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RESUMEN

El trabajo de grado pretende hacer una aproximacion a la sistematizacion de la experiencia
recreativa mediada por Lenguajes Ludico-Creativos realizada en dos entornos hospitalarios de la
ciudad de Cali: la clinica Cafesalud y en la Fundacion Valle del Lili. Para ello se reflexiona
sobre la Pedagogia del clown, la Pedagogia Hospitalaria y la SARI (Secuencia de Actividades
Recreativas Intensivas) propuesta por Guillermina Mesa y se analiza el rol educativo que cumple
en la experiencia la creacion de “La Chili” (abreviacion de Chilindrina), famoso personaje de la

serie televisiva mejicana “El Chavo del 8.

Palabras Clave: Sistematizacion de experiencia, Recreaciéon, SARI, Pedagogia Hospitalaria, Chili, Clown.
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INTRODUCCION

El cancer es una enfermedad en la que células anémalas se dividen sin control y destruyen los
tejidos corporales, pero mas alla de eso, una de las mayores dificultades que se encuentran con el
diagnostico, es el deterioro emocional durante el tratamiento, debido a los efectos secundarios,
colaterales y secuelas del mismo, como la cirugia, la radioterapia’ y quimioterapia®. El presente
trabajo contard mi experiencia con esta enfermedad tan grave, especificamente con poblacion
infantil, y mostrara el planteamiento, desarrollo y los resultados de ésta, llevados a cabo por

medio de la Fundacion un Nuevo Amanecer, durante los afios 2015 y 2016.
La Fundacion Nuevo Amanecer

Es una entidad sin &nimo de lucro, creada hace ocho afios ante necesidades tan imperantes como
los apoyos espirituales, psicoldgicos, econdmicos, alimenticios, juridicos y sociales a nifios y
nifias diagnosticados con cancer, y a su entorno familiar. Fue creada por Diana Castro debido a
su experiencia personal, pues su hijo Santiago fue diagnosticado con linfoma a la edad de 4 afios.
Después de un duro proceso, Santiago logrd sobrevivir, y como un acto de agradecimiento con la
vida y con Dios, Diana decide iniciar el proceso para la creacién de esta fundacion, junto con sus
familiares y otros padres que se encontraban en la misma situacién. Hasta ahora, la fundacion
sigue ayudando a familias de escasos recursos econdmicos a sobrellevar la dura realidad que

implica el cancer.

! La radioterapia es una forma de tratamiento basada en el empleo de radiaciones ionizantes. Es uno de
los tratamientos mas comunes contra distintos tipos de cancer.

?La guimioterapia es una técnica terapéutica que consiste en la administracién de sustancias quimicas
para el tratamiento del cancer.
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El cancer infantil en el mundo

Seguln datos de la Organizacién mundial de la Salud (OMS) y la Organizacion Panamericana de
Salud (OPS), el cancer es la segunda causa de muerte en nifios mayores de un afo, sélo superado
por los accidentes. Pese a esto, los avances realizados en los tratamientos durante los Gltimos
afios han reducido notoriamente estas estadisticas. Por ejemplo, hace 30 afios, la leucemia aguda
era considerada una enfermedad inevitablemente fatal; ahora, aunque sigue siendo el tipo de
cancer infantil mas frecuente, tiene una sobrevida del 70% en poblaciones menores a los 5 afios
de edad, lo cual ha permitido la cura definitiva de la mayoria de los pacientes tratados
(Organizacion Panamericana de la Salud, Organizacion Mundial de la Salud, Oficina Regional

para Las Américas, 2017).

Otro gran avance ha sido en los tratamientos de tumores solidos, pues la medicina ha mezclado
la metodologia de radioterapia, cirugia y quimioterapia, aumentando significativamente la
supervivencia a largo plazo de los pacientes. Sin embargo, se debe tener en cuenta que el
organismo de un nifio es diferente al de un adulto, lo cual devenga procedimientos y protocolos
diferentes, lo que implica accionar con prontitud en el momento mismo de la deteccion de
anomalias, pues no es posible prevenir el cancer infantil, ya que tiene un caracter propiamente
hereditario. Asi, un diagnéstico temprano puede ser logrado con un estudio meticuloso de su
historial clinico y el familiar, buenos examenes medicos y escuchando detenidamente la
informacidn que brindan los padres o cuidadores durante la consulta: la idea es no pasar nada por
alto, pues los sintomas del cancer en nifios y nifias pueden ser confundidos facilmente con otras
patologias (Organizacion Panamericana de la Salud, Organizacion Mundial de la Salud, Oficina

Regional para Las Américas, 2017).

12



La situacion en Colombia: algunos datos estadisticos

Segln el Instituto Nacional de Salud de Colombia, el cancer infantil ha sido considerado un
problema de salud publica desde el afio 2008, debido a su alto impacto social y a las elevadas
tasas de mortalidad, donde un gran porcentaje de ésta puede ser evitada mediante garantias y
oportunidades de atencion integral al paciente. Precisamente para generar mayor control sobre
esta situacion, ese mismo afio se cred el Sistema Nacional de Vigilancia en Salud Publica
(SIVIGILA), como una iniciativa para el seguimiento de las leucemias agudas pediétricas, y en
2014 se incluyeron en éste otros tipos de cancer en menores de 18 afios (Instituto Nacional de

Salud, 2016).

Si analizamos estos datos a la luz de las notificaciones del nimero de casos por entidad
territorial, nos damos cuenta que el Valle del Cauca conto, para el afio 2016, con un porcentaje
del 13,6 % equivalentes a 232 casos, Bogoté con el 36,3% equivalentes a 618 casos, y Antioquia
el 10,3% equivalentes a 176 casos, lo cual preocupa sobre manera, ya que el reporte de casos en
cada una de estas regiones son elevados, afectando de la misma manera las tasas de mortalidad
nacional, quien asciende a un 2,0% en menores de 18 afios (Instituto Nacional de Salud, 2016).
Para tener un mayor conocimiento de esta situacion, en el 2016 se distribuy6 el cancer segln su
tipo de tumor en menores de 18 afios, con un total de poblacion de 1.589 asi: 571 leucemia
linfoide aguda®, 202 tumores del sistema nervioso central’, 165 linfomas y neoplasias

reticuloendoteliales®, 111 leucemia mieloide aguda®, 86 tumores 6seos malignos’.

* También se denomina leucemia linfoblastica aguda, es un cancer que se inicia en la versién temprana
de glébulos blancos llamados linfocitos en la médula 6sea (la parte suave del interior de los huesos en
donde se forman las nuevas células de la sangre).

* (SNC) comienza cuando células sanas del cerebro o de la médula espinal cambian y crecen fuera de
control, formando una masa.

> incluye todas las células derivadas de los precursores monociticos de la médula 6sea.
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A continuacion se desglosara la manera como se organizo esta experiencia con los nifios, nifias y

adolescentes de la Fundacion Nuevo Amanecer.

Estructura de la presentacion de los capitulos
En el primer capitulo del presente trabajo se abordan los aspectos generales de esta experiencia,

como la formulacion del problema, justificacion, objetivos y metodologias.

En el segundo capitulo comparto cémo, a través de mi experiencia de vida y de la relacion desde
mi infancia con la muerte, decido trabajar con las familias pertenecientes a esta fundacion, y de

qué manera este proceso cambio mi vida para siempre.

En el tercer capitulo se realiza una interpretacion de la experiencia, oganizada en dos nucleos
tematicos. En el primero de ellos se aborda la metodologia de la SARI y los lenguajes ludico-
creativos como estrategia de intervencion recreativa con pacientes oncoldgicos, y se desglosa
cdémo se llevaron a cabo los cuatro momentos de esta metodologia, mezclandola con elementos
propios de la Pedagogia Hospitalaria. En el segundo nicleo tematico se explica como fue la
creacion del personaje de “La Chili”, y como aspectos trabajados por la Pedagogia del clown, el

humor y el juego en la Pedagogia Hospitalaria, inspiraron la creacion de este personaje.

® Las leucemias son canceres que se origina en las células que normalmente madurarian hacia los
diferentes tipos de células sanguineas. “aguda” significa que esta leucemia puede progresar rapidamente
y, si no se trata, probablemente sea fatal en pocos meses. El término “mieloide” se refiere al tipo de
célula del que se origina esta leucemia.

7 Las causas de los tumores de hueso son la curacién anormal de una lesién, las enfermedades
hereditarias y la terapia de radiacion. También pueden ser ocasionados por el cancer de hueso o por otro
tipo de cancer que se extienda hacia el hueso desde otras partes del cuerpo.
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Finalmente, en la Gltima parte se presentan, a modo de conclusiones, los aprendizajes y logros
obtenidos durante esta experiencia, la cual buscaba mejorar la calidad de vida de los nifios y
nifias diagnosticados con cancer de la Fundacion Nuevo Amanecer, demostrando asi que la
Recreacion es vital en entornos hospitalarios y como este proceso cambid la vida de todos y

todas para siempre.
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CAPITULO 1

ASPECTOS GENERALES

Formulacion del problema

Teniendo en cuenta esta aguda situacion, se plante6 el problema de como puede la Recreacion
involucrarse en los procesos llevados a cabo por las instituciones médicas en el diagnostico y
tratamiento de esta enfermedad, y qué impacto puede generar en la poblacién afectada.

Para dar inicio a este planteamiento, se buscé crear un plan de accién para mejorar la calidad de
vida de esta poblacion durante el proceso, el cual estuvo compuesto por algunas metodologias
como la Pedagogia del clown, la Pedagogia Hospitalaria y la SARI (Secuencia de Actividades
Recreativas Intensivas) propuesta por Guillermina Mesa, quienes dieron como resultado la
creacion de “La Chili” (abreviacion de Chilindrina), famoso personaje de la serie televisiva
mejicana “El Chavo del 8”, por medio del cual se implementaron estrategias como el uso de los
Lenguajes Ludico-Creativos en los entornos hospitalarios de la clinica Cafesalud (antes
Saludcoop) y en la Fundacion Valle del Lili.

Después de realizar esta experiencia, se decidio que la sistematizacion era el modo adecuado de
compartir las vivencias. A continuacién se dejardn en claro algunos aspectos de la

sistematizacion.
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Justificaciéon

“Es mas facil soportar la muerte sin pensar en ella,
que soportar el pensamiento de la muerte”

Blaise Pascal.

El motivo por el cual decidi llevar a cabo el presente trabajo, radica en mis intensas ganas de dar
a conocer la posibilidad de llevar alegria, por medio de la recreacion, a personas que atraviesan
momentos dificiles, como enfermedades terminales, tanto a pacientes como familiares y personas
encargadas del cuidado, y poder transmitirlo a traves de la sistematizacion de esta experiencia de

“La Chili”, en la Fundacion Nuevo Amanecer.

Este proceso ha contribuido, no solamente al mejoramiento de la calidad de vida de nifios y
familiares agobiados por enfermedades terminales, sino que también me ha permitido estar en
contacto con una practica real y totalmente humana, que aporta desde la experiencia un
aprendizaje muy valioso y enriquecedor. Este voluntariado sistematizado materializa mis
vivencias, las de los nifios, familiares, médicos, enfermeras y demas voluntarios que contribuyen
al mantenimiento en la Fundacion un Nuevo Amanecer, posibilitando la llegada constante de
estos pacientes y sus familias. Carmen Mejia y Angela Marulanda ratifican que “es importante
que la recreacion sea una constante en el tratamiento del nifio y tenga una aplicacion tipo
proceso, mas no, esporadica, para notar logros significativos y conseguir cambios en la conducta
del nifio que beneficien su estado emocional y fisico; fortaleciendo su aceptacion frente al cancer

y los cambios que se dan en su contexto.” (Mejia & Marulanda , 2003)
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Cuando diagnostican a un nifio con cancer, las implicaciones que primero llegan a la cabeza son
de desenlaces fatales. Esto se transmite al estado emocional de quien la padece y de todo el
nucleo familiar. Barros Torquato relata que este tipo de eventos da lugar a una serie de cambios,
que requieren de una adaptacion ante nuevas situaciones que se plantean, las cuales pueden ser
desconocidas, lo cual conlleva a sentimientos de miedo, angustia o ansiedad por la pérdida de la
salud del ser querido y el estrés que aparece por la amenaza de muerte o de un diagnéstico

fatalista y poco alentador (Herrero Fernandez, 2014).

Por lo anterior, el acompafiamiento que realizamos todos los voluntarios en la fundacion y en las
clinicas, es plenamente agradecido por sus habitantes de paso. Este agradecimiento que se
traduce en una grata acogida, es una de las razones por las que siento que ser voluntaria vale la
pena, pues existe un aporte, donde implemento mis conocimientos adquiridos en la universidad,
sin ambicién monetaria, para transformar el estilo de vida de pacientes que han perdido la
alegria. Omoto y Snyder resaltan el trabajo voluntario de la siguiente manera: “el trabajo
voluntario se caracteriza por ser una forma diferente de ayudar a personas, puesto que no hay
obligacion de hacerlo. Normalmente no conocen a los individuos que recibiran su ayuda, lo que
hace que se promueva el espiritu comunitario” (Snyder & Omoto, 2002) Citado en: (Anzuela

Fernandez & Diaz Bruschi, 2017, p. 12).

Durante esta vivencia, que hasta el dia de hoy sigo llevando a cabo, desarrollada en un espacio
sin animo de lucro, pensado para albergar nifios que padecen algln tipo de cancer, se muestra
una realidad que solo se entiende de verdad cuando existe la posibilidad de involucrarse y ser
testigo del panorama por el que atraviesan a diario, con altos y bajos, sin la certeza de lo que
sucederd, pues esta enfermedad es atrevida con el rumbo de sus vidas. Ver nifios agonizando me

ratifica que la recreacion es fundamental para atenuar y sobrellevar la sensacion de desanimo que
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provoca esa realidad llamada cancer. También ayuda a confrontar tanto a padres como a nifios, el
dificil momento de despedida. La importancia de personas capacitadas en el area de recreacion

es mencionada por Mejia y Marulanda:

Los profesionales en Ciencias del Deporte y la Recreacion tienen una funcion importante en
el campo de la salud; sus conocimientos les permiten intervenir a la comunidad de una
manera integral y dindmica, lo que genera buena empatia y sinergia con el medio, brindando
esto mayores posibilidades de interaccion y posteriormente de beneficios, los cuales se veran
reflejados en la salud del individuo; ... las areas que manejan les dan herramientas para
complementar adecuadamente el tratamiento de una persona, el cual se trabaja desde lo
social, emocional, cultural, entre otros aspectos relevantes para la salud del ser humano
(Mejia & Marulanda , 2003).

Mi interés por sistematizar esta experiencia surge por querer demostrar que los recreadores
también pueden trabajar con este tipo de poblacion, que incluso esta poblacién requiere, al igual
que medicamentos y quimioterapias, de la risa, el juego, la dispersion, el entretenimiento y el
acompafiamiento de personas con trato delicado y humano, que reemplacen el dolor, la
frustracion y la angustia que cobijan estos hogares. Marian Serrada enfatiza en la importancia de
la presencia de personas encargadas de supervisar el juego, personas capacitadas para tener el
control de todas las situaciones que surjan durante el momento recreativo, y puedan adaptarlo o
modificarlo teniendo en cuenta las necesidades de los nifios (Serrada Fonseca, 2007) Citado en:

(Anzuela Ferndndez & Diaz Bruschi, 2017, pag. 12).

También es importante tener en cuenta que el recreador debe contar con un espiritu humanitario
y solidario que le brinde la iniciativa para interactuar con los nifios. Cuando tuve mi primer
encuentro con ellos, supe que queria quedarme a su lado, por esta razon decidi aceptar el
voluntariado, para enfocarme en crear un ambiente de alegria y asi demostrar que por medio de

la recreacion y el sentido de colaboracién, es posible cambiar estilos de vida afectados.
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Schvarstein dice que “es fundamental que los voluntarios tengan desarrollada la inteligencia
social, la cual se orienta a la satisfaccion de las necesidades sociales de las personas. Ser
socialmente inteligente exige tanto una conciencia de la situacion social propia, como una
conciencia sobre la de los demas” (Schvarstein, 2002) Citado en: (Anzuela Fernandez & Diaz

Bruschi, 2017, p. 12).

La recreacion ofrece a los nifios, mas alld de juegos y ensefianzas, una disipacion que es
necesaria para los pensamientos cruzados que les provoca la angustia de un cancer. Al sentir que
ir a una clinica es sindbnimo de diversion, los animos dan un giro energético, que invita al nifio o
a la nifia a asistir con otro semblante. Cuando esto sucede, el cuerpo esta dispuesto a recibir
medicamentos y procesos, porque su mente siente alegrias y distracciones, asi como lo
mencionan Mejia y Marulanda:

La recreacion incide de manera muy significativa en las emociones observadas, asi, la alegria

ya es una constante y el miedo desaparece paulatinamente; el deseo de ir a Sanar aumenta,

por el anhelo de jugar y divertirse; la repulsion por quedarse 4 0 5 horas con medicamento

disminuye. Por otro lado, hay emociones como la ansiedad, la comprension, la vergiienza;

gue no presentan cambios de fondo, sino de forma; como ejemplo, en una sesién de trabajo

se puede lograr que el nifio disminuya sus alertas de estrés (signos de ansiedad) y en la

préxima sesidn encontrar las mismas caracteristicas (Mejia & Marulanda , 2003).
Tener esta experiencia me invita a compartirla para motivar a demas recreadores a vivirla. El
aprendizaje que se obtiene va mejorando con cada visita, pero lo mas importante es sentir que se
causa impacto en vidas que sufren y que no encuentran sentido para sonreir. Justamente ahi, es
donde la recreacion reluce, y demuestra que el ser humano no solo sobrevive a partir de techo,
agua y alimentos, sino también de risa y la felicidad, la cual hace parte de las necesidades basicas

para tener una vida digna. La risa reconforta, produce optimismo y alegra el alma, razones claves
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para querer vivir, para que la mente quiera curar el cuerpo y la enfermedad no se convierta en el

Unico pensamiento.

