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1. Resumen

El trastorno del espectro autista (TEA) es un trastorno neurobiologico del desarrollo
que puede llegar a provocar en las personas con TEA grandes problemas de integracion
social. Esto se debe a que presentan deficiencias persistentes en la comunicacion y la
interaccion social —que se reflejan también como dificultades en la comprension
lectora—, en patrones repetitivos del comportamiento y en un repertorio restringido de
actividades e intereses. Con el fin de ampliar sus posibilidades y ofrecer una actividad
para mejorar la integracion social de estas personas, en este trabajo se muestra el disefio
de un modelo de club de lectura fécil orientado a jovenes de entre 14 y 19 afios con
TEA. Mediante el estudio de las caracteristicas mas relevantes de las personas con TEA
y de clubs de lectura similares de éxito se detallan los aspectos mas importantes en la
creacion de un club de lectura fécil para estos usuarios y se muestra la aplicacion de
esos parametros en el proyecto mediante el cuento La ultima hoja.
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2. Introduccion

(Puede ser la lectura un vinculo para la integracion social? ;Como se transmite la
informacion a alguien con deficiencias de comunicacion? Estas son algunas de las
preguntas que inician el proyecto de un club de lectura para personas con TEA, es decir,
el proyecto de un espacio de comprension e inclusion que mejore la calidad de vida de
las personas con TEA a través de la literatura.

Las personas con trastorno del espectro autista (TEA) presentan un trastorno
neurobiolédgico del desarrollo que, tal y como dice la American Psychiatry Association
(2016), se caracteriza por deficiencias persistentes en la comunicacion y la interaccion
social, patrones repetitivos del comportamiento y un repertorio restringido de
actividades e intereses. Actualmente, la Organizacion Mundial de la Salud (OMS)
estipula que a nivel mundial, en base a la mayoria de estudios epidemioldgicos, 1 de
cada 160 nifos tiene TEA, resultando por tanto un trastorno con una prevalencia alta.

Los clubs de lectura consisten en la lectura conjunta de uno o varios libros por parte de
un grupo de personas que van generando un debate y andlisis del significado del texto.
Este ambiente de comprension lectora crea una situacion tranquila y controlada para
trabajar aspectos como son las habilidades sociales, comunicativas y de aprendizaje. La
empatia, la escucha activa y la atencion son ejemplos de algunos de los aspectos que se
veran enriquecidos con este proyecto. Ademas, la lectura conjunta genera relaciones
personales mas alla del compaiierismo que resultan ideales para mejorar las habilidades
comunicativas de los miembros del club con TEA.

La contribucioén que aporta este trabajo al ambito de los servicios bibliotecarios es un
servicio enfocado a un tipo de usuarios que en Espafia hasta ahora no se ha trabajado
profundamente, pese a la alta prevalencia de este trastorno, asi como la contribucion a
enriquecer los clubs de lectura, uno de los servicios mejor valorados por los usuarios.
La conjuncién de una necesidad para un publico amplio y un servicio valorado hace
que este proyecto se presente con muchas probabilidades de éxito. Ademas, sera una
oportunidad para colaborar y poder ayudar a la poblacion con TEA a través de la
lectura.
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3. Objetivos del trabajo

El objetivo principal de este trabajo es disefiar un modelo de club de lectura facil
—especialmente dirigido para bibliotecas, pero extensible a centros o asociaciones
diversas— enfocado a jovenes de entre 14 y 19 afios con trastorno del espectro autista.

La finalidad principal de este club es ofrecer a estas personas un lugar divertido donde
poder trabajar y mejorar su habilidad lectora y capacidad comunicativa, entendiendo
ésta ltima como la capacidad de escuchar, expresar conceptos e ideas de forma
coherente, adaptar la comunicacion al contexto y saber interpretar correctamente las
respuestas obtenidas. En consecuencia, se crea en ellos una motivaciéon mayor por la
lectura y se aumentan sus intereses por temas diferentes. Del mismo modo, mejorando
su capacidad comunicativa se logra mejorar también su socializacion.

Para lograr este objetivo principal, se deben cumplir y tener en cuenta los siguientes
objetivos mas especificos:

* Identificar y conocer en profundidad las caracteristicas de las personas con
trastorno del espectro autista. Especialmente aquellas caracteristicas
relacionadas con la comunicacion y habilidad lectora.

* Estudiar y conocer buenas practicas realizadas anteriormente de clubs de lectura
semejantes al que se pretende llevar a cabo.

