diferentes perspectivas desde donde abordar € hecho literario, ligado
directamente a la lectura, la que aporta mayor compresion y abre un mayor nimero de
interpretaciones es la que se centra en €l lector. De estaforma, €l destinatario es el que dota de
viday significado a una obra literaria; por tal motivo, se dice que los puntos de vista de una
obra en particular son equivalentes a niUmero de lectores que haya de ella.

La relacion que se crea entre lector e historia es reciproca, lo que quiere decir que la
construccion de sentido fluye en ambas direccionesy no existe launasin laotra. La lecturaes
un proceso de incorporacion y extraccion, al mismo tiempo que pérdiday recuperacion, ya que
el lector se separa del mundo y de los acontecimientos a su alrededor durante la lectura, pero
recobra otras en €l instante en que entra en contacto con el texto y los hechos narrados en €.
Piglia menciona que “lalectura funciona como un modelo general de construccién del sentido.
Laindecision del intelectual es siempre la incertidumbre de la interpretacion, de las miltiples
posibilidades de la lectura’ (2015, 93). El lector interactia y se mueve entre la obra y la
realidad circundante, entre laficcion y la ficcionalizacion de su propiavida. Lalectura crea un
lazo entre la narracion y € lector con una influencia que llega a enraizar en la memoria de
quien acude a los brazos de la literatura. Los recuerdos se fijan como imagenes que més
adelante, ante un suceso cotidiano o extremo, pueden aparecerse ante €l individuo como un
puente entre €l y su bagaje de vida; una especie de retrospeccién como le sucede a personagje
de Aureliano Buendia al inicio de Cien afios de soledad de Gabriel Garcia Mérquez, sdlo que
en este caso los pasgjes de un libro se instalarian frente a los ojos del lector: alguien, postrado
en una cama o en reclusion, recordaria €l capitulo en € que Aureliano Buendia, frente al

pelotén de fusilamiento, rememora el diaen que su padre lo [levé a contemplar € hielo.

1.1.1 La lectura en el espacio hospitalario

El hospital como espacio de reclusién, de alejamiento y soledad involuntarios, € lugar en e
gue el ser humano rompe con su realidad para instalarse en otra diferente, 1o que conlleva una

serie de pérdidas que van més alla de la salud. Muchas veces se puede constatar que el cuidado



de los enfermos se limita casi exclusivamente al clinico enfocada a la recuperacién fisica del
paciente, descuidando el lado psiquico y emocional o restandole importancia en aras de cubrir
una estadistica en salud corporal mas no integral. EI ser humano no es solo cuerpo sino
también espiritu, emocién, sentimiento, un conjunto de trazos que lo conforman y lo
distinguen de los deméas animales; por lo tanto, y a pesar de la condicidon en que se encuentre,
tiene el derecho de unavida dignay feliz hasta €l final de sus dias. La lectura en e espacio
hospitalario es un hecho gue en los paises del primer mundo como Espafia 0 Reino Unido esta
inserto en los programas sanitarios que pretenden aumentar la calidad de vida de sus
ciudadanos en general, cuanto mas en los que se encuentran en un estado de salud deplorable,
ya seafisico o mental. Sin embargo, en México es una préactica que tiene poca difusion y cuya
atencion se centra en las salas de pediatria a través de voluntarios que leen a los nifios
internos; por su parte, los pacientes adultos carecen de esta atencién; empero, tantos mayoresy
menores de edad no cuentan con un espacio dentro del hospital a que puedan asistir o del que
puedan extraer material bibliogréfico, es decir, no existen salas de lectura o bibliotecas
hospitalarias en €l pais.

Cuando una persona es ingresada a un hospital para permanecer durante un periodo de
tiempo prologando o mayor al habitual, tiende a romper con la cotidianidad en la que se movia
antes de enfermar. Dicha rupturalo sitGa ante un panorama diferente y ajeno, donde la primera
pérdida es la intimidad (aunque se encuentre en un cuarto separado del resto); la segunda es €
sentido de la existencia; y €l tercero es laimagen ante uno mismo. Con lo anterior no pretendo
generalizar, sino més bien dar cuenta de lo que sucede con frecuencia en €l animo de la
persona a partir de informacion previay de mi propia experiencia, sobre todo con pacientes
con enfermedades crénicas como el cancer. La propuesta que impera en €l proyecto se basa en
laidea de que lalecturatiene ciertas bondades y caracteristicas particulares que pueden ayudar
en la recuperacion de las personas inmersas dentro del contexto hospitalario (enfermos,
familiares, cuidadores, personal de salud). Tengo la conviccion de que la literatura es una
fuente de conocimiento y de recreacion, ademas de disparador de la imaginacidn que permite
el escape de los sujetos hacia mundos y espacios diferentes. Es e rincén donde todo se
conjunta 'y adquiere sentido a la vez que hace que e sujeto entrelace las experiencias que se

presentan en laficcion sin perder lanocién de lo real; es decir, su realidad siempre forma parte
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la literatura y viceversa. Piglia dice a respecto: “La literatura hace eso: le da, al lector, un
nombre y una historia, o sustrae de la préactica multiple y anénima, lo hace visible en un
contexto preciso, |0 integra en una narracion particular” (2015, 22).

Por tal motivo, la lectura en e espacio hospitalario debe ser una prioridad dentro del
margen de recuperacion de los pacientes, dado que ofrece una posibilidad de recreacion in
situ. Asimismo, es paliativa en €l sentido de que aminora €l sufrimiento, el estrés o la ansiedad
de los internos ya que les abre las puertas hacia un contexto diferente y les brinda la
oportunidad de empatizar con la historia, los personges o € escritor, lo que conlleva a la
reflexion de su situacion y la percepcion que de ella tienen. La adquisicion del hébito lector
vendria a ser e resultado de un acercamiento con la lectura a partir de la enfermedad, de una
ruptura con la cotidianidad en la que e ser humano se desenvuelve; de ahi que los centros
hospitalarios deberian verse como puntos de atencién para los promotores no sélo de la
lectura, sino del arte y la cultura en general. De esta forma, se estaria brindando calidad de
vida a los pacientes, y demas protagonistas del escenario médico, a la par que se aumenta el
numero de lectores.

Una de las caracteristicas més notables de la lectura es su carécter engjenador, es decir,
que conlleva a la soledad del lector y ala introspeccién hacia si de manera que solo las artes
pueden lograr. El estado idoneo para quien practicalalectura es, por lo general, aquel que esta
lgjos de la compariia y € ruido del exterior; muchas veces e hébito lector surge ante una
situacién en la que € individuo se ve obligado a abandonar a grupo social a que pertenece,
como cuando un nifio cae enfermo por unos dias y no tiene a su acance sino libros. Lo
anterior se da de tal modo que la conexion entre literatura y enfermedad tiene su origen aun
antes de la aparicién de laimprentay en los tiempos en que las historias recorrian € mundo a
través de la narracion oral. Asi, se puede observar que la literatura como medio de
recuperacion de la salud, sobre todo emocional, ha sido aplicada y estudiada desde hace
mucho tiempo, especialmente en Europa. Esto se debe a que reconocen la capacidad que tiene
la lectura para enfrentar al individuo consigo, ademés de ayudarlo a identificarse como un ser
completo: fisico y emocional.

Muchas veces |l os tratamientos médicos atacan de tal forma el cuerpo que repercute en

la psique del sujeto de forma violenta, ya que la imagen corporal se altera a tal grado que
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vulnera el espiritu humano en menor o mayor medida. La inclusion de una terapia o de
actividades que giren en torno a lalectura se debe considerar y fomentar desde el diagndstico
inicial de la enfermedad para contrarrestar € debilitamiento emocional que el enfermo pudiera
tener a causa de las pérdidas fisicas que se van presentando como resultado de la aplicacion de
uno u otro procedimiento médico (quirdrgico o terapéutico) como la mastectomia, la
guimioterapia o la radioterapia. El uso de la literatura antes, durante y después de la
enfermedad puede ayudar en la recuperaciéon de la diginidad y la autoestima, que se ven
vulnerados debido a la modificacién de laimagen de los pacientes oncol 6gicos (la alopecia es
una de las consecuencias de la quimioterapia que tiene mayor impacto en la percepcién que
los individuos tienen de si, afectando considerablemente méas a la poblacion femenina). La
lectura también puede crear un ambiente de compafia para los pacientes, a la vez que
recuperan parte de la intimidad que no es posible tener si se hallan en un centro oncol 6gico
publico. Deberti (2011, 146) escribe a respecto:

Creemos que lo primero que se pierde cuando se es hospitalizado, es laintimidad. Asi,
la lectura se convierte en un camino privilegiado para rescatar ese espacio propio. La
literatura es rica en gjemplos de lectores escritores que comenzaron siéndolo en la
convalecencia de alguna enfermedad, sea una dolencia fisca o emocional. Leer
constituye un recurso exquisito para dar sentido a la experiencia y un instrumento

invalorable para crear lazos con otros.