Propdsitos de la intervencion

e Utilizar el método Ludico-Creativo y la SARI, como efecto paliativo en el mejoramiento
del nivel de vida de los nifios que padecen cancer, pertenecientes a la Fundacion Nuevo

Amanecer.

e Lograr que los familiares, cuerpo médico y demas voluntarios se involucren en este

proceso, para ampliar el impacto del mismo.

e Ayudar a los padres y/o cuidadores a establecer una conexion con los nifios y
posteriormente a sobrellevar su pérdida, ocasionando buenas experiencias antes de la

partida y buenas acciones después de ella, para tener una mejor elaboracion de su pérdida.

e Motivar a otros profesionales de la recreacion a trabajar con nifios que padecen cancer, u
otro tipo de enfermedad terminal, desde un enfoque ltdico-creativo que incluya el lenguaje
del Clown.

e Demostrar que la Recreacién puede tener una amplia incidencia en los ambientes

hospitalarios, ayudando en el mejoramiento del nivel de vida de los pacientes.
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Metodologia de la sistematizacion

Se ha entendido por sistematizacién como la organizacion y la clasificacion de informacion, lo
cual no resulta erroneo. Sin embargo, vale la pena demostrar que va mas alla de un simple
ordenamiento. Este proceso se genera mediante una experiencia provocada, teniendo en cuenta
los factores que influyeron en ella, los procesos que se llevaron a cabo en su desarrollo, los
resultados que arroja la vivencia, el aprendizaje que se substrajo y por qué se ha hecho de ese
modo, lo que lleva a una serie de conclusiones. Asi se formalizan las razones por las que se
construye una sistematizacion. Siguiendo a Barnechea y Morgan, “la sistematizacion no se
refiere a cualquier accion, sino a la que tiene lugar en el marco de proyectos y programas de
desarrollo, es decir, de intervenciones intencionadas, con objetivos de transformacion de la

realidad” (Barnechea Garcia & Morgan Tirado, 2010).

Como afirman Damari Expdsito y JesUs Gonzalez en su articulo Sistematizacion de experiencias
como método de investigacion, al decir que resulta mejor definir sistematizacion como
sistematizacion de experiencias, puesto que existe la sistematizacion de datos o de informacion,
lo cual sélo clasifica o cataloga. Opuesto, en una experiencia se realiza una interpretacion y un
juicio critico de falencias y fortalezas para dar soluciones o reforzamientos, por lo cual se utiliza

el término compuesto de sistematizacion de experiencias (Expdsito Unday, 2017).

Dentro de este proceso se relnen unas variantes que complementan el quehacer de la

sistematizacion: la revision®, la rectificacion® y la reactivacion™, lo cual permite analizar de

8 .. o
Observar las condiciones y el panorama de los nifios y su entorno.

9 . ope . ..
Realizar modificaciones a esas condiciones.

10 . . .~ , . . .z .z
Activar ese espacio, a los nifios, padres y demas cuidadores, tras una situacion de recesion.
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manera clara y crear las transformaciones necesarias para la construccion de experiencias
renovadas y mejoradas, mediante la reflexion e interpretacion critica de la préctica, donde
aparecen sujetos que intervienen y hacen parte del registro de donde se extrae la informacion
base y el aprendizaje, que se comparten de manera que se entienda por cualquier persona

(Expésito Unday, 2017).

Para tener mas claro lo que significa sistematizacion, se plantean diferentes conceptos de autores
gue no se imponen totalmente con su definicion, pero si esclarecen en qué consiste. Oscar Jara,
presidente del Consejo de Educacion Popular de América Latina y el Caribe, define que “La
sistematizacion es aquella interpretacion critica de una o varias experiencias que, a partir de su
ordenamiento y reconstruccion, descubre o explicita la 16gica del proceso vivido, los factores que
han intervenido en dicho proceso, como se han relacionado entre si, y por qué lo han hecho de

ese modo”. (Jara, 1994)
El Ministerio de Educacion Nacional de Colombia define sistematizacion de la siguiente manera:

Proceso permanente de pensamiento y escritura reflexiva sobre la practica y los saberes de
las experiencias significativas. La sistematizacion es entonces una oportunidad para
reconstruir la practica, aprender de lo hecho, construir significado, mejorar la comprension
de lo realizado y encontrar formas de darlo a conocer a otros, para asi generar procesos de
transferencia, adaptacion y construccion de conocimientos, partiendo de los aprendizajes

encontrados. (Ministerio de Educacion Nacional, 2010, p. 12)
Para esta experiencia, la sistematizacion permite reunir todo lo vivido en las clinicas y la
fundacidn, en un documento que permite mostrar lo logrado. En el desarrollo se busco enriquecer
un entorno con esperanza volatil, donde el dia a dia se llena de desazones, la angustia se entierra
en el sentir y en la mente que se cuestiona en todo momento las razones de lo que esta marcando

ese transcurrir de la vida. Se desgarran los animos, pero los lazos familiares son unificadores, y
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son los unicos que se encargan de manifestar las ansias de salir de aquella dolencia que

atormenta el alma.

El papel de la sistematizacion en este proceso nos permite llegar a una reflexion que es producida
por medio de los lenguajes ltdico-creativos y la SARI*, donde se organiza la informacién de
manera que pueda ser interpretada por otros, para difundir y compartir sentimientos que son
totalmente ajenos a aquellos que no han sido tocados por la discordia del destino. Con un
compromiso total por parte del recreador, quien se involucra enteramente con los nifios y
familiares de la clinica, se logra evidenciar la necesidad de momentos de esparcimiento y
diversion en situaciones donde la vida esta en riesgo, la mente esta nublada por la desolacién y lo

unico que hace participar la alegria de cada paciente, es el juego que distrae de toda realidad.
Modelo de sistematizacion del grupo de Educacion Popular de la Universidad del Valle

Para la realizacion del presente trabajo se retoma el modelo que presenta el grupo de Educacién

Popular de la Universidad del Valle, que plantean:

La sistematizaciéon se asume como aquel proceso que permite dar cuenta de la racionalidad
interna de las experiencias estudiadas y del sentido que tienen para sus actores. ES un
proceso de comprension de sentidos en contextos especificos, en los cuales las diversas
interpretaciones buscan legitimacion [...] en esta perspectiva, la sistematizacion de las
experiencias consiste en establecer los juegos de sentido y su dindmica, reconstruyendo
desde ahi las relaciones que se dan entre actores, saberes y procesos de legitimacion, esto es

la densidad cultural de la experiencia. (ZUfiiga, 2014)
El grupo de Educacion Popular de la Universidad del Valle propone tres enfoques de

investigacion:

' véase en el capitulo 3, ndcleo 1
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Enfoque Cualitativo: se presenta un analisis detallado a partir de la comprensién e interpretacién
del conocimiento adquirido mediante la observacion de los participantes de la vivencia, y
teniendo en cuenta las intersubjetividades® se llegan a di4logos entre las partes. Todo se muestra
en un contexto donde hay expectativas, pensamientos, deseos, sentimientos y objetivos que se
desarrollan en su vida cotidiana. Zufiiga afirma que “El investigador social acude a su propia
interioridad para comprender aquella de sus interlocutores, asumidos como sujetos y no como

objeto de investigacion” (ZUfiga, 2014).

Enfoque participativo: Los sujetos sociales receptores de la interaccion, tienen la posibilidad
de ser participes y realizar una reflexién critica. Se busca que cada participante haga una
lectura de si mismo, por medio de los didlogos que resultan entre el recreador y los nifios,
de manera espontanea o dirigida, donde se llegan a acuerdos que le dan sentido a la

experiencia (Z0figa, 2014).

Selener habla de la participacion activa en una sistematizacion, afirmando que “Puede
promover el empoderamiento de los beneficiarios y motivarlos a participar activamente en
la definicion y satisfaccion de sus propias necesidades. A su vez, este proceso también
puede promover la autogestion y el desarrollo sostenible, donde los cambios y mejoras se

basan en un consenso.” (Selener , 1996, p. 15).

Enfoque Hermenéutico: Este enfoque me parece el méas acertado para llevar a cabo la
sistematizacion de mi experiencia, pues su sentido radica en la perspectiva del dialogo
entre los nifios y el recreador, en la reflexion para conseguir entender e interpretar los

participantes, y lograr describir y esclarecer la experiencia vivida, intentando siempre

2 Se construye considerando al otro y en interaccién con el otro, lo que ocurre en el mundo de la vida
cotidiana (Herndndez Romero & Galindo Sosa, 2007, pag. 234).
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introducirse en las dindmicas, los procesos y los contenidos del acto social, Aguilar
analizando a Gadamer, afirma que: “La hermenéutica es el arte de la interpretacion”

(Aguilar, 2004, p. 62).

Este tipo de sistematizacion, tiene en cuenta las realidades y se resignifica para ellas,
creando procesos con mayor recepcion por parte de quien recibe los estimulos, donde la
accion da resultados relevantes, demostrados en la mejoria de los animos de nifios y
acudientes, dejando claro la importancia de una constancia con compromiso por parte del

recreador. Zavala habla sobre la sistematizacion y recalca que:

La hermenéutica se inscribe en un paradigma interpretativo, el cual define a la sociedad
como una realidad que se construye y mantiene a través de interacciones simbdlicas y pautas
de comportamiento. La realidad tiene un caracter objetivo y subjetivo, pretende comprender
e interpretar las acciones sociales llenas de significados. Su fin es la captacion vy
reconstruccion de significados. El lenguaje que emplea es metaférico y conceptual, el modo
de captar la informacion y evidencias sociales no se encuentra estructurada, es mas bien
flexible y des-estructurado, el procedimiento es inductivo y la orientacién de sus estudios son
holisticos. (Zavala Caudillo , 2010, p. 92)

El modelo del grupo de Educacion Popular de la Universidad del Valle propone tres momentos

metodoldgicos:

Reconstruccion: Mediante la organizacion de los registros reunidos, tales como sucesos,
momentos de impacto, relatos, historias de vida, desarrollos de actividades y demas
recopilaciones y elementos de la experiencia, se construye un autorelato de la experiencia. Para
Mosquera y Campo, la reconstruccion “Tiene un caracter etnogréfico buscando provocar el
relato de la experiencia por parte de los sujetos involucrados, a través de historias de vida,

talleres educativos y entrevistas individuales y grupales, partiendo del deseo que tenian los
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participantes de contar la historia y no de criterios de representatividad o distribucion estadistica”

(Mosquera & Campo, 2006, p. 5).

El presente trabajo contiene un relato cuya intencion es reconstruir y recrear los momentos de mi
infancia que marcaron mi vida, y que posteriormente me impulsaron a querer impartir esta labor,
con la cual pude superar traumas, sanar heridas, y entender la vida desde el punto de vista de
quien se aferra a ella, como si fuese el regalo siempre anhelado que se protege bajo la idea que
en cualquier momento puede llegar a su fin. Posteriormente se describen mis experiencias con
los nifios de la Fundacién Nuevo Amanecer y sus pasos por las clinicas Saludcoop, CafeSalud y

Fundacion Valle del Lili.

Interpretacion: Hace referencia a la comprension critica de todo lo obtenido durante la vivencia, acerca
de su realizacion, los cambios y aprendizajes que surgieron, las herramientas que fueron utilizadas para
dar soluciones, los relatos y demas aciertos que se logran extraer del desarrollo. “La sistematizacion como
labor interpretativa, implica la construccion de principios de legibilidad desde donde se reconstruyen

movimientos de sentido al interior de las distintas interpretaciones de la experiencia.” (ZUfliga M. , 1997)

Mediante la interpretacion se puede comprender con amplitud todos los elementos que ofrece la
experiencia, principales y secundarios e incluso rasgos que se habian pasado por alto, pues permite
profundizar en su analisis, como afirma Zavala “[...] todas aquellas motivaciones conscientes e
inconscientes de la accion son susceptibles de ser interpretadas. Las acciones se encuentran inmersas en
una trama de significados y artefactos simbdlicos, [...] no solo es la representacion de lo “dado”, sino que

abren un sinfin de posibilidades de imaginar, crear y pensar.” (Zavala Caudillo , 2010, p. 93).
En el proceso de interpretacion se realizan tres tipos de lectura:
e Lectura extensiva: De donde salen los nucleos tematicos y un primer intento de cronograma de

actividades a llevar a cabo (s.a., 2011).
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e Lectura intensiva: Se lleva a cabo una comprension del sentido de los nucleos teméticos y se
encuentran relaciones (s.a., 2011).
o Lectura comparativa: Permite explicar las diferentes perspectivas de los participantes y se

configura a partir de los nacleos (s.a., 2011).

Potenciacion: Es unos de los fines mas notorios de la accién del recreador, pues en este punto se
fortalecen la experiencia, los nifios, los padres y los cuidadores, dando cabida a la confrontacion, y
aunque esté de ultima, se lleva a cabo durante todo el proceso. Incluso, la experiencia misma puede tener

potencialidad por desarrollar, y la sistematizacion permite que afloren (Zafiga M. , 1997).

No obstante, cabe resaltar que aunque son nifios, no disfrutan de su infancia en su maxima expresion,
pues se encuentran enclaustrados por la negacion provocada por el cancer. En este caso, el papel del
recreador/a ayuda a menguar el bloqueo mental irradiando alegria y demostrandoles que pueden ser

felices en medio de su realidad.

Metodologia de la Cesion y Traspaso Progresivo de la Responsabilidad y del Control

Durante el proceso de Pedagogia Hospitalaria realizado con los nifios de la Fundacién Nuevo
Amanecer, mediada por la SARI (Secuencia de actividades recreativas intensivas) y los
lenguajes ludico-creativos, se busca que las actividades realizadas sean de naturaleza empirica,
para posteriormente ser interpretadas, tanto por nifios como por los cuidadores, llegando a la
accion de cesion y traspaso progresivo del control y la responsabilidad, término definido asi por
Coll, Colomina, Onrubia y Rochera, quienes afirman que es posible llegar a esto “Cuando la
actividad conjunta tiene lugar en un contexto social e institucional claramente presidido por el
motivo de ensefiar y aprender”, donde senalan que contexto social e institucional hace referencia
a “contexto escolar; contexto familia; contexto de juego”. En este caso, se dispone un escenario

donde los nifios requieren de actividades que les ensefien a sobrellevar su realidad, con padres
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que requieren aprender sobre recursos ladicos, para fomentar un lazo que permita un proceso de
aceptacion de la enfermedad y de duelo con la partida. (Coll, Colomina, Onrubia , & Rochera ,

1992, p. 203).

Surge una inquietud frente a este tipo de poblacion, debido a las limitaciones fisicas y
emocionales que presentan, ya que estas enfermedades conllevan una alta amenaza de muerte. La
recreacion para nifios sin limitaciones, que cuentan con una escolaridad regular, no resulta viable
en estos escenarios, en los cuales los nifios tienen restricciones médicas y un contexto de
situaciones y actividades que no se pueden controlar ni predecir. Los autores mencionados
anteriormente sostienen que: ‘“este hecho refleja la importancia otorgada a la dimension
temporal, y més concretamente a la ubicacion de las actuaciones de los participantes en el flujo
de la actividad conjunta, como uno de los aspectos esenciales a tener en cuenta para la
identificacion y comprension de los mecanismos de influencia educativa” (Coll, Colomina,

Onrubia, & Rochera, 1992, p. 199).

Coll, y sus colaboradores hablan sobre La Cesion y Traspaso Progresivo de la Responsabilidad y
del Control, haciendo referencia a la metafora del “andamiaje” a la que hacen referencia Wood,
Bruner y Ross citados en su articulo, “para poder explicar los procesos de avance de los nifios a
través de las Zonas de Desarrollo Proximo que se crean en sus interacciones con los adultos.
Igualmente, remiten a este proceso, con distintas formas y matices, diversos trabajos de analisis
de la interaccion diadica adulto-nino.” (Wertsch, 1979) Citado en (Coll, Colomina, Onrubia , &

Rochera, 1992, p. 195).

La necesidad de lograr avances y mejorias con los nifios de la fundacion Nuevo Amanecer,
obligo a crear interaccion con los padres, lograr unificar y fortalecer lazos familiares en un

contexto donde la salud se encuentra afectada y solo se habla de procedimientos de alto impacto
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y medicamentos de costos elevados, se convierte en una labor ardua por parte del recreador,
quien busca las maneras de lograr que esa interaccion sea fiel y continua. Todo proceso de
aprendizaje requiere de construccion y de constancia. Los autores mencionados anteriormente
nos hablan de la construccion progresiva de sistemas de significados compartidos, “a propdsito
de las tareas, situaciones o contenidos en torno a los cuales se organiza la actividad conjunta de
los participantes” (Coll, Colomina, Onrubia , & Rochera, 1992, p. 196). Ellos nos dicen que este
proceso, que entra en lo escolar y lo extraescolar, propone similitudes de dos aspectos. Por un
lado, cuando las dos partes, recreador o padre y recreando, se ponen de acuerdo sobre el
significado que de algun termino o ensefianza en determinado contexto; y por otro lado, cuando
se presenta una negociacion entre los participantes en la interaccion (Coll, Colomina, Onrubia ,

& Rochera, 1992).

La actividad ludica se presenta como el medio para llegar a un fin de asimilacion progresiva, lo
que le da un significado a la funcién de quien imparte la direccién ludica y le van dando las
sefiales del cémo interactuar y con qué medios hacerlo, Coll et al. insisten que esta secuencia
didéctica estd esencialmente orientada por el motivo de ensefiar y aprender y que resulta
inherente al contexto situacional institucionalmente definido. De la capacidad de captar qué
sucede en el entorno, deducen los autores, que es importante poder analizar de forma acertada los
requerimientos que exige la poblacion, aquello a lo que se debe prestar atencion y aquello a lo
que se puede pasar por alto o tiene una importancia secundaria, como elementos que la ludica
expone, pero que no son practicos para llevar a cabo (Coll, Colomina, Onrubia , & Rochera ,

1992).

“La Chili” y La Cesion y Traspaso Progresivo de la Responsabilidad y del Control
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Tomando como punto de partida estos conceptos, se puede afirmar que esta cesion se convirtid
en la finalidad de la SARI propuesta a los recreandos y cuidadores de la Fundacién, pues aunque
iniciando este proceso los cuidadores demostraban poca afinidad con la metodologia, pronto se
dieron cuenta de los efectos tan beneficiosos que les brindaba el humor por medio de los juegos
de “La Chili”, y paulatinamente fueron apropiando e incorporando la accién recreativa con los
nifos, sin esperar a que fuera iniciativa fuera de la educadora que interpretaba el papel de “La
Chili”: ahora los padres iniciaban actividades ladicas con sus hijos, y esto reforz6 los lazos de

amor y confianza entre ellos.
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CAPITULO 2

AUTORELATO: Re-significacion de la muerte por medio de la interconexién recreadora-
recreandos

Mi infancia y los golpes de la muerte

Para muchos la muerte resulta insoportable y dificil de afrontar. Hay quienes no la aceptan, pues
es la que se lleva para siempre a nuestros seres amados, con los que llega un sentimiento de
apego y que incluso, son considerados como propios.