Con el fin de ofrecer un espacio distendido de diversion y que propicie la comunicacion
e interaccion social entre los diferentes miembros, se diseia en este trabajo un modelo
de club de lectura facil dirigido exclusivamente a usuarios adolescentes con trastorno
del espectro autista. Entendiendo como adolescencia la etapa tardia que determina la
Organizacion Mundial de la Salud (OMS) que se sitta entre los 14-15 aflos y se llega a
extender hasta los 19 afios. A pesar de que la mejor etapa para acrecentar las
capacidades y habilidades en personas con TEA es la infancia, se ha escogido la
adolescencia porque es en esta etapa de su vida — y en menor medida la edad adulta—
cuando presentan gran interés por formar parte de las conversaciones. Es también
cuando la falta de esta inclusion e integracion en la sociedad les provoca més problemas
emocionales. Hay que destacar el hecho de que en la adolescencia las personas con
TEA pueden seguir mejorando sus habilidades al igual que pueden presentar mas
déficits, por tanto sigue siendo una etapa fundamental en el desarrollo y mejora de sus
capacidades. El Dr. Jelinkova determina en Intervencion la adolescencia y la edad
adulta que "Las conductas ritualistas compulsivas, las habilidades de autonomia
personal (ir al bafio y comer), el autocontrol, la participaciéon en grupo, normalmente
mejoran durante la adolescencia y la edad adulta." (Jelinkova, Miroslava, [s.a.], p.10).
Asi pues, atendiendo a sus necesidad, la adolescencia se ha considerado la edad mas
adecuada para hacer del club de lectura una actividad divertida y sociable.
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Para garantizar atin mas el éxito del club de lectura, se usara un libro de lectura facil —
estos libros estan especialmente indicados para personas que tienen dificultades
lectoras y de compresion— que reducira las dificultades de las personas con TEA
respecto la lectura.

El contexto del trabajo serd siempre centrado en bibliotecas publicas y el ambito
territorial serd Catalufia, para hacer que este proyecto sea lo mas viable posible acorde
con la metodologia de las bibliotecas catalanas. Por supuesto, el modelo de club de
lectura puede darse tanto en bibliotecas publicas que pretendan ofrecer servicios mas
centralizados a un tipo de usuario concreto como también en centros o asociaciones
destinadas al trabajo con personas con autismo. Ademas, el trabajo se ha realizado en
castellano para que también se pueda ampliar a cualquier biblioteca, asociacion o centro
de habla espafiola.

Respecto la estructura del trabajo, podemos decir que el trabajo se divide en dos partes.
La primera de ellas incluye la metodologia del trabajo y el marco teorico de éste, donde
se detallan las caracteristicas de los jovenes con TEA, qué son los clubs de lectura facil
y casos de éxito similares. Por otro lado, la segunda parte del trabajo se centra en el
disefio del club de lectura facil, donde se desglosa y explican aspectos relacionados con
la ubicacion, la seleccion del libro, organizacion y cantidad de los miembros, recursos
humanos necesarios y cronograma. Ademas, se desarrollan a modo de ejemplo varias
sesiones y se ofrecen pautas para una buena evaluacion de la actividad. Por ultimo, el
trabajo finaliza con las conclusiones obtenidas.
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4. Metodologia

Para la elaboracion del trabajo se ha llevado a cabo una metodologia basada
principalmente en la busqueda y recuperacion de informacion relacionada tanto con las
caracteristicas de las personas con TEA —centrandonos siempre en la medida de lo
posible en los jovenes autistas— como con los clubs de lectura y clubs de lectura facil.

Para la recuperacion de informacion sobre las caracteristicas de las personas con TEA
se ha realizado una busqueda a partir de la base de datos LISA: Library and Information
Science Abstracts, Google, paginas webs de asociaciones, centros de ayuda y paginas
especializadas en personas con trastorno del espectro autista —como son Autisme la
Garriga, Equipo IRIDIA o Federacion Autismo Andalucia—. A partir de los documentos
encontrados en éstas paginas se han ido analizando las referencias y bibliografia
utilizada en ellos para conseguir un mejor resultado. Pese a que se ha encontrado gran
cantidad de informacion relacionada con las personas con TEA, gran parte de esta
informacion resultaba duplicada; ademads, la mayoria de la informacién estaba centrada
en el estudio de una mejoria de habilidades en nifios con TEA o enfocaban el trastorno
desde un punto de vista médico.

Una de las acciones mas importantes que se ha realizado ha sido una entrevista a Leire
Alvarez, técnica de apoyo sociolaboral de la asociacién Entremanos
(http://www.entremanos.org/) donde tienen la misiéon de mejorar la calidad de vida de
las personas con discapacidad —especialmente las personas con TEA— mediante la
inclusion sociolaboral. Por ello, realizaron, junto con la red de bibliotecas municipales
de Bilbao y la Asociacion de Lectura Facil de Bizkaia, el primer club de lectura facil
para autistas de Bilbao, y el tnico que se ha logrado encontrar de 4mbito espaiol a lo
largo del trabajo. La entrevista se realiz6 via e-mails por preferencia de la asociacion y
sirvio para obtener informacion de primera mano de los resultados inmediatos con las
personas autistas, que en cambio fue mas dificil de encontrar en otros documentos.
Ademas de la explicacion de su propia experiencia.