He ahi la importancia de implementar programas de lectura en los centros medicos, asi como
gestionar la construccién de bibliotecas dentro de los hospitales con € objetivo de brindar una
atencion completa a los enfermos y constituir un espacio de esparcimiento y recreacion en €l
gue puedan acercarse a los libros por primera vez o para continuar con su hébito lector
adquirido fuera de los nosocomios. Ademés, la adecuacion de un lugar destinado para la
biblioteca hospitalaria y las actividades de fomento a la lectura se podria lograr a través de
donaciones de libros, de la construccion de muebles con materiales reciclables, entre otras
acciones en los que pueda contribuir el Estado y la sociedad. De esta forma, se estaria

proporcionando calidad de vida alos pacientes atraves de la literatura como recurso paliativo.
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1.1.2 La lectura en el paciente oncoldgico

En la actualidad, el cancer es la principal causa de muerte a nivel mundial, con 8.2 millones de
decesos en el 2012, de los cuales 4.7 millones fueron hombres (57%) y 3.5 millones fueron
mujeres (43%) (Rizo-Rios, P., Gonzélez-Rivera, A., Sanchez-Cervantes, F., & Murguia-
Martinez, P., 2015, 86). En México, es la segunda causa de muerte, s6lo por debajo de la
diabetes mellitus, segun los resultados obtenido por el Instituto Nacional de Estadistica y
Geografia (INEGI) en el 2007 (Rizo Rios et al, 86). Ante tal panorama, el sector salud y la
sociedad en general se han dado a la tarea de concientizar y promover métodos de prevencion
como la autoexploracidon o los examenes médicos de rigor que se tienen que hacer a partir de
que se entra en la etapa adulta (como el Papanicolaou o la colposcopia), con el proposito de
disminuir los casos de cancer en etapas avanzadas y aumentar las probabilidades de
supervivencia. Sin embargo, si la enfermedad es detectada a tiempo, los hospitales de alta
especialidad tienden a enfocarse s6lo en la recuperacion fisica y muchas veces dejan en un
segundo plano la rehabilitacion psicoldgica y emocional de los pacientes.

A pesar de eso, las diferentes fundaciones y asociaciones dedicadas a apoyar a las
personas que se encuentran bajo tratamiento oncoldgico y a quienes han superado la
enfermedad, tratan de que su ayuda sea transversal y cubra la mayor parte de las necesidades
del enfermo: desde la cuestion fisica, pasando por la econdmica hasta llegar a la emocional.
Mas los programas y acciones dedicadas a sanar la parte psiquica y espiritual de los pacientes
siguen siendo escasos, si bien existen diferentes métodos alternativos o terapias que se
encargan de aumentar la motivacién y disminuir el estrés en las personas que estén o hayan
padecido cancer. El proposito de llevar a cabo un programa de lectura en el medio
hospitalario, con atencidon especial a las salas de oncologia, es llevar la literatura a las
pacientes y brindarles un espacio en el que desarrollen su potencial lector y de escritura;
ademas de darles un espacio de recreacion y encuentro (biblioteca hospitalaria) en el cultiven
su confianza y aceptacion que los guie a un mejor entendimiento de su situacion y la de los

otros. Deberti (2011, 147) dice al respecto:
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La lectura en si misma tiene un valor terapeutico y es generadora de multiples
vinculos: del lector con el escritor, del que lee con aquel que le brinda el libro, con

otras personas que lo hayan leido y con el personal del hospital.

En trabajos de investigacion en el que se ha trabajado la literatura en nifios con cancer,
se ha comprobado que la lectura disminuye los niveles de estrés que presentan los sujetos a
causa de la enfermedad y la reclusion en los nosocomios. Asimismo, la lectura les ha
permitido un mejor desenvolvimiento y aceptacion de los procedimientos médicos que se
aplican en ellos. De igual forma, mi hipotesis radica en que esos mismos efectos se pueden
conseguir en la poblacion adulta con algun tipo de mal cancerigeno. Schneider (2012, 6) en su
tesis doctoral “Bibliotherapy’s Effect on Anxiety in Children with Cancer”, describe el efecto
de los libros en los nifios con cancer: “Books are utilized as a form of therapy. These books
provide the individual with tools needed to better cope with their current life situation”.

El cancer tiende a alterar la vision que los pacientes tienen de si y que se traduce en
depresién u otros estados de &nimo negativos; un gemplo de lo anterior suele presentarse en
las mujeres con cancer de mamay a quienes se les ha practicado la mastectomia (extirpacion
del tgjido mamario). Tanto laliteratura como el arte en general son valvulas de escape através
de las cuales € ser humano puede expresar toda clase de sentimientos y emociones; por |o
tanto, es una herramienta invaluable que puede servir para que los enfermos de cancer
externen todo aquello que los agueja y les produce ansiedad o estados adversos que llegan a
empeorar € estado de salud en e que se encuentran. En & caso de la lectura, los textos se
deben elegir de acuerdo con las necesidades de |os pacientes, la evaluacion de su situacion, asi
como atendiendo a los gustos o0 sugerencias que haga €l paciente. También es importante
contar con alguin terapeuta o psicélogo calificado si se tiene contemplado realizar o provocar
la catarsis durante las sesiones para que de esta forma pueda darse €l seguimiento pertinente s
el enfermo o familiar asi o requiere. Una de las premisas de este proyecto de intervencion es
gue los libros motiven la autorreflexion y el autoconocimiento, asi como propiciar la
generacion de pensamientos positivos acerca en 10s pacientes, asi como de la realidad que los

circunda.
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1.2 Revision de antecedentes: estado de la cuestion

Los estudios sobre los beneficios de la lectura en la vida cotidiana y en los momentos de
enfermedad se remontan a los primeros afios del siglo pasado, cuando los soldados que
combatian en el frente durante la Primera Guerra Mundial volvieron a sus hogares con traumas
emocionales severos debido a enfrentamiento bélico. Una de las actividades que se les
recomendaba hacer a los veteranos era leer para subsanar |os estragos emocionales que tenian;
mas adelante algunas personas comenzaron a hacer uso de la literatura con un fin
expresamente terapéutico y aparecio e término “biblioterapia’ para designarla. Si bien el
hecho mismo de buscar la salud, emocional, sobre todo, Ilega hasta los abores de la cultura
helenistica, fue durante el siglo XX que se difundié como una alternativa terapéutica. Dovey

(2015, ¢/p))* menciona a respecto:

Bibliotherapy is a very broad term for the ancient practice of encouraging reading for
therapeutic effect. The first use of the term is usually dated to a jaunty 1916 article
in The Atlantic Monthly, ‘A Literary Clinic’. In it, the author describes stumbling upon
a ‘bibliopathic institute’ run by an acquaintance, Bagster, in the basement of his
church, from where he dispenses reading recommendations with healing value.

La literatura guarda en su esencia cierta capacidad paliativa 'y engjenadora que permite a los
lectores situarse en un espacio de goce estético de naturaleza dual: la realidad real y aguella
subjetiva. Por |o tanto, la lectura podria considerarse en si misma una especie de medicina
para el aima; pero cuando nos referimos al hecho de que los libros se convierten en soporte y
ayuda, no significa que éstos sean los denominados de “autoayuda’, sino que € espectro
contempla, como ya se menciond, los intereses que tiene € lector de los diferentes géneros
literarios (novela, poesia, teatro, biografia). En su esencia, la literatura puede ofrecer una
mayor posibilidad de apertura de horizontes y empatia hacia lo que le ocurre a si y a los
demés, lo que da pie a la transformacion del individuo en todos los aspectos que componen al
Ser.

1 Extraido de un articulo en linea de larevista The New Yorker “Can Reading Make Y ou Happier”.
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La lectura vista como un medio de recuperacion o al menos de mejoramiento
emocional ha sido aplicada en los paises del primer mundo como Inglaterra, Finlandia, Espaia
o Alemania. En Inglaterra existe un centro que se especializa en mejorar la vida de las
personas a través del arte, € conocimiento de uno mismo y lalectura; dicho centro se hallaen
la capital inglesay Ileva el nombre de The School of Life, en donde la biblioterapia es uno de
los gjercicios terapéuticos mas apreciados y difundidos. Dovey (2015, s/p) acudio a una sesion
de biblioterapia y, aparte de seguir e tratamiento, pudo conocer la historia detras de The
School of Life através de Ella Berthoud, una de las fundadoras del programa de biblioterapia
en aquel lugar:

They kept recommending novels to each other, and to friends and family, for many
years, and, in 2007, when the philosopher Alain de Botton, a fellow Cambridge
classmate, was thinking about starting the School of Life, they pitched to him the idea
of running a bibliotherapy clinic. “As far as we knew, nobody was doing it in that form
at the time,” Berthoud said. “Bibliotherapy, if it existed at all, tended to be based
within a more medical context, with an emphasis on self-help books. But we were
dedicated to fiction as the ultimate cure because it gives readers a transformational

experience.

Asimismo, en los hospitales de Espaiia o Cuba, por gemplo, existen saas de lectura y
bibliotecas que se encargan de llevar el mundo de los libros a los pacientes que se encuentran
internados, sobre todo a agquellos que se hallan en el area de pediatria. En e pabellén de
oncologia también se llevan a cabo talleres cuya base es |a lectura de textos literarios, con la
intencién de aumentar la calidad de vida de los enfermos, familiares y personales de salud,
ademés de incrementar la sensibilizacion ante la condicion en que se encuentran y para hacer
valer €l derecho a la informacion y, sobre todo, a la felicidad, que debe persistir en todo
momento y lugar, ya sea en la escuela, la carcel o € hospital. En una entrevista con la
profesora Mercedes Diaz de la Facultad de Enfermeria de la Universidad de Cé&diz, ella
contaba su experiencia con pacientes oncoldgicos, y sobre todo con mujeres con cancer de