La muerte fue para mi algo desconocido, hasta que vi por primera vez un cuerpo, el de mi primo,
que estaba rigido dentro de una nave espacial que iba “derechito al cielo, donde esta papito
Dios”- palabras sacras, dichas por mi madre-. Mi primo Leoncio era una promesa futbolistica del
América de Ca li, a quien le quitaron el suefio de jugar la noche en que asaltaron la casa de un
amigo suyo, donde se encontraba viendo peliculas. Se dice que los asesinos iban por un concejal
de la ciudad que estaba en el barrio, pero en vez de darle a él, le dispararon al grupo de amigos
de mi primo. Leoncio fue asesinado por estar en el lugar equivocado.

Recuerdo que durante su velorio conoci primos nuevos, que venian de distintos municipios del
Valle del Cauca; lo sé porque la familia les preguntaba por sus lugares de procedencia: Tulua,
Rio Frio, Buenaventura, Restrepo, entre otros. Tenia tan solo seis afios de edad, pero recuerdo
todo como si hubiese sido ayer. Es una sensacion extrafia. Esa noche algunos familiares me
saludaban con el tradicional e insoportable pellizco en la mejilla. Decian frases como: “que
bonita es tu hija Teresa, “hola, soy la prima -yo no sé quién- hija de la tia —tales y pascuales-".

Yo no sabia quiénes eran, y solo me preguntaba: ¢Por qué me pellizcan los cachetitos?, entonces
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exclame: jAma!, digales que no me pellizquen. Con mis reclamaciones solo lograba que mi
madre sonriera falsamente para disimular su ira contra mi y me lanzara una mirada que me decia:

en la casa hablamos.

El velorio fue en Yumbo. Cuando entramos a la casa donde estaba la nave espacial, me percate
que habia flores y velones, mi mente estaba inquieta, me preguntaba por el momento del
despegue y mil cosas mas. Le pedia las respuestas a mi madre, quien muy prudentemente me
pidié que dejara de hablar, entonces me dediqué a hacerme preguntas a mi misma y pensé:
“¢Leoncio como hizo para meterse en esa nave tan rara?, que no se parecia en nada a la de Tom
y Jerry o0 a la de las aventuras de Popeye el Marino —mis caricaturas preferidas-. Lo que si era
seguro para mi, en mi mente de infante, era que los velones serian los propulsores que elevarian

la nave.

En medio de las muchas reflexiones que tenia sobre “la nave especial”, observé que un primo se
le acercd y abrié una ventana —muy chica, por cierto-, quedé perpleja y con una gran curiosidad
por ver lo que él y muchos mas veian por ahi. De repente uno de los otros primos abrazo la nave
y llor6. No me pude contener y pregunté:

- Mamaé, ¢por qué lloran asi?

- Se estan despidiendo. -Respondié mi madre con algo de nostalgia-

- ¢Entonces puedo ver lo mismo que ellos?
Mi madre se miré con mi tio, quien le dijo que me lo permitiera. Con un suspiro profundo, me
tomo de la mano y me llevd hacia la nave, me cargé y miré con sorpresa dentro de la nave. Ahi

estaba Leoncio con sus ojos cerrados, palido y cacheton. Con la mano toqué el vidrio de la
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ventana, supuse que ésta era para que él mirara el camino que lo llevaria al cielo. Me parecio6 que

estaba muy quieto, pero mi maméa me dijo él estaba dormido, porque asi es como se va al cielo.

Mi tio se arrimo y dijo -que nifiita tan preguntona, vaya juegue que llegaron sus primas Carolina
y Viviana-. Pero en ese momento nada tenia mas importancia que poder ver como se iba la nave
al cielo, asi que no me despegue de mi mama. En esa noche, repartieron café, aguas aromaticas y
hasta sancocho. Entre lagrimas, todos comieron, no comprendia por qué se veian tristes. Yo, en

cambio, me sentia feliz por Leoncio, pues iria a ver a papito Dios.

-Bueno, llegd el momento-, escuché. -Olmedo no vas a dejar sola a Lucila, ¢llevan el alcohol?
iDonde estd Bernardo, de él hay que estar pendiente, le estd dando duro!- varias personas
hablaban, toda la familia comenzo a salir de la casa, los hermanos de Leoncio cargaron la nave y
me dije: jpor fin veré como despega una nave!; nos fuimos caminando detras de ella. Comencé a
ver como caian gotas grandes de sangre en el pavimento, me asusté y le pregunté a una prima por
qué salia sangre de la nave y ella respondio: “Leoncio esta clamando justicia”. Ahi si quedé mas

perdida, no entendia nada.

Al llegar al lugar donde iba a despegar la nave, me llamd la atencion que todo estaba lleno de
flores, incluso alguna gente vendia las flores afuera, mi mama compré. Llegamos a una pared
grande con muchas ventanas, a unas se les podia ver que no tenian rejas, solo eran huecos, las
otras eran blancas y tenian flores colgadas, fotos y nombres de personas. Todo era extrafio.
Comenzaron a subir a Leoncio y Lucila la madre, se mareo, mi tio Bernardo el padre, peg6 un
grito que me llend de susto, todos lloraban, incluso yo también terminé llorando. Metieron a

Leoncio a un hueco.
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En medio de las lagrimas, aun guardaba la esperanza de ver el despegue, hasta que escuché a una
de las primas exclamar con gran dolor, “;Por qué tenia que morir?”. Al escucharla recordé a mi
gallina Piolina y a mis pollitos los rin-rines, ellos también se habian muerto. Fue ahi cuando
comprendi que Leoncio estaba muerto y le dije a mi mama4, en medio del silencio -¢Leoncio esta
muerto como mi gallina?-, esa imprudencia resulté graciosa para los demas, pero mi mama se
apenod y no supo que decirme. Un tio le dijo que lo mejor era decirme la verdad y no crear
fantasias acerca de estas cosas. Al volver a Cali mi mama me castigd con varios dias sin

television, no pude ver a Tom y Jerry ni a Popeye.

Fue asi como vivi mi primera experiencia con la muerte, lo que desencadend mis inquietas ganas
de saber mas acerca de ella. Me preguntaba ¢;por qué ésta no dejaba ver mas a los seres queridos?
Inicié mi investigacion preguntandole a mi madrina -;por qué la gente se muere?-, ella me
respondio que era una ley de Dios para que pudiéramos volver a su lado. Luego mi maméa me

contd que Dios era sabio y que al necesitar a ciertas personas cerca, las dormia para siempre.

Un dia se me ocurrié preguntarle al hijo mas maldadoso de mi madrina, y me dijo que los
muertos olian a podrido, a perro muerto. Lloré toda la tarde. Después Lorena -otra de las hijas de
mi madrina- fue condescendiente y me conté que cuando las personas se morian, eran puestas en
un ataud y enterradas, por eso luego se descomponian y olian mal, pero que lo bueno era que el
alma de las personas se iba al cielo. Creo que, con su explicacién, pude comprender las lagrimas

de mi familia, en el velorio de Leoncio.
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Luego segui asistiendo a mas funerales, entendiendo cada vez més los sentimientos que surgen
en estos escenarios. Gente llorando de manera desconsolada, pendiéndose del atadd, gritando y
hasta con deseos de morir con el muerto. Todas fueron experiencias tristes, unas mas lamentables
que otras. Cuando cumpli diez afios, vivi la peor muerte de mi vida, hasta ese momento. Era un
31 de octubre de 1992, un Halloween donde me disfracé de campesina, recogia dulces y
disfrutaba del momento, hasta que me enteré que mi padre habia muerto. Sucedié en el negocio
de un amigo de la familia, llamado “El negro Viafara”. El me iba a ayudar con una tarea del
colegio, llevdndome un periddico, pero al llegar a su sitio de trabajo, se puso muy nervioso y
sudaba exageradamente. Tomo fuerzas y nos solt6 la noticia: “jMataron a German!”. Rompi en
llanto... jNo, Mi papa no!

Recuerdo que entré en un estado de desesperacion. Mi mente se lleno de frustracion e impotencia
que escapaba en forma de ira. Me arranqué todo el tocado, las flores del disfraz, me limpié la
cara y rompi la blusa. Senti mucho dolor. “jMalditos! Me quitaron a mi papa”, pensé. Ya nadie
podria mentirme como en la muerte de Leoncio. Por las mejillas de mi madre corrian lagrimas;
nunca la habia visto llorar asi. Don Viafara se ofrecid a llevarme al velorio, pero ella se negé a
dejarme ir.

- Ama, por favor. Asi sea muerto lo quiero conocer.
- No.

La respuesta de mi madre fue tajante. No iria a su velorio, es decir, no lo conoceria nunca. Mi
padre no queria que yo naciera, nunca recibi un abrazo de su parte y jamas me mir0 a la cara. Sin

embargo, mi madre me habia ensefiado a amarlo y respetarlo. Aun lo sigo amando.

Dos meses antes de esta inesperada noticia, habia empezado la preparacion de mi primera

comunién. Casualmente, de regalo le habia pedido a mi madre que invitara a la fiesta a mi papa.
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Ella se tragd su orgullo, consiguio el nimero de la estacion de policia donde trabajaba y lo llama.
Yo no sabia qué hacer, saltaba de felicidad. Esa fue la Unica vez que lo escuché. Mi padre
aprovech6 ese momento y me dijo que algun dia entenderia su situacion, y que a pesar de todo
me amaba. Antes de colgar le pedi la bendicion y el me respondio: “que Dios y la virgen de
Guadalupe te bendigan y acompafien siempre”, estas fueron y serdn las Unicas palabras que
recordare de él. Con ellas cubri6 todo lo que jamas me dio.

El 2 de noviembre mi mama me llevo al cementerio, un lugar bello, lleno de flores y colinas. Al
Ilegar alli, donde reposaba su cuerpo ya sepultado, nos paramos frente al monton de tierra que lo
cubria y lloramos. Estuvimos alli todo el dia. Le pusimos flores y, ademas, le prometi que cada

ano lo visitaria en su tumba los 30 o 31 de octubre.

Después de su muerte, el 31 de octubre no volvio a ser el mismo para mi, siempre lo asocié a la
muerte y al peor dia de mi vida. Asi que los disfraces pasaron a ser algo insignificante, y el

entregar bananas, algo detestable.

Cuatro afios més tarde pasé por otra experiencia con la muerte. Mi mejor amigo Ilamado Jeison,
de 12 afios, murié en manos de su vecino, victima de un juego macabro con un arma de fuego.
No comprendia por qué la muerte se estaba llevando a los seres que yo mas queria. Con esta
experiencia entendi que la muerte retne la familia, amigos e incluso desconocidos, que desean
saber que sucedid con el muerto, ya sea por compasion o solo por saber “el chisme” que acab0
con su vida. Tambien aprendi que tras la muerte de alguien querido puede haber unién o
division. Lo primero se evidencio en nuestro grupo de clase, que a pesar de ser un grupo

conflictivo, se convirtié en un grupo unido y solidario.
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Luego de cuatro afios de la muerte de Jeison, fui invitada por su madre, Noralba, a sacar los
restos, lo cual era totalmente ajeno para mi, pero la curiosidad me invadio y los acompafié.
Entendi que los restos son el esqueleto, eso me dejo totalmente impactada, fue un golpe mucho
mas duro que su entierro, y ahi me enteré que los craneos “tenian el numero del chance
grabado”, o por lo menos eso decia el papé de Jeison. Pensaba un poco en la muerte de mi padre,
de alguien que no conoci, y sentia que el dolor de perder a alguien que habia permanecido
contigo, debia ser ain mas fuerte, por eso no entendia coémo soportaban tanta tristeza.

En ese mismo afio mataron al amigo de mi papa, Don Viéafara, lo cual fue otro golpe de tristeza.
A este velorio si puede asistir, llena de dolor, pues se sumaba a las tantas muertes recientes que
me habian impactado de manera diferente cada una, pero me hacian entender mas este concepto.
Lloré al lado de su atatd como si fuera mi padre, pues Don Viafara habia sido gentil conmigo y
me ayudaba mucho con mis tareas. Su velorio fue en Puerto Tejada, y pasé algo curioso con los
asistentes: familiares y amigos escribian sus nombres en el atadd, tenian la creencia que al
hacerlo el muertos los cuidaria. Me sumé al ritual y puse mi firma, sumando esto a las demas
creencias que en mi yacian, aprendidas de mi entorno, a raiz de la muerte 0 demas vivencias.
Mientras estabamos ahi, Escuché una premonicion que contaba mi madre a la esposa del recién
fallecido, donde le decia que mi papa le habia prometido al “Negro Viafara” que cuando €l se

muriera, se lo llevaria a los cuatro afios. Tal parecia que le habia cumplido.

La fuerte presencia de la muerte en mi vida me invito a leer sobre ella, a despejar algunas de las
creencias y mitos que hay en su entorno. Esté la idea banal que dice que los comportamientos de
cada uno son los que definen hacia donde iremos, si hacia el cielo junto a Dios, resultado de
buenos actos y moral impecable, o al infierno junto al diablo, si los pecados cometidos son de

aguda maldad. Otros nos hablan sobre la re-encarnacién o la resurreccion, dependiendo de la
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religié que los haya guiado. Tantas son las teorias al respecto, que a mi parecer solo son ideas

que ayudan afrontar la pérdida de ese ser querido.

Cada vez que muere un ser querido se experimentan sentimientos encontrados como dolor, rabia,
impotencia y soledad. Esto se debe a que el lazo emocional-afectivo se rompe, ocasionando la
reaccion mas evidente del apego: el llanto y el enojo. Dichos sentimientos pueden atormentar por
mucho tiempo, pero es el mismo tiempo el que se encarga de curar. Sin embargo, puede demorar
tanto como la profundidad de la herida. La secuencia de muertes fue excavando cada vez mas

profundo en mi pecho y la pena que llevé conmigo, duro mucho tiempo.

Un dia, muchos afios después, ya siendo adulta y habiendo cursado casi en la totalidad mis
estudios de Profesional en Recreacion, trabajé pintando caritas y recreando en una fiesta infantil.
En ese evento se me acerco una mujer llamada Verdnica Quintero, quien me preguntd si yo
queria donar mi trabajo para recrear una fiesta de nifios con cancer, ella era voluntaria en la
fundacion donde estaban estos nifios. Verénica nunca me contactd, sin embargo una amiga mia
le dio mi contacto a Biviana Giraldo, también voluntaria de la fundacion, quien result6 siendo
vecina: me llamé y me pregunté si queria donar mi trabajo recreando en una fiesta de Halloween,

haciendo la salvedad que era con nifios que padecian cancer, yo acepté sin dudarlo una sola vez.

Esta fecha que tanto habia marcado mi vida, era para mi un dia de no fiestas ni disfraces, hasta
que estas mujeres me abrieron las puertas de esta fundacion, que se encargaria de cambiar mi
perspectiva frente a la vida y la muerte. Varias razones de peso me decian que debia dejar a un
lado el odio al dia de Halloween, pues he dedicado parte de mi vida a estudiar recreacion,

alternandolo con el trabajo recreativo en diferentes empresas y fiestas infantiles, ademas, ser
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madre me ponia en obligacién de permitirle a mi hijo que disfrutara de esta festividad en mi

compaiiia.

Luego de aceptar ser recreadora el dia de Halloween, me pregunté: ; Como hago para jugar con
esta poblacion?, sentia que era ajena a mi y eso me provocaba algo de susto. Biviana Giraldo me
dijo que debia ir disfrazada, lo cual me parecio acertado para trabajar con este tipo de poblacion.
Pensé entonces en muchas opciones, queria algo que fuera tan infantil y amigable que los nifios y
nifias no se resistieran a jugar conmigo y después de mucho divagar entre personajes animados
de la television infantil, decidi disfrazarme del personaje de “La Chilindrina” del programa de
television “El chavo del 8”.

Estudié el personaje durante toda una semana, me fijé en su voz, en sus ocurrencias, su manera
de reir, en casi todas las caracteristicas que la hacian tan particular; consegui su vestimenta y me
armé de valor para impartir esta mision. Por fin lleg6 el 31 de octubre del afio 2015 y mi cabeza
se seguia cuestionando acerca de la manera de disfrutar de nifios con cancer. Al llegar a la sala
donde estaban todos reunidos, disfrazados y a mi espera, me impacté mucho, pues habia nifios
conectados a bombas de medicamentos, y todos llevaban puesto un tapabocas. Esa primera
imagen fue desgarradora. La pregunta: ;Qué hace una recreadora para animar un nifio que esta
pasando por esta realidad? No cesaba, y hasta la fecha creo que no tengo la respuesta, no
obstante, confio en mi trabajo, en mis ganas de realizar muchas actividades pensadas
exactamente para interactuar con ellos y en la creencia que tengo de alegrar vidas por medio de

la carrera que escog.

Ximena Castro es la doctora de la Clinica Café Salud, una mujer muy amable, quien me pidid

que me pusiera tapa bocas, me lo pasé y me dijo que reglamentariamente debia usarlo. Empecé a
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maquillar a los nifios de sus personajes o animales favoritos, haciéndoles preguntas, como el
nombre y la edad; me encontré con nifias como con Ximena de 10 afios, Maria de los Angeles de
5, mi querida Marianita de 9 y Natalia -mi Natuchis- de 6, las ultimas tres ya fallecieron. Quiero
resaltar que todas mostraban una afable alegria, sonreian y disfrutaban del momento que yo

dirigia.

“La Chilindrina” fue bastante aclamada, no solo por los nifios y sus padres, sino también por los
doctores quienes se maquillaron y entraron en las dinamicas de juego propuestas. Como
resultado de ese dia, senti mucha satisfaccion del personaje construido, tanto que mi mente y mi
cuerpo sentian que ese dia personificaba a la mejor Chilindrina que hubiera podido existir. Salte,
corri y hasta me “cai con estilo” en el pasillo, uno de los nifios, Juan Sebastian, me dijo -Pareces
una nifia gigante-. No s6lo me sentia como una nifia, sino que los nifios veian una nifia en mi.
Quizés fui victima de los nervios a causa del reto que senti al enfrentarme a este tipo de
poblacién, pero de mi espiritu brotaba una nifia que sélo queria divertirse divirtiendo a los
demas, una redundancia que vale exclamar, pues me sentia una mas en este grupo que pedia a

gritos que no parara de recrear.

Amor a primera vista, 0 a primera caida, de cualquier manera podria decir que se empezaba a
escribir una bella historia de amor, donde todas esas princesas y principes me ensefiarian el valor
de la vida, que la muerte no puede ser impedimento para dejar de sonreir y que el significado
amargo que tenia para mi el 31 de octubre se habia marchado para siempre. Un bello comienzo
para “La Chili”, que ese dia logré dimensionar que podria hacer grandes cosas con esos chicos, y

que ver cada dia como si fuese el ultimo, podria ser el motor para impulsar las ganas de vivir
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para estas familias, que se ahogaban en la incertidumbre de no saber quién seria el proximo en

partir.