En cuanto a la informacion relacionada con los clubs de lectura y lectura facil, se ha
recopilado informacion a partir de metabuscadores o bases de datos como Google
Scholar, BiD: textos universitaris de biblioteconomia i documentacio o el ReCercador
de la UB. De igual modo, se ha utilizado documentacion propia de asignaturas
realizadas en el grado de Informacion y documentacion de la UB —Serveis per usuaris
amb necessitats especials—. Cabe destacar que se ha encontrado informacién en relacion
a muchos clubs de lectura, pero por el contrario ha resultado complejo lograr encontrar
clubs de lectura similares al que se detalla en el trabajo.
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5. Marco teorico
5.1. Caracteristicas del publico joven con trastorno del espectro autista

El término autismo proviene de la palabra griega eaftismos cuyo significado es
"encerrado en uno mismo". Esto define de forma muy pragmatica cuél es el significado
de ser una persona con autismo (Cuxart, Francesc, 2000).

Durante los ultimos afios se han llevado a cabo investigaciones en relacion al trastorno
del espectro autista (TEA). A partir de estas investigaciones, el Diagnostic and
Statistical Manual of Mental Disorders-5 (DSM-5) incluye el autismo dentro de los
trastornos del neurodesarrollo, definiendo pues el trastorno del espectro autista como
un trastorno neurobioldgico del desarrollo. Los trastornos del neurodesarrollo tienen su
origen en el periodo de gestacion. Normalmente, este trastorno se manifiesta durante
los primeros tres anos de vida y afecta a la persona a lo largo de toda su vida (Federacion
Autismo Andalucia, 2017).

En 2012, con la publicacién del DSM-V vy la quinta edicion del Manual de diagnostico
v estadistico de los trastorno mentales de la Asociacion Americana de Psiquiatria, el
trastorno autista pasa a llamarse Trastorno del Espectro Autista. De este modo, algunas
categorias independientes como Sindrome de Asperger pasaban a incluirse también
bajo el nombre de Trastorno del Espectro Autista. Estos cambios se originaron
pretendiendo aclarar las diversas dimensiones que puede alcanzar el trastorno en base
a las diferentes areas que puede afectar (Equipo Iridia, 2010).

En base a los datos de Autism-Europeiasbl 2015 consta que uno de cada cien nifios
presenta autismo en Europa, y es mas frecuente en los hombres que las mujeres, en una
proporcion de 4 a 1 (Autisme la Garriga, 2016).

De acuerdo con los criterios de diagndstico del TEA segiin American Psychiatry
Association, 2016 y DSM-5 (APA, 2013, citado por Autisme la Garriga, 2016) se
remarcan y detallan a continuacion algunas caracteristicas de las personas con TEA:

* Deficiencias persistentes y problemas en la comunicacion y la interaccion social
en diversos contextos. Por ejemplo, fracaso a la hora de llevar a cabo una
conversacion en ambos sentidos, disminucion en los intereses compartidos,
deficiencias en conductas no verbales. Ademas de dificultades a la hora de
desarrollar y mantener relaciones —por ejemplo, falta de interés por otras
personas o dificultades para hacer amigos—.

* Patrones repetitivos del comportamiento o repertorio restringido de actividades
e intereses. Por ejemplo, habla repetitiva o el uso de siempre los mismos objetos,
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inflexibilidad en las rutinas. Asi como, hiper o hiporreactividad en los estimulos
sensoriales.

* Los sintomas del trastorno causan deterioro clinico significativo en areas social
o laboral.

También es importante destacar el hecho de que un sintoma asociado al TEA es la
discapacidad intelectual, la cual afecta aproximadamente un 50% de este colectivo.

Anteriormente se ha especificado que uno de los déficits de las personas con TEA son
los problemas de comunicacion, en los cuales se incluye la dificultad para usar o
comprender el lenguaje —por ejemplo, seria bueno poder comunicarse con imagenes 0
textos escritos con fotos, etc.—. Por esto, muchos nifios tienen una capacidad del habla
muy limitada o nula. Estas dificultades para entender el lenguaje comun les provocan
muchas dificultades para relacionarse con las personas, con las cosas o acontecimientos
(Jelinkova, Miroslava, [s.a.]). Asi pues, entre las diferentes personas con TEA se
pueden encontrar personas muy inteligentes en cuestiones concretas como
matematicas, musica, etc. pero con dificultades muy elevadas en cuanto a relaciones
sociales. Con el afan de facilitar la comunicacion a personas con discapacidades
comunicativas se cred un sistema alternativo, disefiado en 1985 por Andy Blondy y
Lori Fost, denominado Picture Exchange Communication System (PECS). Este a través
de imagenes pretende reforzar el habla, es decir, procura crear un sistema util para
comunicarse con personas con dificultades comunicativas. Se llevd a cabo de forma
practica por primera vez en el Delaware Autistitc Program y logrd recibir el
reconocimiento mundial. El hecho de reforzar el habla mediante imagenes es una
técnica eficaz para trabajar el lenguaje con personas con TEA (PECS Spain, 2017).