mama, y los beneficios que el arte traia a los participantes de su taller (basado en €
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mindfulness, especificamente), € cua tenia como objetivos e autodescubrimiento, la
autoaceptacion y lafelicidad de los pacientes que acudian alas sesiones. En e Hospital Virgen
del Rocio de Sevilla, cuentan con un programa de lectura llamado “Palabras para curar”, en
donde se proporcionan libros a los pacientes hospitalizados y a sus familiares con laintencion
no solo de aumentar el nimero de lectores sino también, y mas importante, crear un vinculo
entre e lector y las distintas historias. El fin del programa es, como ya se menciono, suscitar la
empatia de los pacientes y de sus familiares para encarar su situacion de mejor manera.
Muchos de los proyectos en el que el ge centra esla literatura, y que van dirigidos a
los pacientes oncoldgicos, tienen como foco central € grupo formado por los menores de
edad; mientras que los adultos suelen pasar a segundo plano, si bien existe la biblioteca del
hospital y algunos taleres. En e caso de México, los nosocomios que cuentan con un
programa de lectura y de una biblioteca hospitalaria son escasos, asi como los estudios al
respecto. “Cuenta con nosotros’ es una asociacion civil que promueve la lectura en € hospital
paramejorar la estancia de los enfermos, su centro de trabajo es €l Hospital Infantil de México
Federico Gémez. Entre sus objetivos esta € de fortalecer la vida de los nifios y jévenes
hospitalizados, asi como la de sus familiares, através de la lectura como terapia de resilencia;
ademés de fortalecer € habito lector y difundir la lectura en los hogares. Por otro lado, como
se menciond con anterioridad, Inglaterra ha sido pionera en la implementacion de la lectura
como una forma de aumentar la calidad de vida de sus ciudadanos, sobre todo aquellos que
pertenecen a grupos marginales o en reclusion. Ademés, |os ingleses son conscientes de que la
literatura exalta a espiritu humano y puede aliviar los males que aguejan a los individuos.
Bolitho (2011, 89) menciona que la literatura es capaz de brindar bienestar a los lectores y

parafrasea las palabras de Blake Morrison cuando hace la siguiente observacion:

| had been inspired by Blake Morrison's article 'The healing cure' in the Melboume
Age in 2008 (originaly published in the UK's The Guardian). Blake described the
therapeutic effects of reading, especialy with people who are marginalized or
disadvantaged in society either physically, emotionally or suffering from dementia or
mental health conditions. Bibliotherapy recognizes the value of sharing good quality

literature and its potential to improve wellbeing and socia connection.
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Deigual forma, y como se menciond lineas arriba, en Esparia existen programas que pretenden
brindar una atencién integral a los enfermos, ya sea que estén hospitalizados en calidad de
ambulatorio o a domicilio. Un gemplo es la Biblioteca para Pacientes del Hospital en €l
Hospital Gregorio Marafion de Madrid, y que entre sus actividades se encuentra la difusion de
la lectura con su programa “Animacion a la lectura’, en donde trabgjan con los nifios
hospitalizados del lugar y sus familiares. Dentro de los paises del continente americano
destacan las labores de biblioterapia o fomento de la lectura en los centros de salud en los

paises sudamericanos como Uruguay, del Caribe como Cuba y, por supuesto, en Estados
Unidos.
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2. Marco teorico y metodologico

2.1 Teorico

2.1.1 La experiencia literaria en L. M. Rosenblatt

La experiencia literaria es el resultado de la comunion entre el texto literario y el lector, sin
este ultimo no podria existir dicha experiencia; la obra literaria quedaria como un objeto inerte
en las salas de las bibliotecas o en el imaginario del actor. Cada vez que leemos un libro, se
abre ante nosotros la posibilidad de entablar una conversacion con los personajes, con la
historia, el autor, el contexto de este ultimo y el de nosotros. Sin embargo, los lectores
necesitan de estimulos internos que les permitan hacer dicha conexidn, ya sea de situaciones
concretas o del propio lenguaje (parte fundamental en la decodificacion del texto literario). Lo
sucesivo tiene que ver con la relacion entre la obra literaria y el lector, en la que la primera
solo “existe en el circuito vivo que se establece entre el lector y el texto: el lector infunde
significados intelectuales y emocionales a la configuracion de simbolos verbales, y esos
simbolos canalizan su pensamiento y sentimientos” (Rosenblatt, 51). De aqui deriva el proceso
de lectura como consecuencia de los dos primeros puntos (el lector y el lector con la obra
literaria); si la relacion entre ellos se afianza desde el inicio, el acercamiento que se tenga con
la experiencia lectora sera exponencialmente mayor que si el vinculo es demasiado fragil o

endeble. Y cito de nueva cuenta a Rosenblatt (2002, 53)):

La lectura es un proceso selectivo, constructivo, que ocurre en un tiempo y en un
contexto particulares. La relacion entre el lector y los signos sobre la pagina avanza
como en un movimiento de espiral que va de uno a otro lado, en el cual cada uno es

continuamente afectado por la contribucion del otro.
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Al definir cada uno de los componentes con los que se erige la experiencia lectora, puedo
adentrarme en tomar la lectura como herramienta constitutiva en el cuidado o rehabilitacion de
la paciente con cancer, sobreviviente del mismo o que se encuentre bajo algin tipo de
tratamiento oncoldgico; igualmente considerar a las personas a su alrededor. La obra de arte
tiene la posibilidad de reactivar recuerdos, memorias o hechos traumaticos o agradables; tales
recursos mentales emergen en el hecho literario como parte de un proceso de configuracion
del discurso. Asi, al leer no s6lo vamos adquiriendo nuevos conocimientos, también vamos
elaborando el sentido de lo que se cuenta a través de la experiencia de vida que tenemos.
Ademas, con cada acto lector, los individuos generan nuevos esquemas que iran enriqueciendo
sus experiencias literarias posteriores y seran conscientes de otras ya vividas. De esta forma,
los sujetos pueden contrastar sus vivencias con las que conforman el universo literario de los
libros; asimismo, se potencializa el gusto por la lectura y las consecuencias mas inmediatas de
la lectura en el espacio hospitalario como auxiliar en el tratamiento de los pacientes y sus
familiares es que aumenta su calidad de vida y se conviertan en lectores potenciales con el
paso del tiempo.

En todo caso, la teoria que propone Rosenblatt tiene un fuerte vinculo con la estética de
la recepcion y el protagonismo que tiene el lector frente a la obra literaria. Este hecho facilita
la comprensiéon y la adecuacion de los postulados de Wolfgang Iser en el trabajo de
intervencion; ademas, tiende el puente con las propuestas de Petit acerca de la lectura en

espacios no convencionales y la construccion de identidad a partir de la lectura.

2.1.2 La construccion de identidad en M. Petit

Para Petit (2008, 45) los lectores “no son paginas en blanco donde el texto se vaya
imprimiendo. Los lectores son activos, desarrollan toda una actividad psiquica, se apropian de
lo que leen, interpretan el texto, y deslizan entre las lineas su deseo, sus fantasias, sus
angustias”. Dicha consideracion es de vital importancia pues permite vislumbrar a los
receptores como sujetos que mantienen una relacion de transaccion entre ellos y la literatura, y

en el que el intercambio es reciproco. Todas las personas tienen su propio cimulo de
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experiencias que los acercan al texto literario de diferentes maneras, he ahi la razén por la que
una obra puede tener muchas interpretaciones y lecturas como individuos en el mundo. Ante
esto, me atrevo a decir lo siguiente: si la construccion de significados en las obras literarias
depende de los lectores, un sujeto no lector representa una pérdida para la sociedad, ya que se
elimina una concepcion y apreciacion especifica del universo y también un detrimento de su
persona, pues pierde la oportunidad de explorar otras formas en que el mundo es leido. Petit
opina al respecto y escribe que “la lectura puede ser un recurso para dar sentido a la
experiencia de alguien, para darle la palabra a sus esperanzas, a sus miserias, a sus deseos; la
lectura puede ser también un auxiliar decisivo para repararse y encontrar la fuerza necesaria
para salir de algo” (68-69). La literatura permite que los sujetos se reencuentren consigo
mismos y con su entorno. La reflexién que hace Petit es sobre todo en dos puntos esenciales:
el primero de ellos es la manera en que la lectura reconcilia al individuo con su yo y cémo éste
se puede construir a partir de sus acercamientos a las obras literarias. El segundo puntualiza un
aspecto fundamental en la actividad lectora en el espacio hospitalario; el paciente recupera su
intimidad o la privacidad que ha perdido al ingresar en el nosocomio. Por lo tanto, “la lectura
es una via de acceso privilegiada hacia ese territorio de lo intimo que ayuda a elaborar o
sostener el sentimiento de individualidad, al que se liga la posibilidad de resistir a las
adversidades” (2008, 69).

La literatura tiene la cualidad de sensibilizar y humanizar al ser humano, lo que lo
conduce a observar, comprender y aceptar su contexto y a aquellos con quienes cohabita. Al
reflexionar lo anterior, se llega a entender el beneficio de la lectura en el hospital: ésta permite
que el enfermo obtenga cierta independencia e individualizacion, lo que se traduce como
recuperacion de intimidad y acceso al Yo. La reconstruccion del ente humano en estado de
convalecencia médica debe comenzar con la creacion de un espacio propio para el enfermo, en
el que pueda meditar y estar consigo mismo por un par de horas. La hospitalizacion se asume
como una pérdida para el paciente, un corte total con la realidad que puede ser restaurado a

través de la lectura:

Lo que estd en juego a partir de la lectura es la conquista o la reconquista de una

posicion del sujeto. En la lectura hay otra cosa mas alla del placer, que es del orden de
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un trabajo psiquico, en el mismo sentido que hablamos de trabajo de duelo, trabajo de
suefio o trabajo de escritura. Un trabajo psiquico que nos permite volver a encontrar un

vinculo con aquello que nos constituye, que nos da lugar, que nos da vida. (2008, 70)

En muchos hospitales todavia rige la atencion impersonalizada de los enfermos por parte del
personal de salud; ello es comprensible si se toma en cuenta que el crear lazos afectivos con
los pacientes puede derivar en procesos traumdticos para los médicos, las enfermeras, las
trabajadoras sociales, entre otros, si el enfermo muere. Sin embargo, un adecuado manejo de
los diversos casos clinicos, con ayuda de un terapeuta o psicélogo, puede contribuir a mejorar
el ambiente hospitalario, asi como propiciar una atencion mas integral hacia los enfermos por
parte del personal de salud que labora en los centros médicos. El uso de la literatura como
recurso terapéutico en la recuperacion de pacientes oncologicos supondria una fuente mas de
esperanza para quienes han abandonado su vida diaria en pos de su salud: “el libro permite
recuperar el sentimiento de la propia continuidad y la capacidad de establecer lazos con el
mundo. También es un depositario de energia y como tal puede darnos fuerza para pasar a otra
cosa, para ir a otro lugar, para salir de la inmovilidad” (2008, 81).