Era dificil y triste a la vez imaginar que la muerte visitaba a esos hermosos nifios llenos de
suefios y con la inocencia que cualquier nifio tiene de vivir alegremente, lo cual me cuestionaba
constantemente con preguntas como: ;Qué hacer para que los nifios olviden por un momento la
realidad que les toco vivir? Una realidad que les ensefia sobre medicamentos y procedimientos,
mas que de juegos y chanzas, o en el peor de los casos, ni el juego es una posibilidad. Este fue
entonces el interrogante y reto de esta Tecndloga en Recreacion, que desde ese dia desea
entender cdmo hacer para que esos nifios y sus familias se disipen y alejen del profundo miedo
que tienen ante la muerte, a la idea de saber que cualquier virus puede ser aliado de esta, y lograr
reemplazar todos esos temores por ganas de disfrutar al maximo la corta vida que el destino les

deparo.

Con preguntas e ideas rondando por mi mente, sabia que antes de buscar respuestas primero
debia enterarme mas acerca de la fundacién y de los diagnosticos de cada nifio, para asi poder
empezar a darle forma a el trabajo que queria realizar, pues conociendo las falencias y las
dolencias, me podia encaminar con mayor seguridad en la busqueda de un ambiente ideal para
vivir de verdad. Después de este primer contacto Recreadora-nifios, Biviana y Luisa, otras
voluntarias, me presentaron con el resto de las voluntarias y con la directora de la Fundacion
Nuevo Amanecer, la Sr. Diana Castro, con quienes me senti acogida y muy bien recibida, como
si estuviera en familia. Ahora que llevo mas de tres afios, el ambiente sigue intacto, todas somos

como hermanas y trabajamos en pro de la vida.
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La primera reunion fue para definir qué actividades se iban a llevar a cabo para la fiesta de fin de
afo, también para concretar conmigo si me quedaria con ellas, y no tuve ni un respiro para

contestar con un si profundo y seguido les pregunté por el trabajo que realizaria.

Una recreadora que enfrentd la muerte y revive parte de su infancia para siempre

Después de mi incorporacion a la fundacion y pasados algunos dias, me llevaron a la Fundacién
Valle del Lili, donde ya trabajaban varias de las voluntarias que conoci en la Fundacién Nuevo
Amanecer, ellas eran Lina, Diana, dofia Lucia, Yolanda, Yoli, Sonia y Diana Castro. Se
establecian turnos para visitar a los pacientes, que con el tiempo y el calor humano se convertian

COmMo en nuestros hijos.

La Fundacién Nuevo Amanecer es una entidad sin &nimo de lucro, donde las personas que
ofrecen sus servicios lo hacen de manera voluntaria, por lo cual, todo lo que se consigue para el
bienestar de sus ocupantes es por medio de la gestion constante, tocando puertas y mostrando la
labor que se efectla. Es asi como se obtienen algunas donaciones necesarias, como por ejemplo
pafiitos, pafales, implementos de aseo, mercados, alimentos para primeras etapas, ayudas de
caracter primordial para vivir dignamente; incluso es necesario llevar almuerzos a las madres de
nifios hospitalizados. La fundacion vela por suplir medianamente las necesidades de algunas
familias que carecen de dinero y pasan por este tipo de enfermedades, de procesos y

medicamentos de alto costo.

Mis compafieras Sonia y Yolanda, entre otras, van a cumplir su voluntariado en la Clinica
Imbanaco; Luisa, Biviana, nuestra directora Diana Castro y yo, vamos a la Clinica Café Salud.

La directora me aconsejd que si decidia continuar con el voluntariado debia ir a las tres clinicas
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(Imbanaco, Fundacion Valle del Lili y Café Salud) y realizar el trabajo ludico-Creativo teniendo

en cuenta sus capacidades y restricciones.

Inicié las visitas entregando almuerzos con Biviana y Luisa en Café Salud, siempre
personificando a “La Chilindrina”, personaje que era recibido con calurosos abrazos y saludos
llenos de alegria, y no so6lo por los nifios, pues este es un personaje que hace parte de un
programa visto por grandes y chicos, por tanto era bien recibida también en unidades de atencién
a mayores. Las doctoras me permitieron estar incluso en areas restringidas, pues ellas veian en
“La Chilindrina” un aliento de esperanza que emergia por medio de la risa, y que podia hacer

parte del recetario médico para sanar la mente y el alma.

El reto crecia, y las ocurrencias de “La Chilindrina” y las pintacaritas dejaron de ser suficientes,
entonces me armé de cuentos infantiles, cartillas de dibujo, colores y crayones, siempre con la
intencidn de hacer que ellos imaginaran y jugaran. Fue asi como empecé a involucrar a madres y

acompafantes en medio del juego.

En noviembre de 2015 lleg6 a la clinica Cristian, un nifio con un tumor cerebral, quien después
de pasar por una operacién no podia moverse, entonces el personaje de “La Chilindrina” entraba
a su habitacion para contarle historias al oido, con la esperanza de ver sus 0jos, hasta que un dia
por fin los abrid, y yo estaba lista para ese momento con un juguete en la mano, como un
recibimiento con premiacion después de su fuerza y valentia ante tal intervencion. Su evolucién
fue notoria, pues para el mes de diciembre Cristian habia recuperado el movimiento de sus
brazos, decia algunas palabras y saludaba a “La Chilindrina”. Los médicos estaban sorprendidos

de ver sus avances, pues no tenian muchas esperanzas de vida por la complejidad del caso.
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Podria asegurar que esto fue posible gracias a su abuelo, quien se integré en su proceso de
recuperacion y recreacion con técnicas como la narrativa, la oralidad y el jugar con titeres.
Cristian superé su realidad y de cierto modo volvi6 a la vida, y su abuelo aprendié a jugar de

nuevo.

Luego conoci a Bairon, un adolescente de 15 afios, alto, simpéatico y que manifestaba mucha
seriedad con sus asuntos, tenia una sonrisa que era muy divertida pero poco vista y el personaje
de “La Chilindrina” lograba sacarla muy seguido, pues siempre buscaba acercarse a sus gustos y
aficiones, como por ejemplo el futbol y el equipo América de Cali. Para finales del mes de
noviembre de 2015, ¢l me preguntaba diariamente con las doctoras: “;Ya llego la Chilindrina?”,
me esperaba cada semana para hablar y reirnos a pesar de que era un chico con un caracter dificil
de cautivar, logré lo imprevisto. Lastimosamente ya no se encuentra entre nosotros, fallecio un

afio mas tarde.

Cuando era nifia sentia que la muerte me robaba a mis seres queridos. Con esta experiencia
empecé a encararla poco a poco. Con Bairon por ejemplo, estuve hasta su ultimo momento de
vida. No puedo negar que la muerte me sigue produciendo dolor, sin embargo, también veo en
ella un potencial creativo que me arroja a generar sonrisas en quienes viven con ella como

designio.

Durante el voluntariado también he tenido que aprender a soportar el deterioro corporal por el
que atraviesan los pacientes, siempre con una sonrisa en mi boca, por ejemplo el proceso por el
que pasO Bairon, es de admirar, pues el dolor no le impidié sonreir, tanto que incluso llego a
decirme: “Mi Chili, nunca dejes de hacernos reir, lo que usted hace por nosotros es algo tan

grande que Dios se lo ha de recompensar, usted nos hace olvidar esta realidad”.
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Un dia que llegué a la Clinica, Bairon se encontraba muy enojado y al preguntarle qué le sucedia,
me respondid que le parecia el colmo que la gente se quejara de una simple migrafia, lo que para
el significaba que esas personas no sabian lo que en realidad era el dolor. Pude imaginar lo que él
sentia, sin embargo trate de explicarle delicadamente que cada persona experimenta el dolor de
manera diferente. Nos sentamos en su camilla y le conté una historia, una parte de ella era real y
otra era sacada de mi imaginacion. El me escuché atentamente e incluso nos reimos mientras se
la contaba, le recreé un poco en qué consistia una migrafia y comprendié que se trataba de

dolores diferentes, concluyendo él mismo que: “en realidad a nadie le gusta sentir dolor”.

Bairon se fue de nuestro lado un 29 de septiembre de 2016, recuerdo que antes de partir una
angustia le invadio, se prendié de la baranda de la cama aferrandose a la vida y contraponiéndose
el dolor. Por mi mente solo pasaba que debia ayudarlo para evitar que se lastimara; le hablé al
oido y le pedi que se tranquilizara, le dije que su papa estaria bien y que yo no lo dejaria solo si
el partia con papa dios. Al escuchar estas palabras, me mird por fin a los ojos y sonrio, soltd la
baranda y se recosto en la cama, acto seguido inicio la apnea, que muestra el proceso de agonia y
s6lo pude cantarle y orarle al oido. Al finalizar una cancion Bairon se habia ido. Su padre don
Pablo, permanecio sereno por un momento, pero fue inevitable contener el llanto.

Después de este doloroso episodio, por parte de la fundacién se hizo el aporte para las exequias
de Bairon. Don Pablo estuvo muy agradecido por todo el acompariamiento y el apoyo que se le
brindé a su familia. Ahora él se dedica a cumplir en cierto modo, uno de los suefios de su hijo:
ser futbolista. Trabaja en la vereda Pueblo Nuevo del corregimiento Potrerito en el Valle del

Cauca, con los nifios que tienen este mismo suefio, por medio de una escuela de futbol y ademas
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realiza actividades recreativas y lddicas, algunas aprendidas en las intervenciones que hacia “La

Chili” con €l y su hijo Bairon, el sofiador.

Esta escena de la despedida de Bairon fue la primera en la que el personaje de “La Chili” estuvo
en un proceso tan fuerte, y digo “La chili” porque los nifios empezaron a llamarme asi, pues el
personaje inicial se estaba transformado, ahora era una Chilindrina distinta, con algunos cambios
en el vestuario y en las ocurrencias que decia. Era yo desarrollando toda una estrategia lddica y

artistica para intervenir en esta poblacion.

Durante el mes de diciembre de 2015 se realizo la fiesta de los nifios en el restaurante Viejo
Juancho, en Ginebra Valle, alli conoci al resto de la familia Nuevo Amanecer, que contaba con
270 nifios y nifias con diferentes diagndsticos y estados de cancer. Ese dia fue el turno para “La
Chili Navidefia”, tenia un tutu rojo, colas con mofias rojas y gafas de color azul, modificando el
traje tradicional de Maria Antonieta de las Nieves, “la verdadera Chilindrina”. Lo mas
importante para mi de esa transformacién, era recibir la aprobacién por parte de los nifios y asi
fue, por ejemplo la idea de las gafas azules les encantd. Esa fiesta fue especial, los nifios se
divirtieron mucho, hubo titeres, recreacion dirigida y dindmicas de integracion grupal. Al final se
entregaron regalos donados por personas de buen corazon que se unieron a nuestra causa llamada

“hacer feliz a un nifio con cancer”.

En el mes de febrero de 2016 conoci a Angie, de 15 afios, de cabello rojo y con cara de mufieca.
Tuvimos mucha quimica y conexién al instante, hablabamos de chicos, de novelas, de libros, era
una adolescente bastante intelectual, pero el proceso del cancer se va robando no solo las
esperanzas, sino también el cabello y esta princesa tenia uno hermoso, que la desmoralizo al ver

como se iba poco a poco. Esto me llevo también a cortarme el mio, para que el personaje de “La
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Chili” pudiera generarle mayor empatia. Cuando ella me vio no pudo evitar preguntar por mi
cabello, a lo que respondi: “El cabello largo o corto solo cambia la apariencia, no la esencia, se
trata de una vanidad que se puede modificar, por ejemplo, t0 te vez igual de hermosa con tu
cabeza pelona o con tu cabello largo”. Angie sonrid y entrd en un proceso de aceptacion de si
misma sin cabello. Dos afios después le donaron una peluca de cabello natural rojo, sin embargo
ella se turnaba su uso, pues habia decidido lucir su cabeza pelona algunos dias, otros llevar su

cabellera roja o usar los gorros de una coleccion que tenia.

Salomé Pineda, otra adolescente que conoci en ese mismo afio, se hizo amiga de Angie y junto
con “La Chili” tuvieron una amistad de chicas muy significativa. Eramos “The Warior’s Princes”
y asi se llamo6 nuestro grupo de Whatsapp, nos veiamos en la sala de quimio de la Clinica,
realizdbamos actividades de pintura, dibujo y lectura. Fue a finales de 2016 que esta realidad
empez0 a golpearme como recreadora, ver a los nifios con los que jugaba y reia marcharse para
siempre, uno tras otro, me llevaba a experimentar grandes tristezas, no obstante, también

reflexionaba mucho al respecto.

Luego de la partida de Bairon Ospina, el 29 de septiembre a las 8:00 p.m., siguié mi querida
Natalia Rios, mejor conocida como “Mi Natuchis”, el 13 de diciembre de 2016. Fue una nifa
alegre y muy valiente: sonrio hasta el final. EI 28 de diciembre amaneci con la idea de ir a visitar
a Duvan Felipe Gallego Toro de 12 afios, de Montebello, llamé al papa y quedamos en vernos,
pero pasado el medio dia me llam6 y muy sereno me dijo que no podria recogerme, Duvan habia
partido. Cerca de esa misma fecha, tenia planeado viajar para Aguazul, Casanare, a pasar afio
nuevo con Mariana Hernandez de 9 afios, pero el mismo dia a eso de las 9:00 p.m. llamaron a

decirme que habia fallecido. Murieron en sus lugares de residencia, por lo cual no pude
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acompafiarlos, sin embargo, me atreveria a decir que nuestra conexion era tal que presenti sus
muertes, lamentandome desde la distancia, llena de impotencia y frustracién de no poder estar al
lado de ellos y sobre todo, de sus padres. Eso me hacia recordar cuando mi padre se fue de este
mundo y no pude despedirme de él.

Mariana Herndndez, fue una nifia simbolo de esperanza para la nifiez con cancer de Colombia,
pues junto a su mam4, se la pasaban recorriendo la ciudad buscando ayuda para que Mariana
tuviera la calidad de vida que se merecen los pacientes de cancer, pero en vista de no tener
respuesta, recurrieron a realizar un planton afuera de su EPS, lo que atrajo los medios de
comunicacion, con los que la pequefia Mariana pudo hacerse escuchar claro y duro, exclamando:
“no me dejen morir”. Ella tenia un tumor cerebral con un diagnostico que le pronosticaba que
para el mes de julio la dejaria postrada en la cama. Ante su condicion, “La Chili” opto por

Ilevarle cuentos para leerle, a los que ella respondia con leves movimientos en sus manos.

Los médicos notaron cambios en Mariana, asi que me permitieron intervenir diariamente.
Empecé a colocarle una pelota en su mano y le pedia que la empujara, y con mucho esfuerzo lo
lograba, pero debido a que Mariana no era de Cali, sino de Casanare, la terapia de juego se vio
interrumpida cuando le enviaron de regreso a su hogar. Sin embargo, el contacto con sus padres
fue la clave, pues por medio de las telecomunicaciones ellos permitian que la pequefia escuchara
la voz de “La Chili” y me permitian darles consejos para continuar el proceso. Mariana era una
nifia tan especial que logré hasta ganarse el corazon del grupo musical Los Hermanos Lebron,
quienes al enterarse de su situacion cubrieron muchos de sus gastos econémicos como traslado,

medicamentos Y, tristemente, su entierro.
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Con Duvan hable més de la muerte, él no le tenia miedo, expresaba constantemente que Dios era
quien tenia la ultima palabra y que €l la aceptaba. De hecho, contaba cdmo alguna vez oro
pidiendo sanacion de la metéstasis que se habia alojado en su pulmon, él afirma que fue
escuchado, porque cuando le tomaron la radiografia el “ramillete de uvas” que habian dicho los
médicos, ya no estaba. Para el nifio fue un milagro, sin embargo, algun dia me dijo: “Chili, yo
me voy, pero mi mama no queda sola, ahi le dejo al perro y a mi papa”. La actitud de Duvén era
dura, cuando hablaba trasmitia una fortaleza Unica. Tanto asi que, a pesar de sus fuertes dolores,
asistio a la fiesta de navidad el 17 de diciembre, eso fue un acto de valentia. Once dias después
partio al cielo, pero dejo esas grandiosas tardes de dialogo, en las que habldbamos de
videojuegos, de sus mascotas (un perro y un conejo) y de lo bien que cocinaba su padre, a quien

le iba a pedir me cocinara un rico pastel.

El acompafiamiento a los familiares es muy importante y como recreadora puedo decir que las
intervenciones deben tenerlos en cuenta, pues en dos sentidos resulta fundamental. EIl primero, es
la Cesidn y Traspaso Progresivo de la Responsabilidad y el Control, pues son ellos quienes mas
tiempo pasan con los nifios, y entre mas herramientas de recreacion aprendan y adopten, mayor
acompafiamiento a los pacientes se garantiza. Por otro lado, es para ellos también una forma de
liberar sus tenciones y angustias. En algunas de las intervenciones, como el dialogo, es notoria la
resignacion que experimentan. Esto, en otras palabras, es ayudarles a minimizar el dolor. Jugar,
dialogar y saber escuchar en silencio, permite que se evidencie en los padres y los nifios una

despedida menos dolorosa.

Los nifios con cancer que se encuentran hospitalizados, van dejando a un lado sus juegos y

pilatunas, debido a los estrictos protocolos médicos que deben seguir. Sin embargo, muchos de
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ellos se las arreglan para no abandonar la diversion, asi deban incumplir algunas de las reglas, lo
cual puede ser un riesgo, pero resulta igual de riesgoso caer en el aburrimiento y frustracion. Eso
demostré Duvan, quien, al no temer, pididé morir en su casa y no en “una fria clinica”. El para mi

es “Duvan el Fuerte”.

Otra de las pequefias que se fue de nuestro lado fue Karina Culchac, una narifiense de
nacimiento, pero valleguamuence de crianza; este es el gentilicio que reciben los habitantes del
Valle del Guamez, en la Hormiga, Putumayo. Era una adolescente de 16 afios, con un tumor
alojado en su higado, por esto fue trasladada desde su tierra a la Fundacién Valle del Lili, donde
inicid su tratamiento con pocas esperanzas de vida. Su mama4, dofia Gladis, era su Unica
acomparfiante, y al verla tan sola en esta ciudad decidi visitarla diariamente y llevarle alimentos
preparados, pero fui como Isabel, no como “La Chili”. Karina en poco tiempo ingresé al grupo
“The Warior’s Princes”, en este las chicas hablaban de gustos y aficiones propias de la edad y yo

les hablaba de valores y de amistad.