Otro factor que complica las relaciones con las personas o la evolucion de la propia
persona con TEA son las limitaciones que tienen respecto las funciones ejecutivas. Las
funciones ejecutivas engloban habilidades como la memoria de trabajo, la flexibilidad
cognitiva o facilidad de cambio de pensamiento, el propio control de los impulsos o,
entre otras, la planificacion. Tal como determinan Papazian, Alfonso y Ludonzo (Rev.
Neurol, 2006, p. 45) las funciones ejecutivas son "los procesos mentales mediante los
cuales resolvemos deliberadamente problemas internos y externos".

Como se ha dicho, la flexibilidad cognitiva forma parte de las funciones ejecutivas, las
cuales se refieren a la capacidad de cambiar una accion o forma de pensar en base a los
cambios de contexto. Las personas con TEA presentan en muchas ocasiones frustracion
a la hora de cambiar de entorno o rigidez cognitiva y conductual. Una alteracion que se
relaciona con la flexibilidad cognitiva es la capacidad generativa, es decir la capacidad
de generar objetivos, nuevos comportamiento o incluso metas. Como consecuencia se
limita la capacidad de creatividad, espontaneidad o flexibilidad.
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Una de las teorias entorno al mundo autista, es la de teoria de la coherencia central
débil, creada por Uta Frith, en la que se dice que las personas con TEA son buenas a la
hora de prestar atencion en detalles concretos, pero presentan dificultades a la hora de
integrar informacion que proviene de diferentes fuentes. Esto ocasiona que a este
colectivo le resulte complicado atribuir estados emocionales a los demas, es decir,
poder anticiparse a la forma de actuar o sentir de otras personas (Happé, Francesca,
1997).

Por lo que se refiere a la lectura, es algo fundamental a la hora de aprender y ampliar
muchos de nuestros conocimientos. Es, ademas, un recurso para la formacion educativa
y los valores, que ayuda a que las personas crezcan mas cultas, reflexivas, criticas y
libres, siendo también mas competentes en los distintos ambitos de la vida. Asi pues, la
lectura en determinadas edades se convierte en algo clave para el desarrollo eficaz
entorno al conocimiento y la cultura de las personas. Ademds de ser una base de
conocimientos que proporciona una mayor facilidad para tener la mente abierta ante
nuevas situaciones (Peggy Gisler, Ed.S. y Marge Eberts, Ed.S., 2012.), también
incrementa la imaginacion del lector.

Por otro lado, el Instituto Franklin, un museo de Filadelfia reconocido como uno de los
centros de ciencias mas antiguos dentro de la educacion, determind que los habitos de
lectura que se logran desarrollar antes de los 18 afios resultan un indicador clave de la
funcién cognitiva que se desarrolla con posterioridad.

Es importante destacar que la adolescencia es una etapa entre la nifez y la edad adulta
en la que se desarrollan grandes cambios bioldgicos, sociales y psicologicos. Es una
etapa de gran adaptacion a cambios corporales pero también una etapa de un enorme
desarrollo psicologico y social. Por ello es considerada una edad crucial en el desarrollo
y crecimiento de las personas. Las edades que comprenden la adolescencia varian en
funcién de muchas sociedades, culturas, profesionales, etc. Mayoritariamente es un
periodo que comprende entre los 12 afios y los 19 afios (University of Maryland, 2013).
La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) determina la adolescencia en dos etapas;
la adolescencia inicial que comprende las edades de 10-11 afios a 14-15 afios y; la
adolescencia media y tardia que se situia entre los 14-15 afios y se llega a extender hasta
los 19 afios.

Esta probado que la etapa de la infancia es la mejor para poder desarrollar y acrecentar
las capacidades y habilidades deficitarias en personas con TEA. Es por ello que de
forma general es a este rango de edades a quienes se les ofrecen mas servicios
especializados. Pese a esto, una persona con TEA puede seguir mejorando sus
habilidades o presentando més déficits a lo largo de la adolescencia. Generalmente en

N
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la edad adulta lo cambios nunca son tan significativos. Al ir creciendo muchos
adolescentes con autismo presentan gran interés por formar parte de las conversaciones,
pese a esto acostumbran a tener problemas a la hora de saber cuando es su turno de
palabra o la entonacion o enunciacion en funcion del contexto en que se encuentren. El
Dr. Jelinkové determina en Intervencion la adolescencia y la edad adulta que "Las
conductas ritualistas compulsivas, las habilidades de autonomia personal (ir al bafio y
comer), el autocontrol, la participacion en grupo, normalmente mejoran durante la
adolescencia y la edad adulta." asi mismo explica como "Las alteraciones de la
comunicacion las dificultades de la comprension social son muy a menudo la causa de
problemas graves de conducta. Si aceptamos el caracter y la profundidad de estos
déficits, y ayudamos a las personas con autismo a hacerles frente, entonces es posible
que muchos problemas disminuyan o sean superados" (Jelinkova, Miroslava, [s.a],

p.10).