Uno de los grandes beneficios que tiene la literatura, como el arte en general y la vida
en si, es la de dotar al ser humano de recuerdos, de crear memoria a partir de cualquier hecho
o accion. Esto es fundamental en la creacion de sentido y pertenencia en los casos en que los
sujetos se ven obligados a separarse de su ambiente cotidiano y a aislarse por lapsos de tiempo
prolongados. En el caso de los enfermos en los centros hospitalarios es vital que se les dote de
nuevas experiencias con las que puedan crear vinculos entre la vida fuera del hospital y ellos
mismos. Aqui es donde la lectura adquiere un papel fundamental en la vida del enfermo ya
que le da la oportunidad de conocer y disfrutar de las historias que se depositan en los libros,
con lo que son mas capaces de sobrellevar la enfermedad considerando el lazo afectivo que se
forma con la historia o con los personajes.

El punto central es crear conciencia de la capacidad que tiene la lectura para alimentar
el espiritu humano y ayudarlo en la recuperacion de su ser cuando se ve violentado ya sea por

una enfermedad o la pérdida del sentido de la vida.
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2.1.3 La estética de la recepcion en W. Iser

La experiencia literaria es un proceso de pensamiento subconsciente en e que se hace
participe alas tres partes objetivas que conforman dicha experiencia: e autor, €l texto literario
y € lector. Tanto el autor como el lector son los ges conformadores de significado de la obra
literaria, pero en el que e receptor tendrd una mayor preponderancia. Si bien € texto no
exigtiria sin la presencia del escritor, quien cifra un significado, este Ultimo sélo puede ser
proporcionado por quien lee: la experiencia estética solo es posible en el receptor. La teoria de
la recepcion se enfoca precisamente en |os aspectos fenomenol égicos que suceden en la triada
descritadl inicio y, sobre todo, en los procedimientos mentales del receptor en la construccion
del texto literario: “la convergencia de texto y lector dota a la obra literaria de existencia (...)
lalectura hace que la obra literaria revele su caracter inherentemente dinamico” (1987, 216).

Paralser, lalecturaes un gjercicio que unificaal lector con laobray le permite acceder
a un conocimiento del texto en si en sus distintas significaciones, asi como de si mismo. La
estética de la recepcion se basa en los procedimientos mentales que € sujeto lector lleva a
cabo para dotar de significado al texto literario, en el que se hace un pacto entre obray lector,
en donde emerge un sentido més completo o a menos mas cercano a la idea que el escritor
plantea en e libro y que es decodificado al leer. El proceso de lectura desde los postulados de
la recepcion explicala manera en que el lector asume un papel primordial en la decodificacion
de un texto literario y la experiencia que se genera a partir de ella. Toda obra literaria es un
universo de infinitas posibilidades de interpretacion en la que el lector como actor principal
debe seleccionar los aspectos del texto que le ayudardn en la conformacion del sentido, Iser
(1987, 223) reflexiona a respecto:

Un texto es potencialmente susceptible de admitir diversas realizaciones diferentes, y
ninguna lectura puede nunca agotar todo el potencial, pues cada lector concreto llenara
los huecos a su modo (...) En este acto mismo se revela la dindmica de la lectura.

Tomando su decision, €l lector reconoce implicitamente la calidad de inagotable que el
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texto posee; a mismo tiempo, esta misma calidad de inagotable es la que le fuerza a

tomar su decision.

La lectura, por lo tanto, es una cuestion de ubicar las omisiones que aparecen en toda obra
literariay e mecanismo gue utilizara para completarlos con laintencion de entender la obray
darle un sentido a la experiencia literaria imperante en todo proceso de lectura. Cuando uno
comienza a leer una novela, por gemplo, se espera que la historia se desarrollé o hile de una
manera y otra, dependiendo de la imaginacion que posea cada lector; sin embargo, la
perspectiva que se tiene de la obra es movible, cambiante: muchas veces no se cumplen las
expectativas que se generan en e transcurso del proceso de lectura. A pesar de eso, esta
ruptura o frustracion es la que propiciara que € flujo de la historia se mantenga continuo y
permita una segunda o tercera lectura de un mismo texto con diferentes acercamientos y
modos de comprender € texto literario. Ademés, las influencias de lecturas anteriores, asi
como de las experiencias de vida, ayudan a lector a construir un sentido mucho mas dinamico
como enriquecedor de la experiencia literaria resultante. Asimismo, la lectura favorece la
reflexion del lector acerca de su propia realidad y de los procesos mentales que realiza al
configurar el sentido de la obra literaria; ya que le hace reflexionar sobre la propia experiencia
lectoray de los mecanismos psiquicos que forman parte de ella.

Tal conciencia deriva de la interaccion entre los acontecimientos que suceden en la
obra y que se ven mezclados con las aportaciones que €l lector hace y que provienen de su
bagaje de historia personal. Esto es un continuo de retrospecciones y nuevas lineas de
conocimiento que ayudan en la apropiacion de sentido por parte del individuo, es un devenir
constante entre lo que se sabe y lo desconocido, por lo que “la eficacia de un texto literario
viene producida por la aparente evocacién y posterior negacién de lo conocido” (1987, 237).
Iser reconoce que la lectura es un proceso intimamente ligado a las experiencias psiquicas y
fisicas de los lectores, pero que tienen que abandonar en buena medida para adentrarse y
dejarse guiar por € texto literario en un intento de entender en qué medida es un solo ente con
la obraliteraria una vez que la adopta como suya. La experiencialectoray literaria, vista desde
la estética de la recepcion, se erige como unaforma de entender no sblo la produccion literaria
sino larealidad real, pues nos permite situarnos en la mente del escritor y de los personajes
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que transitan los libros, 1o que tiene una consecuencia fundamental en la construccion o

reconocimiento del individuo frente asi y frente alos demés:

La produccion del significado de los textos literarios no entrafia meramente el
descubrimiento de lo no formulado, que puede ser asumido por la imaginacion activa
del lector; también entrafia la posibilidad de que podamos formularnos a nosotros
mismos y descubrir asi o que anteriormente habia parecido eludir nuestra consciencia.
Estos son los procedimientos segun los cuales la lectura de obras literarias nos da la
oportunidad de formular 1o no formulado (1987, 242-243).

De tal manera que la estética de la recepcion vendria a ser una manera viable desde donde
abordar los procesos de lectura en cualquier grupo o comunidad especifica en e que se quiera
hacer promocién de la lectura, dada laimportancia que tiene € lector como ente esencia en la
elaboracion de sentido. Ademas, atiende a hecho literario, pero también a la experiencia
anterior y posterior de la lectura, 10 que tendria como consecuencia un acercamiento mas
profundo a los procesos de interpretacion, generacion de conocimiento, consciencia del Sery,
por lo tanto, de construccién del yo. Aqui es donde tanto los postulados de Rosenblatt como

los de Petit adquieren relevanciay pertinencia en la promocion de la lectura.

2.2 Metodolagico

2.2.1 Contexto de la intervencion

El cancer como enfermedad ataca a la poblacion en general y no hace distincion alguna a la
hora de desarrollarse en € cuerpo del ser humano. Sin embargo, para los propdsitos de esta
intervencion decidi acotar mi grupo de trabgjo a los adultos, primordialmente mujeres, pero
sin discriminar a los hombres, puesto que € taler literario estuvo dirigido no solo a las
enfermas sino también alos familiares, cuidadores, personal de salud y publico en general que

se interesara por € tema de la lectura como recurso ludico en la recuperacion de personas
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sobrevivientes 0 en tratamiento oncolégico. Ademés, delimité més mi poblacion principal
(mujeres) a aquellas pacientes con cancer de mama del Centro Estatal de Cancerologia “Dr.
Miguel Dorantes Meza’ (CECan) que se encuentra ubicado en la ciudad capital del Estado de
Veracruz, Xaapa de Enriquez; asimismo, colaboré con la asociacion civil Grupo Reto Xalapa,
que brinda ayudaintegral a mujeres que padecen o padecieron cancer de mama. La edad de los
participantes oscil 6 entre los 20 y los 60 afios, dicha situacion se debi6 alos espacios en que se
realizaron las sesiones del taller: por un lado, en la Facultad de Economia, en donde se
impartié principamente a publico en genera (estudiantes y egresados de la Universidad
Veracruzana), familiares y trabgjadoras sociales de la Secretaria de Salud del Estado; y por
otro lado, en la sala de consulta externa del CECan, a donde acudia con las integrantes de la
fundacion Grupo Reto Xalapa.