Karina dibujaba hermoso y su deseo era tener unos colores finos para poder colorear bonito. Asi
que inicié la mision de encontrar alguien que donara los colores. Fui hasta el Concejo de Cali y
hablé personalmente con un Concejal, ya ni recuerdo su nombre, él doné los colores y un libro
de dibujo, ella se puso feliz cuando lo recibi6. Un dia llegue como “La Chili” y Karina quedo
encantada, jugamos y nos reimos de todo, con ella comparti muchos momentos de lectura y
conversacion, una vez, ella me conté que su novio la habia dejado al enterarse que tenia cancer,
lo que le dolia mucho, pues asociaba ese abandono al de su padre, quien se habia alejado de su
madre y les habia dejado de dar sustento. Al escucharla, hablé con su madre para que invitara a

su padre a visitarla, y aunque al principio el orgullo y dolor de ambas no lo queria permitir, al
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final vencid la esperanza y Karina lo pudo ver y conversar con él, quien llegé desde Cdrdoba,
Narifio. El papa de Karina hizo las paces con dofia Gladis, con su otro hijo y con “Kari”, antes de

que la remitieran a Betania, lugar al que envian a los pacientes terminales.

Este traslado causé mucha conmocién en Karina, la pequefia lloraba y me pedia a gritos que no
la dejara sola. El fin de afio estaba cerca, Karina me pidié que la ayudara para que sus padres
tuvieran una cena familiar, entonces me puse en tarea de organizar una y el 31 de diciembre les
lleve un pollo y compartimos entre todos un momento muy agradable, un momento sofiado para
Karina. Esa noche oré con Karina y ella, en un estado de tristeza profunda, me pidié su Gltimo
deseo: ser llevada a su tierra. EI 01 de enero de 2017 ella partié y su madre y yo viajamos en la
noche en un camién rumbo a Cérdoba, Narifio. El viaje duro 20 horas, al llegar nos recibi6 la

abuela, quien no dejaba de agradecerme y de decir que era un Angel para su familia.

El funeral estuvo inmerso en tradiciones ancestrales de los Narifienses, quienes ven la muerte de
manera diferente, pues no la lloran, sino que la celebran, lo cual me impactd pero al mismo
tiempo me agradaba. Todo el pueblo asistié en la noche a la casa de Karina para preparar
alimentos, como en una especie de celebracion. Llegada la media noche, la familia de Karina
repartié consomé y luego un canelazo (agua de panela con naranja y aguardiente Narifio). Como
la musica se tornd muy triste, decidi intervenir como “La Chili” y con el permiso de la familia,
pedi que la despidiéramos con alegria, entonces, la musica cambié y “La Chili” se consagro

como la mejor amiga de la familia Culchac.

El funeral de Karina durd tres dias. Después del sepelio, la familia y yo nos quedamos en la plaza
comiendo algo, al regreso escuché que hablaban del desfile, pues ahi se celebran los carnavales

de negros y blancos. La tia de Karina dijo que era mejor que no se presentaran en el desfile, uno
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de los primos no estuvo de acuerdo y dofia Gladis expres6 que a Karina le encantaban los
carnavales. Asi que decidi intervenir nuevamente, pues consideré que por medio de un acto

festivo y en honor al ser querido, se podria ayudar a mitigar un poco el duelo.

Hable con todos en la cocina, les comenté que seria buena idea celebrar en honor a Karina y
estuvieron de acuerdo. Asi iniciamos la elaboracion, a contra reloj, de la comparsa, la tematica
eran mitos y leyendas Narifienses y escogimos los duendes, porque a Karina le gustaba escuchar
historias de duendes y brujas; realizamos unos trajes muy lindos y creativos en papel mache,
reutilizamos y modificamos trajes de la comparsa del afio pasado, los vecinos nos prestaron la
camioneta, sonido y nos fuimos de carnaval, la familia Culchac bailo, llord, recordo, pero sobre

todo, trabajé unida.

Para el tradicional dia de negros, la familia compr6 pintura y nos fuimos a pintar de negro a
medio pueblo. Ese dia fue muy significativo, el negro era el luto que llevamos por la partida de
nuestra Karina, pero lo pintamos en los demas con alegria, porque ella en vida disfrutaba esta
tradicion. El dia de blancos, pintamos de blanco, y le dimos otro significado mencionando que
pintamos de blanco, porque simbolizaba la paz que Karina experimentaba en aquel momento,

ademas era la esperanza de continuar con una buena vida, tal como la sofiaba ella.

La familia Culchac estaba muy agradecida por lo logrado, enfrentaron la perdida y la ausencia
con resignacion e iniciaron un duelo por medio de la resignificacion del carnaval. Ellos
mostraron su agradecimiento preparandome un Cuy, y sus tantas atenciones me hacian hasta
sentir apenada. Al llegar el dia de la despedida, la familia me invit6 a la Hormiga, Putumayo a

celebrar la novena del aniversario de nuestra chica, algo que agradeceré siempre. Uno de los tios
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favoritos de Karina me llama cada mes para saber de mi, son una familia muy bella y la nifia era

reflejo de eso, la talentosa y alegre Karina.

En marzo de 2017, despedi al nifio mas tierno, carifioso y el de la sonrisa mas hermosa que he
podido conocer, mi Brainer Herndndez, de 6 afios, a quien le debo el nombre de mi personaje
“La Chili”, pues fue él quien me Ilamo asi por primera vez. El me conoci6 en uno de los eventos
que se realizan para los nifios de la fundacion, y en esa oportunidad tuvimos un Show Comedy
ofrecido por el elenco del programa de television Sabados Felices, y entre los personajes que
asistieron estaban: “El Mono Sanchez”, “Piroberta” y “Chuky Manuell”. Fue un show tan
especial, que desde ese dia el niflo Brainer se enamor6 de “La Chili”, me abrazaba, me daba
besos ¢ incluso llegd a decirme “te amo”. Comencé a frecuentarlo porque se hospedaba en la
casa hogar de la Fundacidn, él era de Buenaventura y habia llegado con su madre a cumplir con
los protocolos médicos necesarios para mejorar su salud, tenia un tumor de Wilms, el cual hizo

metastasis.

A diferencia de las conversaciones que sostenia con los demas nifios, Brainer y yo nos
dedicabamos a armar rompecabezas, le gustaban los retos, asi que cada vez le llevaba actividades
mas complejas. Una de ellas fue la de armar figuras en cartén. El siempre me recibia con una
sonrisa grande y hermosa, asi el dolor lo tuviera en un nivel muy alto, lo que resultaba
sorprendente para mi, pues la sonrisa mantenia intacta. Hablamos también de la muerte, y para
mi sorpresa, tenia una percepcion bastante madura. El me decia: “Chili, no le tengo miedo a la
muerte, porque por ella voy a estar con Dios. Yo ya conozco el cielo, lo vi, como a los angeles y
a Dios, él es muy hermoso. Yo voy a estar con €l, y cuando Dios quiera también se va a llevar a

mi mama conmigo, estaremos en el cielo todos y usted también Chili”. Fue una conversacion
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hermosa, donde aquel nifios me lleno de paz, me cogié el rostro y me dijo que estuviera
tranquila. También me dijo: “Yo no tengo miedo, me duele mucho mi estdmago, pero lo que de
verdad me duele es dejar a mi mama, pero yo sé que ella va estar bien, me va a extrafar, pero mi

hermanita se queda con ella, no va a estar tan sola”.

En cada fiesta, reunion o actividad de la Fundacidn, Brainer estaba presente detras de “La Chili”,
abrazdndome y diciéndome “te amo”. Sus palabras ain me acompafian, pues me ha dejado una

ensefianza tan grande como su sonrisa: no temer y amar, son muestra de la felicidad.

Brainer queria una fiesta donde “La Chili” lo animara a ¢l todo el tiempo, asi que le di la
sorpresa y viajé a Buenaventura, para mi pesar Brainer tenia mucho dolor ese dia, pero €l, que
era un nifio de mucha fortaleza, no sintio que eso fuera un impedimento para sonreir y jugar con
sus hermanas y primas. Comio pastel y se le veia feliz. Al finalizar la fiesta me dijo: “yo quiero
que vaya con mi hermana y miren el mar por mi”, y al dia siguiente fui como ¢l lo deseaba. Me
quedé tres dias con Brainer y su familia. Regresé a Cali con él y con sus padres, Brainer ya
estaba muy débil y el momento de decir adids se acercaba. El 13 de marzo de 2017 tuve que
regresar a Buenaventura, esta vez no a celebrar, sino a despedir para siempre al nifio de la

Sonrisa Especial.

Toda la Familia estaba muy triste y resignada, pues Brainer era un foco de tranquilidad,
confianza y serenidad para ellos. Al realizar todas las honras funebres, llegué a la cuadra donde
estaba la casa de la familia, donde se encontraban unas nifias saltando cauchito, me uni a ellas y
cuando menos pensé estdbamos jugando con todos los nifios de la cuadra, incluyendo las

hermanas de Brainer, y de un momento a otro una de ellas se sent6 a llorar, me acerque y la tomé
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de la mano, le dije: “Juega por Brainer y cada vez que sientas tristeza por su muerte, recuerda su
sonrisa, a él no le gustaba la tristeza, y asi sintiera dolor, siempre estaba dispuesto a jugar.
iVamos juguemos por ¢€1!”. Todos los vecinos salieron a mirar lo que yo estaba haciendo y
terminé recreando a 40 nifios de ese barrio, lo que hizo calmar la tristeza por un rato. Segui en
contacto con la mama4, quien me cuenta que Valentina, la hermana que se sento a llorar aquel dia,

ya no esté triste, que cada cosa que le recuerda a su hermano le da fortaleza para continuar.

Diego Alejandro, Nicol, Juan Sebastian, Miguel Angel, Jeremy y més, son nifios con los que he
trabajado y quienes estan llenos de fe y esperanzas puestas en el creador, alegres y con miles de
suefios por cumplir. Quisiera hablar de cada uno, pero serian historias de no acabar, pues cada
vez van llegando nifios, y otros se despiden. S6lo me queda por decir que los 400 valientes de la

Fundaciéon Nuevo Amanecer los llevo en mi corazon.

Para concluir este relato de experiencias vividas, deseo expresar que un afio no se mide por el
paso del tiempo, sino por las personas con quienes compartes tu tiempo. Ya son 1.095 dias
Ilevando alegria a 400 nifios con cancer, que en realidad se traducen a dias de recibir su alegria,
amor, ganas de vivir y sobre todo, la gran ensefianza de como enfrentar la muerte, sin el miedo

frecuente que nos ensefian a tenerle.

56



CAPITULO 3

INTERPRETACION: DOS NUCLEOS TEMATICOS

Nucleo 1: la SARI y los lenguajes ludicos-creativos como estrategia de intervencion recreativa
con pacientes oncologicos

El proceso de sistematizacion explicado en la introduccion, permitié identificar dos nucleos
tematicos en el contexto de la experiencia recreativa realizada en las clinicas SaludCoop, que

pasé a llamarse Cafesalud y en la Fundacion Valle del Lili, durante los afios 2015 y 2016.

A continuacion, se detallara el primer nacleo tematico, relacionado con la importancia de los
lenguajes ladicos en el proceso de intervencion mediado por la recreacion dirigida. Para ello
relacionaré la metodologia SARI (Secuencia de Actividades Recreativas Intensivas) con algunos
de los conceptos revisados sobre la Pedagogia Hospitalaria, de modo que se justifique mi

experiencia de intervencion como recreadora con los nifios y sus cuidadores.

La SARI

La Secuencia de Actividades Recreativas Intensivas (SARI) es una metodologia de intervencion
propuesta por Guillermina Mesa, que tiene como propdsito “generar una experiencia de pensar y
hacer conjuntamente entre los participantes recreadores/recreandos, un pequefio proyecto con
objetivos compartidos en un minimo de tiempo y amplia cobertura de participacién” (Mesa,
2009, citado en: Ramos, 2012, p. 31). Esta metodologia contiene cuatro momentos de vital

importancia: Apertura, Exploracion, Negociacién-socializacion y evaluacion.
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Antes de describir estos momentos, debo aclarar que en la intervencion realizada con los nifios
atendidos por la Fundacién Nuevo Amanecer y sus cuidadores, solo se desarrollaron los tres
primeros momentos. La evaluacion con los nifios y sus cuidadores no fue posible debido a que
los tiempos eran limitados; por esa razon, el tiempo que duraba mi intervencion, tenia mas que
todo un caracter de cierre y breve reflexion: se buscaba una autoevaluacion que sirviera de

insumo para planear las siguientes intervenciones.

Mesa sefiala que el objetivo de la SARI es generar un espacio de socializacion y reconocimiento
entre los participantes, mediado por actividades propias de la recreacion que promuevan “una
experiencia recreativa “impactante” desde el punto de vista vivencial, reflexivo y creativo”
(Mesa, 2009, citado en: Ramos, 2012, p. 40). En ese sentido, las actividades propuestas invitaban
a los menores y sus cuidadores, a recrear y reflexionar sobre los espacios que habitaban desde el
diagnostico de la enfermedad (salas de quimioterapia, salas de espera y habitaciones de
hospitalizacion), y sobre algunas de las reacciones experimentadas: “a) un shock inicial
acompafiado de ira y rebeldia, b) un periodo de tristeza y desequilibrio psiquico y c) una gradual
restauracion de dicho equilibrio, acompafiada de un enfrentamiento real ante el problema”
(Gallar, 2005, citado en: Lizasoain , 2007, p. 3).

Ahora bien, segin Ramos, ademas de ser una metodologia de intervencion, la SARI enriquece
los proyectos de caracter cultural, comunitario y social, dado que a través de la evaluacion
diagnoéstica que propone, se pueden tomar decisiones con fines sociales a corto y largo plazo

(Ramos, 2012).
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Los cuatro momentos de la SARI:

Como ya se menciond, la SARI se estructura por cuarto momentos:

ESTRUCTURA DE LA SARI

PRIMER MOMENTO: APERTURA

RECEPCION Y DIVISION DEL GRUPO GENERAL

PRESENTACION DE LOS OBJETIVOS DE LA SESION Y EL EQUIPO DE
RECREADORES

PRESENTACION DE LA SESION ANTERIOR

SEGUNDO MOMENTO: EXPLORACION

PREGUNTA GENERADORA (PROPUESTA DE TAREAS)
TECNICA (EXPLICACION DEL PROCEDIMIENTO)
PUESTA EN COMUN DE LAS TAREAS

SINTESIS

TERCER MOMENTO: NEGOCIACION

PREGUNTA GENERADORA

TECNICA

NEGOCIACION SOBRE EL TEMA A REPRESENTAR SIMBOLICAMENTE
(ASIGNACION DE UN TEMA POR GRUPQO)

NEGOCIACION SOBRE EL DISENO DE LA REPRESENTACION EN UN
LENGUAJE LUDICO-CREATIVO

ELABORACION CONJUNTA DEL PANEL

CUARTO MOMENTO: SOCIALIZACION DEL PROYECTO (EXPOSICION) Y
EVALUACION

= EXPOSICION DE LOS PRODUCTOS DE LOS PEQUENOS GRUPOS
* EVALUACION (PEQUENOS GRUPOS O GRUPO GENERAL)

Cuadro 1. Tomado de (Mesa G. , 2009)

Descripcién de momentos:
Momento: Apertura

En este primer momento se realiza la presentaciéon de los objetivos del programa o proceso de
intervencion que se vaya a ejecutar con el grupo poblacional; se explican cada una de las

actividades a realizar en la sesion de trabajo, los tiempos en que se ejecutaran y se presenta el
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grupo de trabajo, en este caso la recreadora. Generalmente, la apertura se realiza en espacios
donde los participantes logren debatir y concertar ideas para dar ejecucion a lo que se plantee en
el proceso (Mesa, 2009). En mi caso, los espacios donde se ejecutaban las actividades eran
limitados: salas de espera, salas de quimioterapia con aparatos que suministran medicamentos y
habitaciones donde s6lo se encuentran el cuidador y el paciente menor de edad. Este momento de
la apertura se vivencio con diferentes actividades que se socializaron a los cuidadores, médicos y
pacientes. En todas las ocasiones se realizo la presentacion de la recreadora o el personaje de “La
Chili” y se compartié el objetivo de jugar con los nifios y de llevar actividades acordes a los
diagnosticos, para evitar al maximo la afectacion del tratamiento. Cada sesion estaba planeada
para ejecutarse con nifios en tres diferentes espacios: la sala de espera, las habitaciones y la sala

de quimioterapia.

En la sala de espera, la apertura iniciaba con la presentacion de la “Chily” o la recreadora. En las
habitaciones se realizaba una pequefia apertura, saludo para el nifio o los nifios (en caso de ser
habitacion compartida) y los cuidadores, e inmediatamente se realizaba la actividad planeada,
fuera conjunta o individual, segun el diagnéstico del paciente. Estas sesiones eran mas
elaboradas, ya que se debian ejecutar en corto tiempo, debido a las restricciones de permanencia
en el lugar. En la sala de quimioterapia la apertura se realizaba algunas veces de manera grupal,
debido a la cantidad de pacientes conectados a las bombas de medicamentos. Cuando el nimero
de pacientes era menor, se realizaba una apertura explicando el objetivo de la actividad y se

realizaba una presentacion dindmica de cada uno y de la recreadora.
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El personaje de “La Chili”, mencionado en el auto-relato, llegé a convertirse en el agente
activador durante este primer momento de la Apertura con mayor facilidad, pues muchas veces
la poblacién no variaba, lo cual generd que no hubiese interrupciones en el proceso, y posibilitd

su avance acelerado.

Momento: Exploracion

Segin Mesa, el segundo momento se caracteriza por “potenciar la experiencia colaborativa entre
iguales, mediante la exploracion de sus propias vivencias individuales de caracter biografico y la
posterior puesta en comun de éstas, para el reconocimiento grupal” (Mesa, 2009, citado en:

Ramos, 2012, p. 43).