5.2. Club de lectura y club de lectura facil

Haciendo una retrospeccion a lo que se ha publicado sobre clubs de lectura
anteriormente y en la actualidad se puede encontrar una gran diversidad y cantidad de
informacion. Debemos tener en cuenta que los clubs de lectura son una actividad que
consiste en el andlisis y lectura de un libro entre un grupo de personas. Pueden realizarse
de forma presencial, en linea, por radio, etc. En todos ellos, generalmente se comenta
la obra leida, se valora y se intercambian impresiones de ésta misma. Centrandonos en
el club de lectura presencial podemos determinar que la mayoria son formados por
grupos no superiores a 20 personas. Este grupo debe estar coordinado por una persona
con capacidades para regular la lectura y el desarrollo del club de lectura. A través de
estos clubs se puede fomentar la lectura, incentivar el interés por nuevos temas y
autores, mejorar las capacidades personales para relacionarse en grupo, etc.
(Asociacion "El libro de los Clubes").

Los club de lectura pueden centrarse en temadticas concretas como son club de lectura
de romance o misterio, o también pueden centrarse en un colectivo especifico como son
personas inmigrantes o personas con discapacidad intelectual. Para la realizacion de
determinados clubs de lectura como son los centrados en usuarios con discapacidades
intelectuales —la tipologia en la que se centra el trabajo— es interesante el uso de
materiales especificos. Para ello existen los libros de lectura fécil, estos libros estan
especialmente indicados para personas que tienen dificultades lectoras y de
compresion. Las personas que pueden necesitar estos materiales son personas
inmigrantes, personas que quieren mejorar el idioma de acogida, personas mayores,
personas con discapacidad intelectual, etc. Este tipo de club de lectura, tal y como se
especifica en la web de Lectura Facil, ayudan a mantener o mejorar el nivel de

11
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comprension lectora, crean un espacio de relaciones personales y cohesion social,
proporcionan la posibilidad de mejorar el gusto por la lectura, mejora la cultura de los
participantes, ofrece acceso enfocado en un publico que puede no frecuentar la
biblioteca de forma asidua y posibilitan actividades complementarias en torno a la
lectura (Asociacion Lectura Facil, 2012). Es importante tener en cuenta, que las
personas con TEA logran acostumbrarse a la actividad a partir del trimestre del inicio
de ésta, por tanto es a partir de entonces cuando empezaria a tener mas resultados
efectivos el club de lectura. Asi pues, la duracion del club no la determinara el fin de la
lectura de un libro sino un periodo establecido con anterioridad que podra variar segun
el lugar o contexto donde se realice el club de lectura.

Como se ha mostrado, para realizar un club de lectura con jovenes con TEA se debe
escoger un libro de lectura facil para que el transcurso del club de lectura y la
efectividad de éste sea mayor. Estos libros son elaborados para ser leidos y entendidos
por personas con dificultades lectoras, siguiendo siempre las directrices de la I[FLA
(Federacion Internacional de Asociaciones e Instituciones Bibliotecarias) en cuanto al
lenguaje, contenido y forma. Los libros narran siempre una historia concreta, que sigue
una Unica linea argumental y cronoldgica, ademas de ir acompafiados de ilustraciones
que complementan el texto. Asi pues, es mucho mas ventajoso usar libros de lectura
facil puesto que, tal como dice Leire Alvarez —técnica de apoyo sociolaboral de la
asociacion colaboradora— en la entrevista que pude realizarle via correo electronico, los
libros de lectura facil en un club de lectura para jovenes con TEA presentan la
informacion de forma mas agradable y facil de entender para ellos y, muy importante,
reducen las distracciones y aumentan la motivacion de las personas hacia la lectura

En base a lo explicado anteriormente, y tal y como indica Leire Alvarez en la entrevista
realizada, los beneficios que pueden aportar los clubs de lectura facil a las personas con
TEA son:

1. Espacio de accesibilidad.

2. Espacio de socializacién y compartir experiencias.

3. Desarrollo de la cultura y de la comprension de otros contextos y del propio

entorno.

4. Refuerzo en habilidades de lecto-escritura.

Creacion de nuevas rutinas.