A continuacion, describo de manera detalada las caracteristicas especificas de los
grupos con los que trabajé de manera conjunta. Las sesiones que se redlizaron en e aula
proporcionada por la Facultad de Economia de la Universidad Veracruzana contaron con la
participacion de nueve personas de manera inicial y que al final se redujo a un nimero
medianamente estable de seis personas, las cuales eran, en su mayoria, jovenes de entre 20 y
25 afios, més la participacion de la coordinadora de la fundacion Grupo Reto Xaapa que
superaba ese rango de edad. Por e contrario, las intervenciones que realicé en el CECan
estuvieron conformadas por un nimero de personas mayor, que oscilaba entre las 18 y 25
personas, con rangos de edad bastante disimiles, ademas de que las participantes pertenecian a
la sala de consulta externa, por o que muchas de €ellas se hallaban en |a fase ambulatoria, es
decir, habian finalizado su tratamiento oncoldgico e iban a consulta de seguimiento, 0 apenas
comenzarian sus quimioterapias o radioterapias. Asimismo, se agregaba el colectivo formado
por los cuidadores, los familiares y el personal de salud que se halla de manera permanente en
el hospital. La interaccion dentro de la sala de consulta externa del CECan fue un poco
compleja debido a que la poblacion prioritaria era analfabeta y quienes los acompafiaban
estaban dentro del mismo marco o no participaban de las actividades.

El CECan es uno de los hospitales oncoldgicos con mayor prestigio en la red de
nosocomios de alta especialidad del Estado de Veracruz y que se encuentra bao la

administracion de la Secretaria de Salud. La atencion y e cuidado que se le da a los
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derechohabientes del Seguro Popular (programa gubernamental a nivel federal con cobertura
universal de salud) es de los més eficaces y completos a nivel clinico en laregion. Si bien €l
area de oncologia pediatrica promueve actividades de lectura con los nifios del hospital, los
adultos carecen de tales actividades y programas en los que la lectura sea vista como una
fuente de entretenimiento y distraccion para los pacientes hospitalizados, asi como a personal
gue lo acompafia durante la enfermedad. Aunado alo anterior, existe la carencia de una salade
lectura o biblioteca en donde se alberguen los libros, asi como bibliotecarios o personal que se
encargue de administrarlos, organizarlos y transportarlos a los diferentes pabellones tanto de
adultos como de infantes.

2.2.2 Planteamiento del problema

La lectura es un derecho que debe tener todo individuo sin distincion alguna, y se debe
considerar, dentro de los estandares de calidad de vida, el acceso a los libros, € arte y la
cultura en todos los &mbitos y bajo cualquier circunstancia. Por lo tanto, las salas de lecturay
la biblioteca hospitalaria tienen que existir en dichos lugares como parte de los beneficios y
servicios integrales que € sector salud deberia estar obligado a brindar a los derechohabientes
de las instituciones sanitarias publicas bagjo la premisa de que todos tenemos derecho al
bienestar y lafelicidad hasta el final de nuestravida. Por lo tanto, y debido alas caracteristicas
gue tiene laliteratura como disparador de |os procesos de imaginacion y, sobre todo, de acceso
directo hacia la experiencia estética y el bienestar del ser humano, € funcionamiento de la
biblioteca hospitalaria, asi como la organizacion de circulos de lecturay talleres literarios, es
fundamental en los nosocomios.

No obstante, la realidad de los hospitales en México es muy distinta, existen pocas
aulas en donde se puedan realizar talleres o circulos de lectura, o de cualquier otra indole; asi
como lafalta de difusion del arte y la cultura en las salas de espera, en donde, por gjemplo, se
podrian situar estantes con material de lectura seleccionada a partir de la demanda del publico
gue se encuentra ahi. A partir de la observacion que realicé en el CECan en los meses de

octubre, noviembre, diciembre, enero y febrero, pude constatar que el centro médico carecia
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de actividades de fomento a la lectura en general, y como terapia alternativa en lo particular.
Ademas, a pesar del esfuerzo que realiza el personal de salud para dar una atencién global,
existen éreas que necesitan refuerzo en cuanto actividades de recreacion se refieren, sobre todo
las encaminadas a la poblacién adulta; ya que los infantes cuentan con un poco més de apoyo
por parte de los diferentes sectores de la sociedad, si bien todos |os pacientes son tratados de
igual maneray los recursos del Estado y de la comunidad Ilegan sin distincion alguna.

Ante tal panorama, € esquema principal fue encaminar acciones dentro y fuera del
hospital para ayudar, en la medida de lo posible, a las mujeres en recuperacién por cancer de
mama en especifico y a quienes las rodean (familiares, acompafantes, personal de salud y
voluntarios), con la lectura como e ge de funcionamiento de las actividades programadas. Si
hay una escasa promocion de lalecturaen el paisy los indices de lectura son bajos, 10s grupos
marginales tienen un menor acceso a los libros y su disfrute. Las personas hospitalizadas
tienden a ser separadas del nucleo socia, por 1o que su acceso a la cultura a través de sus
distintas manifestaciones se ve reducido y limitado. La problemética se resumié en lo
siguiente: las mujeres sobrevivientes de cancer necesitan continuar con su tratamiento integral
después de vencer la enfermedad y que éste contemple las manifestaciones artisticas de todo
tipo y cuyo uso repercuta positivamente en el animo 'y la vida de los pacientes.

2.2.3 Objetivos

El objetivo central del presente proyecto de intervencion fue promover la lectura entre las
mujeres sobrevivientes del cancer, con la intencion de que se convirtieran en lectoras asiduas
y, al mismo tiempo, les ayudara en su proceso de recuperacion. Para cumplir con tales
propositos implementé una serie de actividades y recursos didactico-ludicos con el fin de
reforzar el habito lector, las capacidades de comprension y reforzar su seguridad y su
confianza en el proceso de autodescubrimiento y aceptacion. Lo que se esperaba obtener al
final del curso era que las mujeres y demas asistentes adoptaran la actividad lectora como un
hecho cotidiano y que se beneficiaran de aquello que la literatura es capaz de proporcionar:

felicidad, motivacion y elementos que, en dado caso, les permitieran repetir o compartir lo
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hecho en las sesiones con su familia o con otras personas que estén o hayan atravesado una
situacion médica similar. Ademas, el impacto no sélo se aboco a las pacientes, sino que
también a los familiares, voluntarios, personal de salud y publico en general que se interesé en
el tema y con quienes tuve un acercamiento mayor, que propicio un circulo de lectores mas
solido. De este modo, se busco que los efectos de la literatura y su lectura formaran, de manera
indirecta, promotores capaces de expandir el espectro poblacional y asi llegar a potenciales
lectores, ademads de transmitir las ventajas que la lectura tiene sobre el individuo y, sobre todo,
en los enfermos (residentes de un hospital o ambulatorios).

Asimismo, se pretendié poner en relieve lo siguiente: la falta de bibliotecas en los
hospitales, de personal que se encargue de promover la lectura en dichos centros y del poco
conocimiento y estudio que se ha hecho en el pais en torno a la biblioterapia y la utilidad que
tiene la literatura en los casos de los pacientes con enfermedades como el cancer. Lo anterior

bajo la premisa de que la lectura enfrenta al yo y le da la posibilidad de reencontrarse.

2.2.4 Hipotesis de intervencion

La hipotesis que imperd en el desarrollo del proyecto de intervencion fue la siguiente: el
programa pretendia que las mujeres con céncer (ademas de los familiares, voluntario y
personal de salud) adquirieran el habito de la lectura a largo plazo a partir de las estrategias
que se plantearon durante la realizacion del taller (lectura en voz alta, lectura dramatizada,
escritura, pintura). Ademas, se pretendia disminuir en las pacientes los niveles de estrés, y
otros estados emocionales alterados como la depresion, cuya raiz se encuentra en la
enfermedad en si, en los procesos médicos a los que se habian visto sometidas, a su estancia
en el hospital, a la cercania con la muerte y a la separacion del nucleo familiar.

Por otro lado, los familiares, voluntarios y personal de salud obtendrian recursos
ludicos y literarios que les servirian para sensibilizar a otros y, al mismo tiempo, les permitiria
generar circulos de lectura en los espacios hospitalarios en los que laboran, se desenvuelven y
que pasar a ser parte de su cotidianidad debido al cuidado y compania que dan a los enfermas

o sobrevivientes. De igual manera, se busco elevar la calidad de vida de las mujeres con
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tratamiento oncoldgico, por lo que la capacitacion de los cuidadores fue indispensable, bajo la
siguiente premisa: si el familiar era lector, entonces seria capaz de utilizar la lectura como un
medio por el cual podria aliviar el dolor emocional del paciente. La finalidad principal fue
impulsar la lectura en este sector poblacional para subsanar la marginalidad a la que se ven
sometidos por periodos prolongados de tiempo y que afecta la percepcion que la paciente tiene

del mundo y de si mismo como consecuencia del proceso de curacion en el hospital.

2.2.5 Estrategia metodologica de la intervencion

La estrategia metodoldgica se enfocd en la implementacion de un circulo de lectura (15
sesiones) conformado por personas interesadas en el tema de la lectura como alternativa a los
cuidados de pacientes sobrevivientes de cancer o en recuperacion, provenientes de distintas
facultades de la Universidad Veracruzana, asi como del sector salud. Por otro lado, y ala par
de lo ya expresado, se implementé una serie de sesiones (de cinco a ocho) con el grupo
principal de la intervencidn: mujeres sobrevivientes de cancer que acudian a consulta externa
en e CECan (a la par se trabgjé con sus acompariantes que se encontraban en la sala de
espera). El circulo de lectura tuvo lugar en un aula de la Facultad de Economia de la UV y
conto con la participacion de la directora de la Asociacion Grupo Reto Xal apa.