Teniendo esto en cuenta, durante el segundo momento se reunieron los participantes en un gran
salon, con el objetivo de buscar, de manera grupal, los objetivos generales de la SARI y de la
sesion, pero teniendo en cuenta todas las particularidades de los recreandos y sus cuidadores.
Después se define conjuntamente la duracion y el horario de las sesiones que se realizarén, y por
altimo, se presenta al equipo recreador. Ahora bien, es importante sefialar que en la intervencion
realizada con los nifios y sus cuidadores, solo era posible socializar el objetivo de la actividad, ya
que los tiempos estaban supeditados, principalmente, a los tiempos del tratamiento médico
(suministro de medicamentos, intervenciones, etc.). Por otro lado, los espacios destinados para
ello, muchas veces eran reducidos, ya que casi nunca se trabaja con grupos grandes: lo mas
frecuente era encontrar habitaciones compartidas, en las que se trabajaba con dos nifios y dos

adultos cuidadores.
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Durante este segundo momento, lo mas importante fue escuchar a cada uno de los presentes, con
el fin de identificar sus experiencias y pensamientos acerca de la enfermedad y cémo esto habia
cambiado drasticamente sus vidas para siempre: se ahondd en los aspectos psicolégicos y

emocionales de los nifios y cuidadores, con el fin de establecer un objetivo en conjunto.

Momento: Negociacion

Durante este momento se tuvieron en cuenta los aspectos trabajados en la Exploracion, las
condiciones espaciales y los diferentes diagnosticos, y se inicié un consenso para decidir qué
actividades eran posibles, y de qué manera se llevarian a cabo, lo cual implic6 grandes
obstaculos, ya que no todos los nifios y nifias estaban en las mismas condiciones de salud, y por

lo tanto, sus requerimientos eran especificos.

Con base en estas diferencias especificas, se llega a un coman acuerdo acerca de las situaciones
y tareas para cada intervencion ludico-creativa. Segun Mesa, esta tarea presenta dos situaciones:

La primera es de tipo cognitivo: se ponen en juego las competencias
intelectuales (capacidad argumentativa, conceptos, concepciones Yy creencias,
mitos e imaginarios) y sociales (liderazgos, competitividad, individualismos,
sentido de cooperacion, etc.) de los participantes y la segunda, de tipo creativo, en el
que emergen capacidades y habilidades comunicativas y expresivas para
representar simbolicamente conceptos e ideas mediante un lenguaje ludico-
creativo que se construye conjuntamente (Mesa, 2009, citado en: Ramos, 2012, p.
44)

Teniendo en cuenta lo anterior, los acuerdos y las tareas asignadas a los nifios y sus padres se

acordaban en este tercer momento, mas que todo debido al tiempo de permanencia en las
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habitaciones por parte de personal ajeno al diagnosticado. En algunas ocasiones no se lograba
terminar la actividad, asi que se le explicaba al cuidador paso a paso la actividad ludico-creativa,

para que pudiera realizarla en conjunto con el nifio, una vez se marchara “La Chili”.

De acuerdo con Mesa, se realiz6 una evaluacion previa de los problemas con los pacientes y sus
cuidadores: cada lenguaje ludico-creativo fue pensado y negociado con ellos, para que sus
capacidades permitieran ejecutar los juegos o tareas segun sus diagndsticos, habilidades y
capacidades, pues la importancia radica en que los participantes (recreandos-cuidadores) asuman
con compromiso las actividades propuestas, debatidas con anterioridad (Mesa, 2009).

Esto quiere decir que los nifios y los cuidadores, al tener en cuenta sus habilidades y capacidades,
logran resolver las actividades de complejidad que la recreadora les propuso realizar, de manera

colectiva y coordinada, manejando una comunicacion asertiva.

Momento: Socializacion y Evaluacion

Este momento es importante, ya que es el medio por el cual se analizan los resultados de la SARI
propuestos y debatidos, convirtiéndose en una etapa reflexiva acerca de los cambios que se han
generado en los nifios y sus cuidadores y sus resultados:

Este momento es crucial en el marco de las sesiones de una SARI. Aunque
infortunadamente el tiempo es muy reducido, la puesta en comun de los productos de cada
pequefio grupo mediante una exposicion colectiva y las valoraciones que se producen a
partir de ésta, resultan altamente significativos para el grupo en general y para cada

participante en particular (Mesa, 2009, citado en: Ramos, 2012, p. 45)
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Debido a las circunstancias espaciales de esta experiencia, fue complejo encontrar un lugar para
esta socializacidn, y més aln, tener el total de los padres e hijos disponibles para llevarla a cabo.
Pese a esto, como recreadora puedo afirmar que los cambios fueron notorios desde la primera
sesion hasta la Gltima, ya que a medida que pasaba el tiempo, los cuidadores y pacientes se veian
méas comprometidos en generar cambios y poder sobrellevar la realidad que afrontaban.

En este caso particular, la evaluacion se realizaba con el paciente, el cuidador y la recreadora,
ya que no se contd con una exposicion colectiva de los trabajos realizados, debido a las
restricciones médicas. Durante las sesiones evaluativas, la recreadora generaba preguntas como:
¢Qué aprendieron con la actividad? ;Como se sintieron? ;Qué actividades podemos proponer?,
con las cuales se busco generar la evaluacion de la experiencia, y durante la cual se obtuvieron
muy buenos resultados y gratas reflexiones que, al igual que el diagndstico, también cambiaron

sus vidas.

Los Lenguajes Ludico-Creativos:
El proceso que se adelant6 con los nifios -pacientes oncolégicos-, fue mediado por los lenguajes
ludico-creativos. Segin Mesa:

Los lenguajes ludico-creativos se construyen en la interactividad recreador/recreandos a
partir de las técnicas apropiadas del arte o las tradiciones populares y tienen como base la
lengua natural de los participantes, de la actividad conjunta. Sirven como instrumentos de
mediacion y junto a los diferentes tipos de lenguajes (no verbales, kinestésicos, sefales,
corporales, etc.) intervienen en las situaciones pedagdgicas de la actividad recreativa. Los
lenguajes ludico-creativos permiten al individuo internalizar contenidos (procedimentales,
conceptuales, de valores y actitudes) y construir sentidos y significados sobre la misma
actividad que realiza (MESA, 2005, Citado en: Ramos, 2012, p. 47)

Teniendo en cuenta esto, en el proceso de intervencion se realizaron varios lenguajes ludico-

creativos que permitieron la interactividad en la triada Recreadora/Nifios con cancer/Cuidadores,
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convirtiéndose en herramientas importantes de los lenguajes ludicos-creativos. Un ejemplo de
ellas fueron la expresion grafico pléstica, titeres, juegos draméticos y narrativa, utilizadas como

estrategias pedagogicas que permitieron la ejecucion de los contenidos.

En el siguiente cuadro se mostraran las técnicas realizadas con los nifios y cuidadores en las salas
y habitaciones oncologicas. Las actividades reflejadas en este cuadro, permitieron que la
interactividad entre recreador/recreandos/contenidos se diera como estrategias que posibilitaron
el propdsito pedagdgico, el cual era el mejoramiento del estado animico de los pacientes en estos

espacios, asumiendo la enfermedad de una manera diferente.

Actividad Clasificacion
e  Cuenta tu cuento, yo cuento el mio. e Recreacion y Narrativa
e  Maquillaje artistico e Recreacion y teatro
e Bandas Graficas e  Expresion Grafico Plastica
e  Construccion de Rompecabezas e  Expresion Grafico Plastica
e Juego de pelota - estimulacién motriz e Recreacioén y salud
e  Juegos recreativos con “La Chili” e Recreacién y Teatro Interpretacion de personaje (Juegos
draméticos)

Esa interactividad es entendida como:

La interrelacion y articulacion de las actuaciones del recreador y los recreandos en torno a
una tarea o proyecto, en el cual se producen una variedad de aprendizajes. Se construye en
el transcurso de la SARI mediante los intercambios comunicativos y las acciones que se
producen entre los participantes de la actividad recreativa. En esta construccion, las
aportaciones son a menudo asimétricas y la ayuda pedagdgica del recreador — ideas

pedagégicas y estilo de ensefianza - puede llegar a jugar un papel decisivo (Mesa G. ,
2007, pag. 8)
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Ahora bien, como Recreadora, utilicé los conocimientos adquiridos en la Universidad para que
los menores y sus familias lograran ser impactados por las tres dimensiones que caracterizan a la
recreacion, segun lo planteado por Mesa: lo social, pedag6gico e interpsicolégico. Este ultimo
aspecto fue planteado por Vygotsky, quien aseguré que los sujetos desarrollan procesos de
aprendizaje a partir de la imaginacion creadora (Vygotsky, 1979), lo cual les permite explorar
sus habilidades y capacidades, fortaleciendo asi la relacion del paciente menor de edad y su

cuidador.

Cada uno de los lenguajes ludicos-creativos estuvo pensados de acuerdo a las necesidades y

situaciones particulares de los diferentes recreandos.

Algunos casos particulares

Es el caso de David, un nifio acompafiado por su abuelo: el tiempo era limitado en la habitacion,
asi que se optd por llevar juguetes y ensefiar al abuelo a activar la imaginacion de David, por
medio de narraciones de cuentos de hadas e historias fantasticas, lo cual permitio el

fortalecimiento de su relacion y distensiones emocionales.

Por ejemplo, el caso de Mariana Hernandez, quien, con nueve afios y un tumor en el cerebro,
requeria la utilizacion de una pelota en su mano izquierda para ejercitarse, luego de que su
movilidad se viera muy afectada. Posteriormente se inicio el proceso con los cuidadores (papa y
mama), y en ocasiones se les recomendd continuar la actividad con la nifia, debido a las
restricciones meédicas que se presentaban. Poco a poco se fue dando la Cesion y Traspaso
Progresivo de la Responsabilidad y del Control: ya no esperaban a que la recreadora iniciara las

actividades, ahora tomaban la iniciativa buscando actividades qué realizar con ella, y de esta
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manera fueron adquiriendo el habito de continuar con esta labor, incluso en ausencia de la

recreadora.

Otro caso fue el de Bairon Alexis Ospina, de 16 afios, con un tumor en su higado. Con él se
desarrollaron actividades propias de la narrativa, bandas graficas y juegos de concentracion. La
edad del recreando permitio trabajar juegos narrativos, por medio de los cuales él lograba un
desahogo, y a su vez, una posterior reflexion. Al cabo de varias sesiones, la interaccion entre la
recreadora, Bairon y don Juan Pablo (padre del menor), logré fortalecer el estado de animo del

recreando. Es maravilloso ver sonrisas donde antes habia lagrimas...

Con Natalia Rios se realizaban actividades de moldeado en plastilina, narracion de cuentos
infantiles y maquillaje artistico. Su condicion siempre estuvo unida al aislamiento hospitalario, y
por tal razon, la recreadora debié conseguir permisos meédicos especiales para trabajar con la
nifia y su abuela. El traspaso progresivo de la responsabilidad y del control se dio con la abuela,
a través de la lectura e interpretacion de los libros que la recreadora proporcionaba, notandose un
avance importante en pocas semanas: nieta y abuela fortalecieron sus lazos afectivos vy

rompieron con risas la burbuja del dolor.

Con Brainer Alexis Hernandez Roldan, de 6 afos, se realizaban actividades de armar
rompecabezas, dibujar personajes de Disney y crear historias para graficar en hojas de block.
Brainer tenia una imaginacion increible, y se evidenciaba que la enfermedad no era un
impedimento; esa energia y fantasia la trasmitia a su madre, quien estaba a su lado siempre. La
recreadora dejaba incluso rompecabezas de gran complejidad, y al regresar, Brainer tenia el
rompecabezas armado y con una gran historia; siempre hubo rompecabezas en su habitacion,

siempre hubo algo que contar.
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Por otra parte, la interpretacion del personaje de “La Chili” permitié que Duvan Felipe Gallego,
de 12 afios, interactuara un poco méas con nifios de su edad y sus padres: después de haber
descubierto el tumor, el nifio fue aislado y “La Chili” fue quien dio apoyo al proceso de
socializacion, por medio de los videojuegos. Una vez puestos en marcha la los diferentes
lenguajes ludico-creativos, su padre, al notar el impacto tan positivo que estaba teniendo en
Duvan, decide comprar una consola de Xbox One, la cual Ilamo la atencién de otros nifios, y lo
que habia iniciado como una actividad individual, se termino convirtiendo en grandes y alegres
reuniones, pues este juego fue tan popular, que se organizaron torneos entre padres e hijos y
demas recreandos, generando una atmosfera de amistad entre las diferentes familias, los nifios y

la recreadora. Esta actividad gener6 un vinculo transversal.

Karina Pinchao, de 16 afios, demostré gran habilidad con el dibujo y por medio de este lenguaje
ludico-creativo, expresé el temor de fallecer y de dejar sola a su madre. Cada intervencién se
realiz6 pensando en disminuir en ella el temor a la muerte, y transformar todas esas sensaciones
en aspectos positivos, con el objetivo de tranquilizar su estado de &nimo. Gracias a sus
habilidades con el dibujo, Karina logré liberar un pesado fardo, el cual estaba lleno de miedos e
incertidumbres, ademas de lograr la reconciliacién entre ella y su padre, quien viajé desde
Cordoba, Narifio, y por medio de un ritual familiar organizado y propuesto por la recreadora, se
logra la tan anhelada reconciliacion familiar: el resultado de esta actividad de potenciacion

quedo plasmado en un dibujo de gran formato.

Con lo anteriormente compartido, se da a conocer de qué manera los lenguajes ludico-creativos
mediaron en este proceso de intervencion, pues fueron una herramienta béasica en esta

experiencia.
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La Pedagogia Hospitalaria mediada por la SARI y los Lenguajes Ludico-Creativos.

La Pedagogia Hospitalaria incide desde hace algunos afios en los hospitales a lo largo y ancho
del mundo, dando continuidad a procesos pedagogicos que se han interrumpido por la
complejidad de las diferentes enfermedades; en nuestro caso, diagndsticos Oncoldgicos. A
continuacion revisaré algunos conceptos de la Pedagogia Hospitalaria y los relacionaré con la

metodologia SARI.

Para comenzar, es necesario tener en cuenta, tal y como afirma Olga Lizasoain, que la
enfermedad infantil genera un fuerte impacto social, psicologico y pedagdgico sobre el nifio y su
familia. Los menores entran en un estado en el que la vulnerabilidad, los miedos y la angustia
son el centro; reir y darle espacio a lo cdmico, tierno y ladico, no parece opcién (Lizasoain ,
2007).
(...) El sistema hospitalario no contempla el aspecto socioemocional del nifio en su
experiencia de hospitalizacion, y esto es necesario. Las vivencias del nifio o del
adolescente no son tomadas en cuenta y se ignoran sus necesidades en esta
dimension. El sistema hospitalario, por lo general, carece de un abordaje integral
del paciente pediatrico y adolescente, centrandose en la curacion de la enfermedad
fisica, pero dejando de lado los aspectos emocionales y sociales que lo aquejan y

que tienen una primordial importancia en su recuperacion (Silva Panez , 2012, p.
25).

En una sala de quimioterapia, la asepsia, el trato del personal médico y la solemnidad que
genera el enfrentar una enfermedad como el cancer, provoca que la socializacion pasen a un

segundo plano; se suele dejar de lado la parte emocional y psicologica. Los médicos revisan y
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explican cada patologia, las enfermeras suministran los medicamentos, las madres y padres leen
el protocolo que sus hijos requieren para continuar con el tratamiento y los menores, quieran o

no, se adhieren a estos procedimientos y a las demas condiciones del entorno.

La hospitalizacion extrae al nifio de su medio habitual para ponerlo en otro desconocido.
Lo aisla. El hospital es un ambiente inusual para el nifio, que altera su vida cotidiana y la
de la familia. Interrumpe de forma breve o prolongada su escolaridad, viéndose obligado a
dejar por un tiempo variable sus estudios y la escuela. También restringe su tiempo libre y
su vida social (Silva Panez , 2012, p. 28)

Aparte del debilitamiento fisico que los menores padecen, Panez afiade que, también
experimentan frustracion, ansiedad, dependencia a terceros, pierden autonomia y libertad,
ademas de sufrir la separacién de sus seres queridos y algunas alteraciones de las relaciones

familiares (Silva Panez , 2012).

En el caso de la presente sistematizacion, situaciones como las mencionadas fueron el reto de la
intervencion, y se asumieron a partir de la propuesta metodoldgica de la SARI, propuesta por
Guillermina Mesa (2009). La mediacién de los lenguajes ludicos- creativos, permitié generar un

proceso afectivo de interactividad con los recreandos y sus familiares.

El objetivo de la intervencion fue lograr que los menores y sus familias lograran pasar por las
tres dimensiones que caracterizan a la Recreacion, segun lo planteado por Mesa: lo social, lo
pedagdgico y lo intra-psicoldgico; esta ultima desarrollada por Vygotsky (1979) en la que los

sujetos desarrollan procesos de aprendizaje, a partir de la imaginacion creadora.

Esta imaginacion creadora se potencid con la creacion de juegos, quienes permitieron que los
menores con poca movilidad, lograran mejorar su estado de animo. Sumado a esto, con la

interpretacion de un personaje comico llevado por la recreadora, se logro realizar la cesion y el
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traspaso progresivo de la responsabilidad y del control a los padres o cuidadores, con el fin de

que asumieran actividades recreativas para el apoyo y acompafiamiento de sus hijos.

Todas estas estrategias resultaban siendo de vital importancia, ya que permitian cambiar la visién
asumida por todos los implicados (recreadora-recreando-cuidador-cuerpo médico) respecto a las
enfermedades terminales; el objetivo fue siempre que los menores y familiares mejoraran sus
procesos de adaptacion a la clinica y a los procedimientos médicos
Para contribuir a la mejor adaptacion del nifio en el hospital habra que cubrir una serie de
necesidades basicas e importantes para él: la presencia y apoyo de su familia, el juego, las
actividades escolares, la orientacion y la atencion individualizada de sus carencias, a fin de

evitar el retraso de su desarrollo. Es importante procurar, en la medida de lo posible,

“normalizar” su vida y continuar con su educacion (Silva Panez , 2012, p. 31).
Segln Lizasoain, los cuidadores de nifios o nifias diagnosticados con alguna enfermedad suelen
pasar por tres tipos de reacciones al enterarse: “a) un shock inicial acompafiado de ira y rebeldia,
b) un periodo de tristeza y desequilibrio psiquico; y c) una gradual restauracién de dicho

equilibrio, acompafiada de un enfrentamiento real ante el problema” (Lizasodin , 2007, p. 3).

Teniendo en cuenta estos datos, el plan de actividades recreativas disefiado durante el
voluntariado con la Fundacion Nuevo Amanecer, tuvo como objetivo proponerles a los nifios,
nifias y cuidadores, nuevas formas de entender y relacionarse con esta enfermedad. La finalidad
siempre fue que los recreandos adoptaran nuevas visiones y maneras de enfrentar la enfermedad,

que abandonaran la creencia de que los nifios y nifias estaban en estado de indefensién absoluta,
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que no podian jugar, correr, reir; en pocas palabras, gozar de su infancia sin restricciones, pues

muchas veces habian limitaciones tan severas como el aislamiento®® mismo.