N

6. Desarrollo de la autodireccion: conocer y aumentar registros de interés asi como
formar parte en la decision de futuros titulos de lectura.
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5.3. Casos de éxito

En la actualidad, en Barcelona, y ampliando a Catalufia, no se realiza ninglin club de
lectura enfocado al colectivo con TEA. En cambio en la comunidad autonoma de
Euskadi si que han trabajado anterior y actualmente en este tipo de usuarios. En 2015,
en la Biblioteca Municipal de Deusto (Bilbao) se celebr6 el primer club de lectura facil
de Euskadi con la colaboracion de la asociacion Entremanos. Esta asociacion tiene la
mision de mejorar la calidad de vida de las personas con discapacidad (especialmente
las personas con TEA) mediante la inclusion sociolaboral. Por ello, en colaboracion
con la red de bibliotecas municipales de Bilbao y la Asociacion de Lectura Facil de
Bizkaia se llevo a cabo el club, en el que participaron jovenes del colegio Aldamiz
(Apnabi) de entre 8 y 17 afios. El club se celebraba semanalmente en la Biblioteca Foral
de la Diputacion de Bizkaia (Bilbao Buenas Noticias, 2015). Tal y como explica Leire
Alvarez —técnica de apoyo sociolaboral de la asociacién colaboradora— en una
entrevista realizada por LF Euskadi, el club se realizé en la biblioteca puesto que el
cambio de contexto al que se encuentran habituadas estas personas resulta positivo para
poder asimilar de mejor modo una actividad nueva. Asi pues, el simple hecho de
encontrarse en un sitio nuevo ya es algo positivo para ellos. Alvarez explica también,
como muchos de los participantes mediante la visita semanal tuvieron curiosidad por
los materiales de la biblioteca. Algunos beneficios que destaca de la experiencia es el
nuevo interés que se despierta en muchos de los participantes por la lectura y temas
diferentes gracias a trabajar los libros de un modo al que no estan habituados. Alvarez
también destaca las posibilidades que ofrece el club de lectura para poder trabajar con
este colectivo, ya sea para hacerles pasar un rato entretenido y divertido como para
mostrar y explicar muchos temas nuevos que les permitan un mejor ajuste personal
(Lectura Facil Euskadi, 2015).

Estudiando casos internacionales destaca en Columbus, Ohio, la organizacién sin
animo de lucro Next Chapter Book Club (NCBC) su objetivo es realizar clubs de lectura
enfocados a personas con discapacidades intelectuales. Actualmente cuenta con mas de
250 clubs repartidos por América, Europa y Israel. Se dirige a personas con autismo,
sindrome de Down, paralisis cerebral, etc. La finalidad de este club de lectura es crear
espacios publicos mds inclusivos, ya sean bibliotecas, cafeterias, etc. Estos clubs se
forman por grupos de 5 a 8 personas discapacitadas, y son dirigidos por uno o dos
coordinadores. La finalidad es por tanto como dice Jenny Mustey, una de sus
bibliotecarias, "I want people to feel that they can come to a place and feel comfortable,
that they can join together have a good time, read together and just enjoy the written
word as anyone else would do in a book club" (Mustey, Jenny, 2017) . Es decir, como
dice Michelle Willis, director de la Biblioteca Publica de Nueva Jersey -una de las
afiliadas a los clubs-, “Next Chapter Book Club nurtures an enjoyment of books

12



Universitat de Barcelona

Facultat de Biblioteconomia i Documentacié
Grau d’Informacié i Documentacié

Trabajo final de grado — Curso 2016-2017

coupled with the chance to socialize in a public setting for a population that is often
excluded from such opportunities” (Next Chapter Book Club, 2017).

En un cuestionario realizado el afio 2007 a mas de sesenta miembros de NCBC, se
determind que mas del 80% de los lectores de estos clubs disfrutaron con la experiencia.
Ademas de notar mejorias en sus capacidades lectoras, indicaron que a partir del club
de lectura se sentian mas cémodos en los lugares publicos y tenian mas amigos (Ann
Kosmickyi, Elizabeth, 2016).

Otro ejemplo es el de la Universidad de Utah, Estados Unidos donde se realiza, a través
de la clinica especializada en trastornos del espectro autista y neurocomportamiento de
la propia universidad, un club de lectura. Este club de lectura esta enfocado a personas
con TEA vy trastornos del desarrollo. Pese a su condicion, no es un club de lectura
terapéutico, se ofrece de forma gratuita a personas con TEA mayores de dieciocho afos
y amigos y familias de éstos. El sistema del club de lectura, sale de los estandares mas
estrictos, puesto que se retinen mensualmente en grupos de veinte a treinta personas y
tras comer pizzas discuten sobre los libros leidos. No es estrictamente necesario llegar
a leerse los libros, puesto que la finalidad del club es que los participantes contribuyan
en las conversaciones. Asi pues, permiten que los participantes lean tan solo resimenes
de los libros o vean las versiones cinematograficas de estos libros. El club de lectura,
fundado por la psicéloga Megan Farley, se cre6 con la necesidad de ofrecer actividades
a las personas adultas con TEA. Joseph Viskochil, psicologo que dirige el club en la
actualidad, remarca en una entrevista realizada por The Scope que al inicio del club tan
solo contaban con cinco participantes, los cuales en la actualidad han pasado a ser entre
veinte y treinta. Explica también que tras la participacion de los miembros del club
durante unos meses -entre dos y tres meses- éstos comenzaban a participar mucho mas
en las conversaciones y llegaban incluso a reunirse con otros compaieros del club fuera
de las reuniones mensuales. Destaca el hecho de que las personas con TEA logran
encontrar un sitio donde poder divertirse de forma corriente, sin tener la sensacion de
estar acudiendo a un sitio de terapia. Ademas el club les ofrece a ellos y las familias
que les acompafian el recordatorio de que no estdn solos en sus experiencias (The
Scope, 2014).