Los textos literarios que se leyeron durante la intervencién pertenecian a los géneros
narrativo, poético y dramatico; de los cuales, hubo mayor predominancia del cuento, si bien se
abarcé lapoesiay €l teatro. Por lo tanto, la cartografia de lectura quedd conformada por cinco
cuentistas, un poeta, y un dramaturgo: Amparo Dévila, Julio Cortazar, Andrés Neuman,
Eduardo Galeano y José Emilio Pacheco dentro del primer grupo; José Emilio Pacheco, repite
en el segundo; Joel Lépez A. y Elena Garro, en € tercero. La lista de autores se vio
modificada debido a las circunstancias especificas de ambos grupos y se tuvieron que
descartar ciertos escritores debido a la respuesta y peticién de unos més que otros. Por
giemplo, de Andrés Neuman se leyeron arededor de seis cuentos incluidos en la antologia El
fin de la lectura publicado por Almadia en 2014, debido a la aceptacion que tuvo entre ambos

grupos. Considero que la aceptacion y predominancia que tuvo el escritor argentino-espafiol se
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debi6 a que los textos tocaban de ciertos temas (como la muerte o la juventud vivida) con los
gue la audiencia se identificaba como en el caso del cuento “Madre atrés’, en €l que se narrala
historia de un hijo y su madre enferma.

A partir de los comentarios que surgian en las conversaciones que se generaban en
torno a los diferentes textos, surgian los intereses y gustos de cada uno de los participantes;
entre |los cuales imperaban los que tenian que ver con la naturaleza conflictiva del ser humano,
la manera en que abordaba sus problemas de caracter emocional, fisico y espiritual; y aquellas
historias en las que los personajes iban en busca de algo. Gracias ala diversidad que existiaen
ambos grupos, se enriquecia tanto la experiencia literaria como la cartografia de lectura
presente y futura, ya que cada contribucion hecha por los participantes tuvo, y tendria, su
repercusion en la elaboracion de las actividades subsiguientes implementadas en € circulo de
lectura. Asimismo, se tomaron en cuenta las sugerencias que ligaban la lectura con otras
manifestaciones artisticas, con la intencion de hacer un programa més integral. Una de esas
sugerencias fue la de juntar a ambos grupos en un espacio comun y representar una obra de
teatro hecha por los participantes, en la que se expusiera el punto de vista de cada uno haciala
enfermedad u otro tema en particular.

La metodologia que imper6 durante la intervencion fue de carécter 1Udico-reflexivo en
el que se leia en voz ata, se comentaba, se escribia o se dibujaba, para rematar con un
comentario final en & que se intentaba indagar en los cambios que |os textos causaban en los
participantes. La mayor importancia se le concedia a la experiencia literaria que podria haber
surgido en los lectores a partir de la obra escogida, dado que € lector erala pieza fundamental

de todo € proceso, siguiendo lalinea de la estética de la recepcion.

2.2.6 Instrumentos de recopilacion de datos y metodologia de analisis de datos

Los instrumentos que se usaron para recopilar 1os datos de la intervencion fueron siete, que a
continuacién explico:
1. Cuestionario oral a los participantes del grupo conformado por el publico interesado, el

personal que laboraba en espacios de salud publica y voluntarios.
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2. Cuestionario final, por escrito, de los participantes del grupo descrito en el inciso uno.

3. Cuestionario por sesion en donde se indagaba el estado de animo al inicio y al final de

la intervencion (para los participantes del grupo descrito en el inciso uno).

4. Anotaciones hechas por la facilitadora que, a través de una sintesis, describia lo

sucedido en las sesiones (sobre todo las que se realizaron en el CECan).

5. Control de participantes por medio de una lista de asistencia (solo para el grupo

descrito en el inciso uno).
6. Productos elaborados durante la intervencion.
7. Fotografias.

A partir de lo anterior, se realizd el cotejo de la informaciéon y se analizaron todos los
productos que resultaron de los instrumentos de recopilacion de datos: la observacion, las
respuestas de los cuestionarios mencionados lineas arriba, las fotografias, las notas que tomé,
el control de asistencia y los productos elaborados durante las sesiones. Al terminar el andlisis
de la informacion, se prosiguid a describir detalladamente los resultados finales que

confirmaron la premisa expuesta en este reporte de intervencion.
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3. Descripcion de la propuesta y resultados

3.1 La lectura como herramienta terapéutica en la recuperacion de mujeres

sobrevivientes del cancer

La propuesta que hice en mi proyecto de intervencion fue que la literatura tiene la capacidad
de brindar calmayy cierto bienestar en las personas que atraviesan una situacion de aislamiento
o reclusion como es e caso de los enfermos en los hospitales, y de forma especifica en las
mujeres que han atravesado un tratamiento oncolégico para vencer e cancer. Ademas,
considero que la literatura no solo es un medio de alienacion y recogimiento de la realidad,
sino que sitta al individuo frente a su propia naturalezay ante la creacion misma, por lo que le
permite visualizarse y reencontrarse con su yo, muchas veces abatido o mutilado. En el caso
del cancer, en cualquiera de sus tipos, € sujeto se ve sometido a una serie de cambios tanto
fisicos como emocionales (lo primero impacta de manera directa en o segundo). La pérdida
del cabello, de las cgjas, de las pestafias y del vello que recubre € cuerpo, son las alteraciones
fisicas que tienen mayor impacto en € animo de las personas; aunado alo anterior, las mujeres
gue se enfrentan ante el cancer de mama, se ven sometidas a otra transformacion: muchas de
ellas se veran sometidas a la mastectomia o extirpacion del tejido mamario afectado por las
células cancerigenas. Todo lo anterior tiende a degjar huellas, marcas mas alla de la cicatriz
visible y que, de una u otra manera, subyacen en €l interior de la persona.

No obstante, la implementacion de un circulo de lectura dentro o fuera del hospital
(que en €l presente proyecto se realizé en ambos espacios), puede ayudar en la recuperacion de
los enfermos, ya que, por un momento, salen de su cotidianidad, de esa normalidad rodeada de
medicamentos, médicos, enfermeras, estrés. La literatura es el espejo através del cual pueden
acceder a nuevos mundos, a pargjes desconocidos, identificarse con los persongesy sofiar que

son aguellos marineros que pelean contra una ballena gigante o una pequefia nifia que llega a
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un pais lleno de maravillas atomar € té con un sombrerero loco y un conejo obsesionado con
el tiempo. Bien dice Dovey (2015, /p):
In a secular age, | suspect that reading fiction is one of the few remaining paths to
transcendence, that elusive state in wich the distance between the self and the universe
shrinks. Reading fiction makes me lose all sense of salf, but at the same time makes me

feel most uniquely myself.

En la cita referida se expone de manera clara esa doble dimension que la ficcion guarda en lo
profundo de su ser: sustrae a sujeto de su contexto, pero a mismo tiempo se lo revela desde
otra mirada. Ademéas, como escribe Piglia, “la lectura produce una escision, un
desdoblamiento” (2015,160); esta € encuentro o desencuentro con uno mismo dentro del
espacio de laficcion y fuera de él, todo propiciado por lairrupcién de lalectura en lavida de
quien lee. Més adelante, € escritor argentino menciona que “la lectura (es) como un modo de
sofiar despierto, como suefio diurno, como entrada en otra realidad” (2015, 161). Lo anterior
ratifica el poder de la literatura para tomar a sujeto y transportarlo, o tal vez transfigurarlo,
hacia una dimensién en la que halla € universo, e Aleph. Este sentimiento de desconexion
que propicia la lectura podria ser de gran ayuda en € tratamiento y recuperacion de los
enfermos de cancer, que pasan mucho tiempo en el hospital y que carecen de talleres o
circulos de lectura en € que conozcan, se acerquen a hecho literario, expresen las sensaciones
gue le produce determinado texto y los ayude, en la medida de lo posible, en la situacion en
que se encuentran.

Muchas de las mujeres que participaron durante las sesiones en el CECan comentaban
gue a pesar del breve espacio que ocupaba mi intervencién (unos veinte minutos
aproximadamente), ellas observaban una mejoria en su estado de animo respecto a la que
tenian antes de que yo llegara junto con las demés integrantes de la Asociacién Grupo Reto
Xalapa. Por |o general, en la sala de espera del area de consulta externa carece de materiales u
objetos con los gque los pacientes se puedan entretener mientras esperan su turno; 1o anico que
hay al acance son unas cuantas mesas con juegos para nifios. Empero, los adultos tienen que
esperar en silencio y con muy pocas actividades que realizar, salvo las pléticas informativas o

de carécter religioso que llegan a darle asociaciones u organizaciones sin fines de lucro.



Considero que una palabra dicha, pensada o escrita, puede cambiar la manera en que nuestro
dia transcurre, por lo que iniciaba la sesion dirigiéndoles un saludo y preguntando por su
estado de animo.

Por otro lado, los integrantes del circulo de lectura que se llevaba a cabo en la Facultad
de Economia manifestaban sus cambios emocionales a través de la respuesta a dos preguntas
planteadas al inicio y final de cada sesion: ¢como llego?y ¢cdmo me voy? Generalmente, 1os
participantes arribaban con sentimientos negativos que alo largo de las dos horas de trabgjo se
transformaban en positivos, o al menos notaban una disminucion en sus niveles de estrés. Para
congtatar lo anterior, bastaba observar sus reacciones antes y después de cada intervencion, y
ver e contraste entre o que escribian en las columnas destinadas a cada una de las
interrogantes mencionadas. Las respuestas més comunes apuntaban a un cansancio, fastidio o
dolor causado por €l gjetreo del diay un descanso, alegria 0 paz cuando salian del circulo de
lectura. Lo que pude verificar fue que los textos literarios y las actividades ligadas a ellos
movian las fibras creativas de los participantes, |0 que los llenaba de seguridad para afrontar
su situacion particular y reafirmar su identidad como personas'y como acompariantes de algun
enfermo.