Ahora bien, para abandonar esta creencia generalizada, es necesario “mirar al niflo hospitalizado
desde una perspectiva contraria a la enfermedad y la debilidad; es necesario mirarlo desde una
perspectiva centrada en su capacidad de afrontar la situacion. Desde aqui, se pone atencion a su

resiliencia del nifio” (Vanistendael, 1996 citado en: Silva Panez , 2012, p. 36).

Por otro lado, Silva Panez, citando a Andrusiewicz (2008) sefiala:

Como pilares fundamentales de la resiliencia: la autoestima, la capacidad para relacionarse,
la iniciativa, el humor y la creatividad. La autora refiere, ademas, que el juego debiera ser un
recurso de salud importante, ya que el jugar constituye un factor fundamental en el
desarrollo integral del nifio. Este debe ser mantenido y potenciado durante el periodo de
hospitalizacion en el que el nifio esta atravesando una situacién dificil que necesita
comprender y poder aceptar desde un rol mas bien protagdnico, que no lo coloque en la
pasividad de la enfermedad. (...) el humor es visto como un indicador de buen pronostico en

lo que concierne a las posibilidades de cambio. (Silva Panez , 2012, pp. 36-37)

Luego de identificar la importancia de la intervencion recreativa, y teniendo en cuenta los
lenguajes ludico—creativos, el juego y el humor, desarrollé estrategias concretas como la creacion
del personaje “La Chili” y las didacticas mencionadas anteriormente (narrativa, bandas graficas y
juegos de concentracion, moldeado en plastilina, narracién de cuentos, maquillaje artistico, etc.)
en cada cubiculo o habitacion del paciente y su cuidador: cada estrategia estuvo pensada de

acuerdo a las necesidades y situaciones de cada uno de los recreandos.

3 Protocolo de cuidado médico que consiste en que el paciente no tenga contacto fisico y respiratorio
con personas ajenas al cuidador.
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Todo lo expuesto hasta aqui, nos permite afirmar que “el nifio hospitalizado precisa de su
familia, del juego, de las actividades escolares, de la orientacién y de la atencion individualizada
de todas sus carencias, a fin de evitar el retraso en su desarrollo y procurar [...] una vida normal”
(Lizasoain , 2007, p. 6). Es justamente en esta instancia donde surge la necesidad de construir
seriamente una serie de programas de intervencion pedagogica especifica para trabajar con ellos
durante su periodo de hospitalizacién, aunque éstos demanden esfuerzos extras como el
economico, el material y el personal, pues el objetivo es disminuir la intrinseca carga negativa
que trae consigo la enfermedad (Lizasodin , 2007). Entender esta situacion depende de contar
con la paciencia y la fuerza suficiente para afrontar los desafios que trae consigo la enfermedad;
es abrir el corazon a otras maneras de hacerle frente a esta realidad que acongoja, tanto a quienes
la padecen, como a sus seres mas queridos -dentro de estos, sus cuidadores-, y demostrarles, que
aunque requiera tiempo, recursos y disposicion, si es posible continuar desarrollando su vida

como acostumbraban, sin generar cambios tan abruptos y tan nocivos para todos los implicados.

Continuando con lo anterior, es imprescindible mencionar que para llegar a este fin, es necesario
desarrollar cuatro objetivos y procedimientos fundamentales: a) ensefianza escolar, b)
actividades ludico-Creativas, c¢) orientacion personal y familiar y d) estrategias psicopedagogicas
especificas de intervencion (Lizasoain, 2000) citado en (Lizasoain , 2007, p. 6). Tomando como
punto de partida estos cuatro procedimientos, se puede decir que el personaje de “La Chili” tuvo
incidencia sélo en los ultimos tres, pues el primero desbordaba el ambito de intervencion del

personaje, el cual estaba limitado por la clinica.

Considerando estos cuatro objetivos, se pudo observar que en el caso especifico de la experiencia

en las clinicas SaludCoop y CafeSalud y en la Fundacion Valle del Lili, el objetivo que mas peso
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tenia al principio para algunos médicos, era el de la educacion escolar, pues entendian que los
pacientes estaban interrumpiendo su proceso educativo. Sin embargo, esta misma comprension
no pasaba por los demés objetivos: desconocian que la Pedagogia Hospitalaria abarca temas que
ellos pasaban por alto, como son las emociones, los sentimientos y la parte psicoldgica de los
pacientes.

El no poder socializar normalmente en una institucion educativa preocupaba a los médicos y
cuidadores, ya que consideraban que los menores diagnosticados se atrasaban en conocimientos
propios que se adquieren en el colegio y escuela. Debido a esto, esta carencia educativa se
convierte en una necesidad imperante, la cual busca atender a los pacientes no solo desde el
ambito médico, sino desde nuevas formas de aprendizaje que permita mejorar la calidad de vida
del menor diagnosticado. En algunas clinicas de la ciudad esta necesidad se encuentra amparada

por la Pedagogia Hospitalaria.

Finalmente, teniendo en cuenta la informacion anterior, es claro que habia un interés por parte
del personal médico y cuidadores por apoyar la adquisicion de saberes académicos que los
pacientes estaban perdiendo debido a su condicion; solo que la idea principal de esta experiencia
no era exclusivamente cumplir con estos propo6sitos educativos, sino también permitirle a los
menores que por medio de la risa, la ludica, y la felicidad, disfrutaran de espacios de tiempo
diferentes vivenciados en una SARI, con lo cual se podia ayudar a mejorar la percepcion y
reaccion que tenian —ellos y sus cuidadores- frente a la enfermedad, y de esta manera mejorar sus

condiciones de vida.

Nucleo 2: en busca del personaje a interpretar

En este nucleo tematico trataré de responder las preguntas que motivaron mi intervencion

recreativa, como por ejemplo (Qué debe saber una recreadora para poder jugar con nifios que

74



padecen cancer? y ¢Por qué una recreadora termina interpretando un personaje inspirado en La

Chilindrina del famoso programa televisivo “El Chavo del Ocho**?

Para dar respuesta a estas preguntas trabajaré un aspecto importante que se visualizé en la
experiencia de intervencion, basada en la Pedagogia del Clown y en algunos principios

manejados por la Pedagogia Hospitalaria, los cuales mezclé para dar forma a “La Chili”.

La Pedagogia del Clown

Se puede decir que el Clown como personaje ha tenido un proceso evolutivo diacronico bastante

importante a lo largo de la historia, siendo identificado por su caracter multidisciplinario, por

medio del cual muestra diferentes aptitudes artisticas. Respecto a este tema, Edgar Ceballos
comenta que “siendo fieles a la historia, el concepto de actor multidisciplinario se ha repetido
numerosas veces desde los tiempos antiguos; aunque en esos tiempos no existiera la definicion,
la época medieval nos deja a uno de los mas grandes personajes escénicos dedicados
especificamente a la multidisciplina en el género del humor: el clown (Ceballos, 1995, citado en:

Blancas & Gonzales , 2007, p. 19)

La finalidad de la pedagogia del clown es establecer puentes comunicativos entre las emociones
y los espectadores, por medio de lenguajes especificos y capacidades histrionicas que le permitan

cumplir con el objetivo de derribar las fronteras existentes entre el Clown y el espectador.

No obstante, esta pedagogia conlleva una desventaja, al menos para el objetivo especifico de la

metodologia SARI a implementar, pues estos clown por lo general no llevan procesos

14 E| Cchavo del 8 es unaserie de television comica mexicana creada y protagonizada por Roberto

GOmez Bolafios, producida por Televisién Independiente de México (mas tarde, Televisa). Fue emitida
por primera vez el 20 de junio de 1971 por Canal 8.
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especificos, sino que su campo de accidn se reduce a una visita humoristica momentanea, y se
deja de lado el proceso que se debe establecer durante la SARI; es decir, el clown lleva felicidad
en breves instantes, pero no siempre crea estrategias mas alld de un momento feliz, ni tampoco
involucra de manera puntual a los cuidadores, aspectos basicos que son importantes para realizar
objetivos especificos como de cambiar la perspectiva que tienen, recreandos y sus cuidadores,

frente a la enfermedad.

El Humor en la Pedagogia Hospitalaria

Siempre se ha tenido la creencia de que la risa tiene efectos paliativos y que mejora los estados
psicoldgicos de las personas, pero sélo hasta ahora se ha intentado relacionar estas creencias con
una metodologia cientifica acertada. Sin embargo, hasta el momento no hay pruebas cientificas
de que la risa cure las enfermedades, pero no se puede desconocer que es una alternativa viable
ofrecida actualmente por una amplia variedad de instituciones médicas. Debido a esto han
surgido en los Gltimos afios numerosas iniciativas como las de la AATH (American Association
for Therapeutic Humor), las cuales tienen como objetivo principal la aplicacién de estrategias
humoristicas en los entornos hospitalarios, buscando menguar la dura realidad de las
enfermedades y la inestabilidad emocional que ésta conlleva, pues aunque no se ha comprobado

que cura, si se han comprobado sus efectos analgésicos:

En primer lugar, se ha comprobado que la risa y el disfrute del humor reducen el estrés, lo
cual es muy relevante en el campo de la salud, porque cada vez se sabe con mayor certeza y
precision que el estrés cronico tiene efectos negativos sobre la inmunidad humana; y en
segundo, puede servir para afrontar situaciones dificiles que generan malestar emocional. El
humor, por tanto, puede tener un efecto preventivo sobre la enfermedad, y también
optimizar la capacidad del cuerpo para recuperarse y alcanzar mayor bienestar (Jauregui
Narvaez, & Carbelo Baquero , 2007, p. 53).
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Aunque no es del todo claro porqué el humor reduce el sufrimiento fisico, se podria pensar que
se debe al efecto relajante, a la secrecién de endorfinas o, sencillamente, al resultado de la
distraccion cognitiva que el humor provoca. Lo importante, desde el punto de vista de la
enfermeria, es que puede funcionar: si la risa puede disminuir el estrés y el dolor, y se es capaz
de fomentarla entre los pacientes, se contribuye a su recuperacion (Jauregui Narvaez, & Carbelo
Baquero , 2007).

Acercandonos mas a este tema, se puede decir que el humor puede ayudar a superar problemas o
a cambiar su percepcion, “la risa no es solo expresion de momentos festivos y alegres, sino que
ayuda a suavizar y endulzar los malos tragos de la vida” (Juregui Narvéaez, & Carbelo Baquero ,
2007, p. 54).

Como es notorio, los ambientes hospitalarios estan llenos de momentos adversos que generan
dolor y estrés, como los diagndsticos funestos, preocupaciones, e incluso la muerte y el duelo.
Hacer frente a estas situaciones no es para nada facil, ni para el paciente, ni para los
profesionales de la salud, ni para los recreadores que buscan emplear estrategias para menguar la
situacion. “El humor también rompe las barreras de la comunicacion y crea relaciones de
complicidad, asi nos escuchan y escuchamos mejor, y también se propicia un ambiente que
facilita la comunicacion” (Jauregui Narvaez, & Carbelo Baquero , 2007, p. 54): en este caso

ayuda a los pacientes oncoldgicos a sobrellevar el duro momento de la enfermedad.

Construccion del personaje de “La Chili”

Habiendo dejado claro las ventajas y desventajas de cada una de estas estrategias metodoldgicas,
se planted la posibilidad de tomar algunos aspectos de cada uno, y de esa manera concatenarlos y

crear un personaje. Para esta labor, se mezclé la esencia del personaje del clown, en su sentido
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histrionico y alegre, teniendo en cuenta la concepcidn que se tiene en la Pedagogia Hospitalaria
sobre los efectos paliativos del humor en estos entornos, y crear asi un personaje que no solo
Ilevara alegria momenténea, sino que también creara procesos estructurados —como lo propone la
SARI-, que permitieran el trabajo continuo entre recreadora/recreandos/cuidadores/cuerpo

médico, entrelazando este personaje con un elemento fundamental: el juego.

El juego como fenémeno cultural

La mayoria de las veces pensamos que el juego es una habilidad solamente del ser humano, y tal
vez no nos hemos detenido a pensar, que en el mundo animal existen muchisimas

manifestaciones con el mismo principio, divertirse con el otro. Segin Johan Huizinga:

El juego es mas viejo que la cultura; pues, por mucho que estrechemos el concepto de ésta,
presupone siempre una sociedad humana, y los animales no han esperado a que el hombre
les ensefiara a jugar. Con toda seguridad podemos decir que la civilizacion humana no ha
afiadido ninguna caracteristica esencial al concepto del juego. Los animales juegan, lo
mismo que los hombres. Todos los rasgos fundamentales del juego se hallan presentes en
el de los animales. Basta con ver jugar a unos perritos para percibir todos esos rasgos.
Parecen invitarse mutuamente con especie de actitudes y gestos ceremoniosos. Cumplen
con la regla de que no hay que morder la oreja al compafiero. Aparentan como Si
estuvieran terriblemente enfadados. Y, lo mas importante, parecen gozar muchisimo con
todo esto. Pues bien, este juego retozén de los perritos constituye una de las formas mas
simples del juego entre animales. Existen grados mas altos y mas desarrollados: auténticas

competiciones y bellas demostraciones ante espectadores (Huizinga, 1968, p. 11).
De esta manera se hace visible que el juego es una actividad muy atil para la vida de cualquier
ser vivo, y va mas alla de una cuestion meramente fisioldgica o psiquica, pues abarca un mundo
de significados: todo juego significa algo, pues “solo la irrupcion del espiritu, que cancela la

determinabilidad absoluta, hace posible la existencia del juego, lo hace pensable y comprensible.
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La existencia del juego corrobora constantemente [...] el cardcter supra logico de nuestra

situacion en el mundo” (Huizinga, 1968, p. 15).

Es precisamente por esa cualidad del juego que se incluyd en esta experiencia, pues se decidio
realizar un proceso ladico con los nifios y nifias que padecian patologias terminales y de esa
manera, mejorar el nivel de vida en su instancia en el hospital, pues al estar el juego vinculado
con un significado intrinseco, se convierte en la via mas adecuada y natural para generar un
proceso de empatia con los nifios y nifias, y asi impactar sus vidas y las de sus padres y

acudientes, ya que el juego también es una estructura social (Huizinga, 1968).

El juego y “La Chili”

En las intervenciones bajo el personaje de “La Chili” (abreviacion de Chilindrina), el juego se
convirtié en el puente conector entre mi labor social y los pacientes (y finalmente amigos). El
juego fue para mi la herramienta para mejor su nivel de vida y brindarles bienestar emocional.
Por medio de éste pude conocer aspectos de su vida personal que me dieron las bases para
trabajar con ellos desde una perspectiva psicoldgica, y por supuesto, involucrando también a sus
seres mas amados, forjando lazos de amistad y amor, que fueron de vital importancia para la

realizacion de esta experiencia.

Sumado a toda esta conceptualizacion del Juego, como categoria amplia, incluye ademas
subdivisiones; por eso se habla de juegos cognitivos, de competencia, cooperativismo y de
cohesién grupal. Por medio del juego se logré hacer contacto con los nifios, ya que estos, sin
importar su condicion patolégica, no dejaban de realizar esta actividad. Ahora bien, consideré

observa su juego y determiné que lo que ellos realizaban se relacionaba con el juego dramatico.
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El juego dramético

Segun la terapeuta infantil Violet Oaklander:

El juego es la forma que adopta en el nifio la improvisacion dramatica. También es mas que

eso. A través del juego somete a prueba a su mundo y aprende sobre él, y por lo tanto, es
esencial para su sano desarrollo; para el nifio, el juego es un asunto serio que tiene un fin
determinado, y a través de €l se desarrolla mental, fisica y socialmente (Oaklander, 2005, p.
160).

Al analizar esta afirmacion considero que durante la intervencion, los nifios lograban olvidar,
por medio del juego, su realidad: la “enfermedad”. Jugaban a ser seres con super poderes,
derrotando cualquier enemigo, realizando una actuacién espontanea de lo vivenciado por ellos,
conectando a sus cuidadores de manera sutil. Al ver jugar a los nifios, comprendi que sin ser
conscientes de ello, realizaban autoterapia, pues “el juego es su forma de autoterapia, mediante
la cual a menudo se resuelven confusiones, angustias y conflictos”. Por medio de éste, los nifios
olvidan parcialmente cada procedimiento que resulta tortuoso para su corta edad; el dolor
manifestado por ellos hace que los cuidadores se frustren y reaccionen de manera negativa hacia
los médicos y enfermeras tratantes, situacion que cambia al ver que el nifio después de enfrentar
esta situacion de dolor, comienza a jugar; incluso algunos médicos hacen de los procedimientos
juegos donde el humor hace menguar la realidad que afrontan padres y nifios. Asi pues, “a traves
de la seguridad del juego, todo nifio puede ensayar sus propias nuevas formas de ser” (idem,p.
160), y ya que el juego se vuelve un elemento vital para afrontar diversas situaciones, permite
incluso revelar los sentimientos y secretos mas profundos. “...El juego le sirve de lenguaje al
nifio; un simbolo que sustituye las palabras. El nifio vivencia muchas cosas en su vida que
todavia no puede expresar en lenguaje, y entonces usa el juego para formular y asimilar lo que

experimenta” (p. 160). Al observar detenidamente el juego de los nifios, consideré presentar
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nuevas formas de juego para ellos, y en su momento, ir involucrando a los cuidadores para que

el juego lograra su objetivo.

El juego y la recreacion con los nifios

Es en este momento en el que me detengo y me realizo la primera pregunta ¢Qué debe saber una
Recreadora para poder jugar con nifios que padecen cancer? Si bien es verdad que un recreador
debe cumplir con un perfil ludico, el cual le permita interactuar e intervenir en diferentes
escenarios, situaciones y poblacion con diversas complejidades, entre ellas personas con
problemas de socializacién, drogadiccion y salud. La recreacion es muy completa, ya que por
medio de ella se logra cumplir con re-crear estas situaciones, incluso de mejorar estados de
animo y cambios actitudinales. Para alcanzar estos objetivos, el recreador como agente externo
debe analizar como intervenir y trabajar con la poblaciéon. En mi caso, como lograr jugar con los
nifios teniendo complejos diagndsticos, donde su vida esta en riesgo y su movilidad en unos

casos es reducida y hasta limitadas por las restricciones médicas.

El recreador debe tratar de conocer la poblacion a intervenir y saber en qué condiciones realizara
su intervencion. En mi caso logré realizar una evaluacion previa de las condiciones espaciales
donde se harian las actividades. El recreador debe tener claro qué juegos realizara para activar a

las personas, y también conocer las condiciones de salud en las que se encuentra el paciente.