Asimismo, pese a no tratarse de un club de lectura estrictamente, es destacable la
experiencia de Amelia Baggs (anteriormente Amanda Baggs, se cambi6 el nombre en
2014), una activista de los derechos del autismo americano. Es una joven que tiene
autismo catalogado de "bajo funcionamiento" puesto que no habla. Ella se comunica a
través de un ordenador con sintetizador de voz y es capaz de mecanografiar 120
palabras por minuto, aun asi afirma que ese no es su lenguaje. En enero de 2017 publico
en Youtube un video titulado /n mylanguage, donde explica que su lenguaje nativo es
la respuesta fisica al entorno que la rodea: "La forma en que naturalmente pienso y
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respondo a las cosas se ve y se siente tan diferente a los conceptos estandar que mucha
gente no lo considera pensamiento. Pero es una forma de pensamiento por derecho
propio. Sin embargo el pensamiento de la gente como yo solo es tomado en serio si
aprendemos su lenguaje, sin importar previamente como pensamos o interactuamos"
(Baggs, Amelia, 2013). En base a expresiones personales como ésta podemos
determinar como las personas con TEA saben mdas de lo que pueden mostrar. En
muchas ocasiones las personas con TEA tienen una falta de amistades a causa de la
intimidacion que les provoca la comunicacion. Por ello en muchas ocasiones estas
personas sufren depresiones, especialmente en la época adolescente. La comunicacion
es una habilidad que mejora con la alfabetizacion, la lectura o la escritura, asi pues los
clubs de lectura aportan una mejor alfabetizaciéon, comunicacion e interaccion social.
Por ello para que consigan relacionarse de un mejor modo con otros individuos es bueno
potenciar a través de clubs de lectura sus capacidades. Esta demostrado que
generalmente son grandes aprendices visuales asi que proporcionarles la opcion de
dibujar una escena de un libro o ofrecerles una escena de un libro ya dibujada puede
ser muy beneficioso para que las personas con TEA puedan entender mejor qué esta
sucediendo en la historia y qué estan pensando las personas de ésta. Del mismo modo,
ofrecer un mapa o esquema de la historia antes y durante la lectura puede ayudar a
recordar y comprender mejor los acontecimientos (Ann Kosmickyi, Elizabeth, 2016).
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6. Diseiio del modelo de club de lectura facil

A continuacion se desarrolla el disefio del modelo de club de lectura fécil, explicando
las pautas imprescindibles para crear un club de lectura fécil para jovenes con TEA.
Asi pues se contemplan aspectos como la ubicacidn, seleccion del libro, cantidad
miembros, recursos humanos, cronograma, desarrollo de las sesiones y finalmente,
actividades complementarias.

Es importante destacar que en este trabajo no se llevard a cabo ningun presupuesto
econdémico de lo que representaria la realizacion de un club de lectura similar, a causa
de que se considera que cada caso es particular en base a los diferentes contextos y
aspectos que se pueden dar en el club, por ejemplo el pais o ciudad donde se lleve a
cabo el club de lectura, el libro seleccionado para el club, etc.

6.1. Ubicacion club de lectura

Tal y como se indicaba en la introduccion, se ha escogido un lugar publico y no habitual
en la mayoria de rutinas de las personas con TEA como es una biblioteca puesto que
logrando que estos usuarios accedan a este centro se consigue un avance y un progreso
en sus vidas, ya que realizan un cambio positivo que les involucra mas en la sociedad.
Es interesante recordar que en el club de lectura realizado en la Biblioteca Municipal
de Deusto (Bilbao), Leire Alvarez, una de sus coordinadoras, concluyd como una de
las partes beneficiosas del club de lectura fue el hecho de realizarlo en un lugar nuevo
para los participantes como era la biblioteca.

La ubicacion del club de lectura puede ser en este caso crucial para la efectividad del
mismo y la posibilidad de llevarlo a cabo consiguiendo resultados Optimos. Es
importante tener en cuenta que las personas con TEA suelen tener en sus vidas unas
rutinas muy marcadas en espacios con los que estin mayormente familiarizados. Estas
rutinas y entornos tan conocidos les proporcionan seguridad y familiaridad, algo que
necesitan para poder relajarse y no agobiarse ni encontrarse en situaciones de estrés.
Puesto que muchos de ellos tienen hipersensibilidad y se relacionan con todos los
aspectos de su entorno de un modo diferente a las personas sin este trastorno, hay que
tener en cuenta algunos aspectos del espacio donde se realiza el club de lectura (Ann
Kosmickyi, Elizabeth, 2016):
* [luminacién: la luminancia del espacio debe ser lo més natural posible, ya que
de otro modo, como podria ser con fluorescentes muy potentes, podria llegar a
agobiar a los participantes del club.
* Sonidos: es importante escoger un espacio silencioso en el que no se involucren
sonidos estridentes ni repentinos.
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* Olores: si situamos el club de lectura cerca de unas cocinas o algin lugar con
fuertes olores este hecho puede dificultar mucho la concentracioén por parte de
los miembros del club.