De la misma manera, los textos literarios les permitian desarrollar su capacidad de
abstraccion y de andlisis, ademés de que fomentaba la participacion, 1o que derivaba en una
mayor confianza a la hora expresar sus opiniones, que fue creciendo conforme avanzé la
intervencién. En ambos espacios, tanto en el hospital como en € aula de la Facultad de
Economia, se podia observar un crecimiento personal, tal vez minisculo pero presente y que
se hacia presente a través de la modificacion de ciertos aspectos conductuales de la persona
(mayor apertura en los canales de comunicacion en personas timidas, por gemplo). Las
expresiones faciales y los movimientos corporales, sumado a los comentarios que los
participantes hacian a final de cada sesion, se pudo dar fe de los cambios positivos que la

lectura estaba provocando en las personas.
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3.2 Aspectos generales de la prueba piloto

3.2.1 Panorama real de la intervencion

A continuacion, pondré de relieve €l panoramayy las circunstancias reales en que se desarrollo
laintervencion, y en la que haran su aparicién algunas de las dificultades alas que me enfrenté
parallevarla a cabo con éxito. Primero que nada, la respuesta a la convocatoria hecha a través
de lared social Facebook fue un éxito en lared, pues llegd a un espectro poblacional bastante
amplio; sin embargo, la asistencia del grupo principal (mujeres sobrevivientes de cancer) fue
nulo, no asi del publico interesado en el tema. También se difundio e circulo de lectura por
medio de carteles pegados en lugares estratégicos como € CECan y la directora de la
Asociacion Grupo Reto Xalapa extendié la invitacion a las integrantes del grupo en cuestion.
De este Ultimo llamado, acudieron dos trabajadoras sociales pertenecientes a sector de salud
publica del Estado, ademés de la propia directora de Grupo Reto. Se escogio la Facultad de
Economia de la Universidad Veracruzana debido ala cercania con el CECany por ser un lugar
céntrico y accesible. A este espacio acudieron alrededor de diez personas, de las cuales,
ninguna pertenecia a grupo principal sino a secundario, €l conformado por familiares,
voluntarios, personal de salud y publico en general. Por ta motivo, y después de esperar
alrededor de siete sesiones a que llegaran las mujeres sobrevivientes del cancer, tomé la
decision de trasladarme a CECan y asistir alas sesiones que Grupo Reto hacia los lunes; mas
no disolvi € grupo de la Facultad de Economia, sino que tuve dos entes: uno fijo (e
representado por el foco secundario) y uno cambiante (el conformado por las personas que
cada lunes llegaban ala sala de consulta externa). Con este ultimo, solo realicé de cinco a siete
sesiones de trabajo y € espacio de tiempo que me brindaban era de alrededor de 20 a 30
minutos, mucho menos en comparacion con las dos horas que disponia pararealizar € circulo
de lectores del entefijo.

Los participantes de ambos grupos de intervenciono tuvieron una buena disposicion
hacia las actividades |udicas que se realizaron y hacia los textos que leimos. Sin embargo,

hubo algunas discrepacias y los participantes externaron sus preferencias por cierto tipo de
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género literario o autor, asi como su intencién y curiosidad por conocer modos de expresion
diversas. A partir del didlogo que sostuve con los grupos de trabajo acerca de lo que deseaban
leer, serealiz6 la modificacion a la cartografia de lecturainicial, con laintencion de adecuarla
alas exigencias del publico. Algunos de losintegrantes del circulo de lectura de la Facultad de
Economia eran lectores ocasionales y nunca habian pensado en los beneficios de la literatura
en el animo del espiritu humano; mas, a ser universitarios o profesionistas de la salud, tenian
cierto acercamiento con lalectura académica, mas no por placer. Por € contrario, la dificultad
mayor ala que me encaré en la sala de consulta externa del CECan fue a que la poblacion era
en su mayoria analfabeta o no leia; a pesar de eso, mostraron empatia a realizar 1os gjercicios

artisticos y cuando se realizaban lecturas en voz ata, lo que facilitd lainteraccion entre ellas y

yo.

3.2.2 Estrategias de promocion de la lectura

Las actividades que se realizaron fueron de caracter ludico y formaron parte de dindmicas que
incluian y motivaban la participacion de todos en un ambiente de cordialidad y respeto. La
manera en que se llevaron a cabo las sesiones fue la siguiente: se procedia con un ejercicio de
apertura (lectura gratuita, escritura, la presentacion de las personas a través de una palabra
diferente cada dia, etc.), a continuacion se leia en voz alta el texto literario correspondiente
(cuento, microficcion, poema) con el objetivo de involucrar a todos los participantes para
después hacer una breve reflexion acerca del contenido (dichas actividades se realizaban
durante la primera hora de sesion). En la segunda etapa se realizaba la actividad ladica que
mejor se adecuaba al contexto y a la obra literaria escogida; sin embargo, dichas actividades
fueron la escritura creativa de cuentos breves o la pintura. Ademas, se hizo difusion de la
coleccion Biblioteca del Universitario que coordina la Editorial de la Universidad
Veracruzana, lo anterior por medio de un juego de loteria literaria en que los premios eran,
precisamente, algunos tomos de dicha coleccion. Al conformar la cartografia de lectura tuve
en consideracion todos los géneros literarios, desde la poesia hasta el teatro, con la intencion

de que los participantes conocieran y se adentraran en la literatura desde todas sus vertientes;
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ademas, quise darles la oportunidad de que descubrieran qué tipo de lecturas preferian o con
cuales se sentian mas identificados, en vez de imponerles y obliglarlos a leer mi propuesta de
libros.

Asimismo, y debido al periodo vacacional por las fiestas decembrinas, en el grupo de
la Facultad de Economia implementé el préstamo a domicilio con algunos titulos de mi
coleccion para que continuaran estimulando el habito lector en sus hogares. Para el caso
especifico de las mujeres sobrevivientes del cancer que se hallaban en la sala de consulta
externa del CECan, y a quienes no vi durante las Gltimas semanas de diciembre, se continu6
con la lectura en voz alta de fragmentos literarios y con los ejercicios de reflexion a través de
platicas o actividades recreativas. Aunque, y como mencioné, las tltimas semanas del mes me

ausenté y reanudé mi labor en el hospital hasta enero.

3.2.3 Resultados principales

L os resultados principales se basan en la observacién que hice de las personas en cada una de
las sesiones del circulo de lectura implementado, de los cuestionarios que realicé a inicio y a
fina de la intervencién (uno oral y otro escrito); de los trabajos que reaizaron los
participantes; asi como de las fotografias y comentarios que las personas me decian al termino
del taller y que anotaba en mi cuaderno de registro para conformar mi bitacora con lo més
relevante de cada dia de intervencion.

A partir de las respuestas gque los participantes del grupo B (conformado por familiares,
voluntarios, personal médico, estudiantes y publico en general) escribieron en el cuestionario
final, pude llegar alos siguientes resultados:

1. La mayoria hace mencion de la importancia de la lectura y su posterior reflexion, como

una forma mas completa de entender la historia y empatizar con los personajes;

ademas de brindarles una nueva forma de afrontar su realidad.

2. La lectura de los textos literarios hizo que, en cierta medida, cambiaran la percepcion
que tenian sobre si mismos; sobre todo en lo concerniente a la seguridad de su

potencial creador.
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La lectura y los ejercicios ludicos de apoyo ayudaron en la modificacion de ciertos
sentimientos negativos con los que llegaban (cansancio, estrés, tristeza) por unos mas

positivos (alegria, paz, armonia).

Encontraron en la lectura una forma de conocer y entender el mundo, sumado al hecho

de que sintieron que tenian un mayor aprendizaje de las cosas y de si.

Los participantes sintieron que sus niveles de ansiedad, causados por el hecho de
expresar sus opiniones en publico, disminuy6 en buena medida gracias al circulo de

lectura y el fomento que se hacia de la reflexion y la participacion.

En cuanto al héabito de la lectura, las respuestas variaban, pero coincidian en que el
circulo les habia dado la oportunidad de conocer la literatura y que era un estimulo

para seguir leyendo mas adelante.

Los resultados que obtuve del grupo A (correspondiente a las mujeres sobrevivientes de

cancer con las que trabajé en el CECan) que a continuacion describo y que provienen de los

comentarios que hacian al final de las sesiones que realizaba en conjunto con Grupo Reto

Xalapa, son los siguientes:

1.

Sus niveles de estrés disminuian gracias a las actividades ludicas (pintura, escritura

breve, lectura en voz alta) implementadas.

La lectura (que en su mayoria fue en voz alta) les ayudaba a relajarse y reflexionar

sobre su realidad.

La realizacion de las actividades propuestas les daba mayor seguridad y les permitia

expresarse de mejor manera.

A pesar de la falta de un cuestionario para evaluar o saber las reacciones del grupo A frente a

la lectura, el registro que hice mediante notas del cambio de humor que tenian los participantes

me permite decir que el cambio era una manifestacion visible. Ademads, las fotos que incluyo

en el anexo constataran lo dicho anteriormente; de igual forma, el hecho de que el publico del

grupo A variara de lunes a lunes (dia en que acompafiaba y trabajaba con Grupo Reto Xalapa
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en el CECan) dificultd la obtencion de resultado un poco mas concretos en comparacion con el

grupo B.