Para lograr dar inicio al proceso, realicé un analisis completo del lugar, habitaciones, salas de

espera y salas de quimioterapia’®>. También fue de vital importancia hablar con los médicos y

' La quimioterapia es el uso de farmacos para destruir las células cancerosas. Actlia evitando que las
células cancerosas crezcan y se dividan en mas células. Debido a que las células cancerosas en general
crecen y se dividen mas rapido que las células sanas, la quimioterapia las destruye mas rapido que a la
mayoria de las células sanas.
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cuidadores respecto a las condiciones de salud de los nifios, sobre qué podian jugar y qué no
podian hacer, teniendo en cuenta cada patologia, porque aunque todos padecian la misma
enfermedad, variaba en su manifestacion y tipologia. De esta manera analicé de qué se trataba,
por medio de etnografia, pues asi “observo el proceso del nifio mientras juega, es decir ;como
juega, como se acerca a los materiales, qué escoge, qué evita?, ;cual es su estilo general?
¢Cuesta cambiarlo de una cosa a otra? ¢Es desordenado o bien organizado? ¢Cudl es su patron de
juego?, y asi, la forma en que juega nos revela muchas cosas acerca de como es en su vida”
(Oaklander, 2005, p. 160). Y realmente pienso que no solo nos acerca al conocimiento sobre su

vida, sino que también da cuenta de como el nifio esta asimilando la enfermedad.

Teniendo en cuenta estos aspectos, consideré presentar en el grupo de pacientes, hospitalizados,
ambulatorios y cuidadores, nuevas formas de juego como la expresion corporal y el teatro.
Siendo éste parte del Lenguaje Ludico-Creativo, consideré que podria ser una estrategia que
cautivaria a personas de distintas edades. Asi que intenté entonces mostrar “como puede el teatro
ser puesto al servicio de los oprimidos para que éstos se expresen y para que, al utilizar este

nuevo lenguaje, descubran también nuevos contenidos ” (Boal, 1980, p. 17).

Para lograr mostrar este nuevo contenido, decidi interpretar un personaje, solo que ain no estaba
definido: deseaba algo que impactara a todos los involucrados en el proceso con los nifios. Para
esta interpretacion tuve en cuenta mi formacion universitaria, donde realicé el curso de
“Recreacion y Teatro”, pues sabia que para hacer una buena interpretacion, debia preparar el
personaje y adecuarlo a los diferentes espacios de intervencién. Fue asi como durante dos
semanas me dediqué a ver y evaluar a varios de los personajes de la television infantil. Entre
ellos: Stephanie del programa Lazy Town, el tradicional Goku del programa DragonBall, Pepa la

cerdita y Mario Bross. Sin embargo, ninguno llenaba la expectativa de lograr impactar a los
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menores, a sus padres y el personal médico, lo que era una condicion para generar la empatia en

la triada Nifios-Cuidadores-Personal Médico.

Es asi como viendo la television me encontré de nuevo con el personaje de “La Chilindrina”, ya
conocido por mas de dos generaciones, y entonces decidi interpretarlo, darle vida con nuevas
ocurrencias, correr por los pasillos de la clinica, entrar y con grandes risas de nifia pequefia,
cautivar a nifios, cuidadores e incluso al personal médico; la interpretacion del personaje tuvo
tanta acogida, que incluso las normas del silencio no eran tenidas en cuenta, ya que se
interrumpian al llegar la Chilindrina: los médicos gozaron de sus ocurrencias y cada ocho dias

esperaban su llegada., pues:

[El recreador es] un agente de desarrollo de los individuos y de los grupos, cuya accion
profesional o voluntaria se caracteriza por la intervencion sobre el medio a nivel de las
relaciones entre individuos y las obras culturales, y eventualmente a nivel de las estructuras.
(...). Accion que necesita técnicas variadas que exigen del animador competencia,
calificacién y cubrir maltiples practicas de tipo cultural, artistico, estético, social, deportivo,
manual etc. (...) (Beshard , 1991, p. 71).

Un profesional en recreacién debe comprender hasta donde llegan sus habilidades, teniendo en
cuenta la poblacién a intervenir. Por otro lado, se debe pensar cdmo transmitir el contenido
ludico-creativo, sin transgredir sentimientos, condiciones fisicas y, sobre todo, sin atentar contra
la salud de la poblacion hospitalizada; el recreador que intervenga en una poblacion asi, debe

contribuir a mejorar la calidad de vida de quienes pasan tiempo en un centro hospitalario.

Ahora bien, la eleccion de un juego como estrategia de intervencion implica observar la
condicion y las limitaciones de la poblacidon con la cual se va a trabajar. Asi fue como debi

entender algunas de las limitaciones del espacio de intervencidn: sala de oncologia pediatrica y
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de cuidados intensivos de la Clinica Valle de Lili, entre el periodo del 2015 al 2016. Dicho esto,
vale la pena mencionar que tras la observacion diagndstica, era claro que en estos espacios
conviven, por lo menos, tres poblaciones distintas: los nifios, sus padres y/o cuidadores y el
personal médico. Lo anterior significO un reto, pues implicaba transformar las actividades
tradicionales, por unas que cautivaran, unieran lazos y sobre todo, consideraran el estado de

animo y de salud de cada uno de los posibles recreandos.

¢Cémo inicié “La Chili”?

Después de replantear algunas actividades propias de la recreacion, analizar juegos de
integracion grupal, concursos y personajes del mundo infantil, determiné que el famoso
personaje de “La Chilindrina” seria una buena estrategia de acercamiento, ya que, gracias a su

historica trayectoria en la television del mundo, logré cautivar a grandes y chicos.

“La Chilindrina”, personaje comico interpretado por la mejicana Maria Antonieta Gomez
Rodriguez, mas conocida como Maria Antonieta de las Nieves, conocida por todos en América
Latina gracias a su aparicion en el programa de la television mejicana “El Chavo del Ocho”,
creado por el comediante Roberto Gomez Bolafios, “Chespirito”, y transmitido desde el 20 de

junio de 1971, hasta hoy.

En sus inicios, este programa estaba dirigido a adultos, asi fue sefialado por el propio Gomez
Bolafios en 1987 durante una entrevista con el periodista Jorge Guinzburg para el programa “La
noticia Rebelde” en Argentina, quien dijo: “yo nunca pretendi que la gente creyera que éramos
nifios, sino que aceptaran que éramos adultos interpretando a los nifios”. Ahora bien, dicho
programa logrd en poco tiempo conquistar también al publico infantil, con las ocurrencias de sus

personajes y su irreverencia. Sus travesuras hicieron que los mas pequefios se identificaran con
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los personajes, que a su vez se han inmortalizado en el corazon de varias generaciones. De esta
manera, y teniendo en cuenta que el teatro es reconocido “como [un] lenguaje apto para ser
utilizado por cualquier persona, tenga 0 no aptitudes artisticas” (Boal, 1980, p. 17), opté por

escoger este personaje.

Sumado a esto, “La Chilindrina” me inspir0 debido a la ternura y picardia que transmite: es una
nifla suspicaz perfectamente interpretada por una gran actriz, y precisamente esa excelente
interpretacion se convirtid en uno de los retos que asumi como recreadora, ya que no soy actriz
de teatro, pero me motivé a adquirir el conocimiento para lograr interpretarlo y posteriormente
transformarlo, con el fin de ingresar de una manera mas tranquila y alegre al interior del nifio,

sus cuidadores y el cuerpo médico.

La Recreacion y el teatro se convirtieron en este contexto en una estrategia eficaz, como dice
Boal, en su libro El teatro del oprimido: “El teatro es un arma. Un arma muy eficiente” (Boal,
1980, p. 11). Por ello, el personaje cobra vital importancia al momento de mi intervencion con

los nifios diagnosticados con cancer.

Teniendo en cuenta el rol del recreador como un agente pedagdgico relacionado con un grupo
determinado, se da paso a la interaccién con sus recreandos, reconociendo las aptitudes,
potencialidades y debilidades de los integrantes de la poblacion a trabajar. Como lo dice Boal,
“primero se destruye la barrera entre actores y espectadores: todos deben actuar, todos deben
protagonizar las necesarias transformaciones de la sociedad” (Boal, 1980, p. 12), y en este caso,
las necesarias transformaciones de su realidad, sobrellevando el dolor y el miedo a la ausencia.
Uno de mis principales objetivos fue pretender, por medio de la interpretacion del personaje de
“La Chili”, que los recreandos lograran ser los actores, y que los padres, por ejemplo, jugaran de

nuevo con sus hijos, tal y como lo propone la Poética del Oprimido:
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La Poética del oprimido es la accién misma: el espectador no delega poderes en el personaje
ni para que piense ni para que actle en su lugar; al contrario, €l mismo asume su papel
protagonico, cambia la accion dramatica, ensaya soluciones, debate proyectos de cambio —

en resumen, se entrena para la accion real- (Boal, 1980, p. 17)

Potenciacion: La Cesion y Traspaso Progresivo de la Responsabilidad y del Control y “la
Chili”

Los padres al inicio de las intervenciones delegaban en mi la responsabilidad de jugar con sus
hijos, convirtiéndome en la Unica actora de la intervencién. A medida que fue pasando el tiempo,
los padres, debido a las restricciones médicas que tenian los nifios, lograron comprender que el
proceso no se podia interrumpir, por lo cual, con mi ayuda iniciaron su propia busqueda de
actividades ludicas y artisticas, siempre orientadas al bienestar del nifio. Tal como se puede
evidenciar, en la experiencia ocurrié el mecanismo de la cesion y traspaso progresivo de control
y la responsabilidad sobre las tareas o contenidos, entorno a los cuales se organiza la actividad
conjunta. Este mecanismo supone que al inicio de la SARI, “el mayor peso de la responsabilidad
sobre las tareas y el proyecto mismo recae en el recreador. Sin embargo, en la medida que
avanza el proceso y los recreandos se apropian cada vez mas del objetivo y del proyecto mismo,
gracias a la ayuda pedagogica del recreador, estos asumen mayor control y responsabilidad sobre

la tarea compartida” (Mesa, 2007, p. 9).

La intervencion permitid salir de ese tipo de poética que propone Aristoteles y tratar de ir hacia

la Poetica del oprimido:

Aristoteles propone una poética donde el espectador delega poderes sobre el personaje
para que este actle y piense en su lugar, Brecht, propone una poética en la que el

espectador delega poderes en el personaje para que actGe en su lugar, pero se reserva el
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derecho de pensar por si mismo, muchas veces en oposicion al personaje. En el primer

caso se produce una “catarsis”; en el segundo una “concientizacion” (Boal, 1980, p. 17)
Un ejemplo de este proceso fue lo que ocurrié por medio del personaje de “La Chili”, pues logro
que por ejemplo en la habitacion de Mariana Hernandez, sus padres jugaran con ella, hablaran,
leyeran historias, decoraran la habitacion con las manualidades, etc. Otro es el caso de algunas
madres, quienes indagaban en internet como continuar fortaleciendo la parte manual de sus hijas.
En este sentido cobra importancia el hecho de que “el espectador liberado, un hombre integro, se

lanza a una accion. No importa que sea ficticia, jimporta que sea una accion!” (idem, p. 17).

Cabe mencionar que Mariana habia perdido la movilidad en algunas extremidades, y de vez en
cuando abria los ojos para mirar lo que su madre le habia hecho. Ellos se convirtieron en actores
de la sesion: ya no esperaban a que “La Chili” narrara, hiciera artes manuales, jugara con la
pelota e hiciera que la nifia abriera los ojos para demostrar conciencia de lo que estaba
recibiendo. Es asi como puedo afirmar que con una buena interpretacion de un personaje y lo
que éste llegue a representar para el publico, es una prueba de lo que afirma Boal: “el teatro es un

arma y es el pueblo quien la debe manejar” (p. 17).
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CONCLUSIONES

Respecto a uno de los objetivos, el cual fue el motor principal de mi trabajo de grado, donde
recalco la posibilidad de mejorar el nivel de vida de los nifios de la Fundacion Nuevo Amanecer
mediante los lenguajes Ludico-Creativos y SARI, logrando llevar a cabo el mecanismo de
Cesion y Traspaso Progresivo de la Responsabilidad y del Control, puedo mencionar que:
impartir esta labor no fue nada fécil, encontrarme con una poblacion vulnerable y apéatica, me
hizo que querer brindar alegria a estos espacios se convirtiera en un reto, y fue por la escasez de
entusiasmo que senti que debia hacer algo, sumandole la conexion que senti con los nifios, pues
en medio de su cruda realidad, sus espiritus infantiles y juguetones estaban latentes a la espera de
algo o de alguien que sacara de ellos la mejor versién, para vivir y sobrellevar el malestar de la

enfermedad.

La acogida de los nifios fue muy grata, y su toma de conciencia respecto a la SARI fue tomando
forma a medida que “La Chili” iba implementando sus juegos, risas y ocurrencias. Entrar en
didlogo con ellos, escuchar sus anhelos y experiencias y darles mi confianza contandoles sobre
mi, hizo que la empatia jugara el papel de la confrontacion y les permitiera sentirse
comprendidos y en confianza para expresar sus mas profundos secretos, reconocerse y aceptarse
a si mismo, no s6lo como seres que padecen una enfermedad, sino también como nifios con
ganas de jugar y reir. Su conciencia acerca de la idea de llevar su enfermedad sin la angustia del
qué pasard, se iba atenuando en la medida en que las actividades generaban animos positivos, y
mas aun teniendo en cuenta la regularidad con la que asistia, la cual no permitia que la tristeza
apareciera de nuevo. De esta manera la SARI me permitio realizar de forma mas eficiente el

Enfoque Hermenéutico, ya que esta se centra en la perspectiva de dialogo entre los nifios y el
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recreador, que lleva a un reflexion que entiende e interpreta, generando oportunidades de
estimulacion de pensamientos de confrontacion en los participantes, y asi nutrirme para lograr

describir cada uno de los momentos vividos.

Fue fundamental la creacion del personaje “La Chili”, con ella los nifios encontraron afinidad
inmediata y al ser un personaje de una serie vista por varias generaciones, se logra empatia con
chicos y grandes. Al analizar el proceso de actividades dirigidas realizadas durante los afios
2015 y 2016, se evidencié cémo las intervenciones realizadas por este personaje provocaban
cambios notorios en los nifios, como afirma Mesa al decir que por medio del Lenguaje Ludico-
Creativo se promueve “una experiencia recreativa impactante desde el punto de vista vivencial,
reflexivo y creativo” (Mesa, 2009), pues los médicos aseguraban que la evolucion que ellos
presentaban habia aumentado notablemente cuando el proceso empez6 a tomar forma, razén por
la cual el cuerpo médico recomend6 que las visitas a las clinicas podrian ser mas seguidas, sin las

restricciones que regularmente se imponen a los visitantes.

Algunas clinicas ofrecen a los nifios hospitalizados clases académicas para suplir la falta de
escuela. Sin embargo, el logro que “La Chili” aportd para el cuerpo médico, fue demostrar que
era necesario trabajar la parte psicolégica y emocional de los nifios, intervenir en sus
sentimientos y estados de animo, que paulatinamente se iban manifestando en los pacientes
cuando asistian a sus procesos con otra actitud, dejando a un lado la derrota que sentian
provocada por los efectos secundarios de los tratamientos. Los nifios incluso preguntaban por
“La Chili”, mientras ella se rotaba en el otro hospital, recalcando que la importancia de un

tratamiento de alegria es igual que la de un tratamiento médico.

La Cesion y el Traspaso Progresivo de la Responsabilidad y el Control, consiguié cambiar la

perspectiva de los cuidadores frente a los obstaculos y retos que presenta el cancer, asimilar las
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consecuencias que conlleva, como la desolacién que provocan los efectos colaterales, y también
entender que es mejor disfrutar al maximo de aquellos chicos, que centrarse en la tristeza que es
comprensible ante esta enfermedad. Los familiares padecen la enfermedad desde lo psicolégico,
cargan con el peso de la frustracion y la impotencia, pues sus recursos son escasos Yy la
perspectiva de vida se nubla. Cuando la “La Chili” llegd, hubo un cambio en ellos, lo que ella
logro fue relevante para que la asimilacion fuese menos dura y los duelos fueran llevados de la
mejor manera, con la satisfaccion presente de saber que se disfrutd de los nifios hasta el ultimo

instante.

Como logro personal, cabe decir que mi vida cambio por completo. La llegada de la fundacion a
mi vida fue de vital importancia, pues fueron ellos los que llegaron para ayudarme a sanar
traumas que cargaba desde nifia, a ensefiarme que los obstaculos no pueden ser impedimentos
para entender que la vida no tiene otro fin que el de reir y disfrutar de las personas que se
estiman, y te regalan su apoyo incondicional. Las actividades que llevé a cabo fueron mediadoras
para obtener la empatia que necesitaba para entablar relaciones de amistad que nacieron de esta
labor. A pesar de las duras despedidas, era yo quien mas fortaleza demostraba, pues una de mis
funciones es ayudar a enfrentar la muerte con otra cara y con la conciencia de saber que el ser
que se despide deja recuerdos gratos que ayudan a sanar la ausencia, y que estos recuerdos son

posibles gracias a la alegria que produce la recreacion.
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ANEXOS

Fotografia 1. 31 de Octubre de 2015. Celebracidn del dia de los nifios. Primer contacto con los
nifios. Arriba Ximena
Mosquera. § iy &
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Fotografia 2. 15 de febrero de 2016, dia
internacional de la lucha contra el cancer infantil.
Jornada recreativa y deportiva para la recoleccion

de insumos.
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Fotografia 3. Mariana Herndndez.
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Fotografia 4. Mariana Herndndez. Protesta en contra de la EPS
con el lema "Los nifios con cdncer merecen vivir". Entrevista en el
Canal C de Emcali, junto con nuestro abogado Luis Carlos Giraldo.

Fotografia 5. 26 de abril de 2016, Celebracion dia del nifio. Sala
quimioterapia ambulatoria, Saludcoop, Cali norte.
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SR
Fotografia 6. Visita a los nifios hospitalizados en la Clinica Valle
del Lili.

Fotografia 7. Santiago Balanta. Visita a los nifios hospitalizados en
la Clinica Valle del Lili.
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Fotografia 8. Karina Pinchao Culchac. Después de su partida se realizé un
proceso sanador por medio de los actos funebres. Durante el proceso
realizado con ella, pudo reconciliarse con su padre.

Fotografia 9. Juego Adivina quién, realizado en junio de 2016 en la sala
de quimioterapia de Cafesalud