4. Discusion y recomendaciones

Como ya he mencionado reiteradamente, €l trabajo de intervencion se basd en la premisa de
gue la lectura puede ayudar a las personas en d transito de un estado de afectacion a uno de
recuperacion, ya que les brinda un espacio en e que no hay limites, bordes o fronteras que
impidan €l fluir de laimaginacion. A partir de eso, se planteo laidea de promover lalecturaen
el ambiente hospitalario con mujeres en recuperacion después de atravesar un tratamiento
contra el cancer. En e presente trabajo se mangjaron dos grupos en los que se intervino,
debido a lo siguiente: las participantes del grupo A (principal) no llegaron a circulo de
lectores que se implemento en la Facultad de Economia de la UV; a dicho circulo asistieron
los integrantes del grupo B (secundario). Por lo que decidi trasladarme al CECan y, con la
ayuda de Grupo Reto Xalapa, hacer sesiones breves de promocion de la lectura en la sala de
consulta externa y con mujeres sobrevivientes de cancer de mama; pero sin abandonar a las
personas congregadas en la Facultad de Economia. Al final, el proyecto se llevo a cabo en dos
lugares diferentes con la intencion de abarcar, en la medida de lo posible, la poblacion
principal de mi intervencion.
Entre las recomendaciones que propongo para futuros proyectos afines, se encuentran
los siguientes:
1. Realizar las sesiones directamente en el hospital, ya que se cubre a todos los sectores
poblacionales con los que se planea intervenir, ademés de que hay un mayor contacto

con los pacientes oncologicos.

2. Hacer una mayor difusion en los centros de salud, escuelas de medicina y en el propio

hospital.

3. Solicitar el permiso para poder acceder, como voluntarios, a las salas donde se

encuentren los pacientes oncologicos.
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Lanzar una campafia para recaudar libros y donarlos al hospital con la intencion de
conformar una biblioteca hospitalaria al servicio de los pacientes, sus familiares y el

personal médico.

Hacer recorridos por las areas de consulta externa, por los pasillos y los lugares
destinados a la recuperacion de los pacientes oncoldgicos para acercarles los libros que

se tengan en la biblioteca hospitalaria.

Promover la lectura como terapia en las distintas asociaciones u organizaciones que
brindan apoyo a las personas con cadncer mediante charlas y talleres en los que se dé a
conocer la biblioterapia y las formas en que se puede implementar en los hospitales

oncolégicos.

Conformar una cartografia de lectura de acuerdo con las necesidades del grupo, pero
también atendiendo a los requerimientos de cada individuo. Por ejemplo, libros que
traten explicitamente la enfermedad o aquellos que reflexionen la condicion del ser
humano o los propositos que tiene en la vida; asi como las lecturas que propicien la

risa, el llanto y otras formas de catarsis.

Concientizar a la poblacion mediante campafias publicitarias y eventos que muestren
los beneficios de la lectura en el espacio hospitalario (carreras, exposiciones,

conferencias).

5. Conclusion

La literatura es un puerto en donde pueden descansar los marineros después de una larga

travesia, muchas veces desembarcan, otras deciden no tocar la playa; sin embargo, de una u

otra forma siempre sienten la brisa que llega de la ciudad. Asi son los lectores, viagjeros del

mundo que cada vez que se introducen en el mar de los libros, emprenden otra travesia en

busca de nuevas aventuras. La vida a veces golpea con la furia de Poseidén, pero la literatura,

como €l arte en general, siempre estara ahi para brindar un espacio en donde reposar y volver a
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tomar las energias perdidas. El trabgjo que se reaizd durante la intervencién con mujeres
sobrevivientes del cancer, sus familiares, voluntarios, personal de salud y publico en general,
tuvo el objetivo de presentar al texto literario como un lugar de encuentro y desencuentro, de
busqueda y pérdida, de reconocimiento y ayuda en los momentos més aciagos alos que e ser
humano se puede enfrentar. El hospital, €l asilo o la cércel representan sitios en donde la
lectura es una actividad con poca difusion y en los que, a través de un programa bien
fundamentado y organizado, se puede lograr que las personas se entiendan y comprendan €
mundo que los rodea; ademas de que permite una mejor integracién a su realidad.

Considero que lalecturay el acceso alos librosy laliteratura no debe suscribirse alos
centros educativos y sitios privilegiados o de dificil acceso, sino que se tiene que llevar a
aquellos lugares marginales, excluidos y en los que la promocién de la lectura es
indispensable. La lectura en el hospital dentro del territorio nacional debe ser una prioridad
dentro de las politicas educativas del Estado, pues esto garantiza una mayor calidad de vida de
los pacientes y e cumplimiento de un derecho basico como lo es € acceso a dicha actividad
bajo cualquier circunstancia. A partir de los resultados obtenidos y las observaciones
realizadas durante las sesiones de intervencién, pude cerciorarme de que la lectura literaria es
una forma de “terapia’ gque causa un impacto directo en la persona que lee, ya sea por la
identificacion con los sucesos narrados 0 con |os personajes que recorren las paginas de los
libros. Petit (2008, 108-111) hace mucho hincapié en la fuerza que tiene la lectura en las
personas, sobre todo en aguellas que se mueven o son parte de universos relegados y que
hallan en la literatura una forma de conocer y conocerse, de acceder a mundo interior y
exterior. La implementacion de circulos y talleres de lectura, asi como de bibliotecas, en €
espacio hospitalario, en especial los oncoldgicos, se traduce en una mayor integracion y
convivencia entre los pacientes y € persona de salud, asi como en la sensibilizacion de este
ultimo grupo en cuanto ala consideracion integral de los enfermos (ente fisico y psiquico).

La experiencia que tuve al redlizar este proyecto de intervencion fue gratificante y me
permitié ver a las personas desde otra perspectiva, desde mi projimo. El proceso fue
enriquecedor para ambas partes: yo llegué con la intencion de llevar la lectura 'y aplicarla
como terapia en las personas que estaban en el proceso de recuperacion después de haber

vencido a cancer; de igual forma, el circulo de lectura repercutié en mi a manera de
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tratamiento paliativo e hizo que, a igual que a los participantes, meditara acerca de mi
situacion y mi lugar en este mundo. Mi proyecto de fomento a la lectura encaminado a auxiliar
a las pacientes oncologicas me hizo constatar y reafirmar € valor que tienen los libros, la
belleza que se puede extraer de ellos y la fortaleza que exhalan en cada una de sus paginas y
cada uno a su manera. A pesar de la corta duracion del circulo de lectura, puedo afirmar que
hubo un cambio en larelacion que |os participantes tenian con laliteraturay con ellos mismos.
El conjunto literario que les propuse encamind a muchos hacia €l autodescubrimiento y la
conquista de sus miedos; ademas, considero que, de todos los participantes, habra quien se
vuelva uno con la literatura y la convierta en parte de esencial de su vida. Gabriel Zaid dice
algo a respecto: “La amistad entre un lector y un libro puede surgir por un accidente
afortunado y extenderse a otros libros’ (2004,15). Me gusta pensar que mi proyecto de
intervencion se dio de esa manera: un accidente afortunado que no sélo ayudé alas personas a
sentirse mejor, sino que les concedid la oportunidad de que la lectura formara parte de sus
vidas.

Si e Estado mexicano pretende aumentar la calidad de vida de las personas a través de
reformas educativas, no debe olvidar que el acceso ala cultura por parte de todos los estratos
socidles es elemental. La exclusion de grupos especificos en riesgo (como las personas
hospitalizadas por cancer u otra enfermedad mortal) es un reflgjo de las falas en sus
programas de difusion de la culturay sus manifestaciones. El hospital es uno de los lugares en
gue ladifusion y promocién de la lectura deberia ser central, ya que la gente se haya dispuesta
areadlizar acciones que los aegjen por un momento de su contexto; ademas, muchas personas se
hicieron lectoras mientras se recuperaban de alguna enfermedad o lesion. De ahi la
importancia de destinar recursos monetarios y humanos para atender a este sector de la
sociedad através del uso de la biblioterapia o de otras formas en que la lectura sea parte de los
cuidados integrales de los pacientes hospitalizados y en rehabilitacion.

Las mujeres sobrevivientes del cancer son un gjemplo de vida, de perseverancia y
superacion; sus familiares, de tenacidad y fuerza; y el personal médico de dedicacion y
responsabilidad. Como lo mencioné en reiteradas ocasiones, la lectura les permitié a los
participantes de esta experiencia externar sus opiniones; les dio la seguridad de hablar en

publico; les mostré su capacidad como creadores y, |10 més importante, les dio un espacio en
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donde podian ser y sentirse ellos mismos. El cancer es una enfermedad mortal que s se
detecta a tiempo puede erradicarse a través de procedimientos médicos especificos, mas e ser
humano no sdlo es cuerpo, sino también mente y espiritu: yo creo firmemente que una dosis

de arte puede sanar cualquier heriday aliviar cualquier malestar.
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Anexos

Anexol. Cartel Publicitario 1

Taller de lectura para mujeres
sobrevivientes del cdncer, familiares,
voluntarios y personal de salud

Imparte: Citlali Ramirez




Anexo 2. Cartel publicitario 2

Cafe Literario
Palabyras que inspiran

Taller de lectura para mujeres sobrevivientes del
cancer, familiares, voluntarios y personal de salud

Impar‘-l-e-. Citlali Ramirez
Martes y jueves de 1G:00-18:00 pm

Informes
E-mail: gporetoxalveracruz@hotmail .com
Teds (228" G4 Shuads
Cel: 228 13 27 &31/ 228 85 347985
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Anexo 3. Pregunta abierta al inicio taller
1. (Qué es lo que te motivo o cudl es la razén por la que te encuentras en el taller?

(Pregunta 1: al inicio).

2. Al inicio de cada sesion, los participantes responden con una palabra al
cuestionamiento: ;jcomo llegd? y hacen lo mismo al final, pero contestando a la

pregunta: ;coOmo me voy?

Anexo 4. Pregunta abierta al cierre del taller

1. ;Qué te aporto el taller y cudl es el aprendizaje que te llevas?

2. ;Cambid de alguna forma la percepcion que tenias de ti misma/mismo?
3. (Consideras que a partir del taller has adquirido el habito de la lectura?
4. ;Cual fue la experiencia mas significativa que tuviste en el taller?

5. (Sentiste algun cambio emocional antes y después de cada sesion de lectura?
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