* Asientos: cada persona con TEA necesita relacionarse con el espacio a su modo,
por ello es muy importante contar con diversos tipos de asientos —sillas de
madera, de plastico, cojines, el propio suelo, etc.— u ofrecer la posibilidad que
puedan quedarse de pie.

Del mismo modo, se debe tener en cuenta que para llevar a cabo el club de lectura es
necesario disponer de un mismo espacio destinado semanalmente a la realizacion del
club. Este espacio debera contar, a ser posible, con un proyector, pantalla y ordenador
para poder proyectar imagenes relacionadas con el libro, adaptaciones
cinematograficas, etc. Ademdas de hojas o libretas, boligrafos y lapices para poder
realizar talleres de dibujo o escritura como actividades complementarias a la lectura.
Asi como la realizacion de un control escrito creado por cada miembro del club sobre
la lectura y los propios ejemplares de la obra que se lee en el club de lectura para cada
uno de los miembros del club.

Teniendo en cuenta las caracteristicas de la mayoria de las bibliotecas publicas de
Catalunya, el club de lectura debera ejercerse en una de las salas polivalentes para asi
conseguir una adaptaciéon mas adecuada de la iluminacién y evitar sonidos en la
mayoria de lo posible.

Para amenizar el impacto de estar en un lugar nuevo sin sufrir estrés ni agobio, en los
casos necesarios se permitird que a lo largo de las primeras sesiones los jévenes con
TEA puedan acudir acompaiiados de sus familiares o tutores. De este modo se lograra
una integracion mas suave y relajada al club de lectura.

6.2. Seleccion del libro de lectura facil

La seleccion del libro de lectura es una parte importante que puede afectar en gran
medida al desarrollo del club de lectura. Teniendo en cuenta que, como se ha
especificado con anterioridad, es mejor escoger un libro de lectura facil para la
seleccion del libro se deben tener en cuenta diversos aspectos con el fin de seleccionar
la opcién més beneficiosa (Ann Kosmickyi, Elizabeth, 2016):

1. Hay que tener en cuenta la edad de los lectores, pese a que existan buenos libros
adaptados se debe valorar si la tematica utilizada puede ser adecuada para los
futuros lectores. Escoger libros con temadticas y personajes que les resulten
cercanos permitird a los miembros sentirse mas identificados y mostrar mas
interés por la historia.
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2. Son mas convenientes los libros con fotos o imagenes ya que éstas proporcionan
apoyo para comprender mejor el texto.

3. Tematica; los libros de ficcién acostumbran a ser méas complicados de leer y
entender para las personas con TEA puesto que suponen una implicacion
imaginativa superior.

Para el ejemplo de club de lectura que se detalla en el trabajo se ha seleccionado el
cuento La ultima hoja’, adaptado a lectura facil por la Biblioteca Insular de Gran
Canaria. El relato, tal como se indica en la sinopsis, estd ambientado a principios del
siglo XX y cuenta la historia de Susi y Juana, dos jévenes pintoras que se instalan en
un barrio bohemio de Nueva York. A causa de una enfermedad que afecta a Juana, ésta
pierde las ganas de vivir, decidiendo que morira al caer la ultima hoja de una enredadera
seca que ve desde su ventana. En consecuencia, su viejo vecino pintor decide ayudarla.

De acuerdo con los aspectos indicados con anterioridad de Elizabeth Ann Kosmickyi
se ha escogido este cuento por:

1. El cuento trata principalmente el tema de la enfermedad de una de sus
protagonistas, lo cual resulta adecuado para personas con TEA para sentirse mas
identificados con la lectura y asi crear una empatia y interés por la lectura

2. El cuento incluye una gran cantidad de imagenes, las cuales ademas en su
mayoria son dibujos realizados por miembros de un club de lectura con
discapacidad intelectual.

3. La tematica del cuento es realista ya que no incluye escenas de ficcion por lo
que no requiere una implicacidon imaginativa alta.

Puesto que el cuento tiene una extension corta no requiere de una gran cantidad de
sesiones para su lectura. Asi pues, el uso de este cuento ha de servir como una primera
toma de contacto de los participantes con la lectura, los demas compaiieros y el propio
club. De este modo, se puede hacer entender a los participantes como sera y de qué
forma se tratard la lectura. Una vez finalizada la lectura del cuento se puede ofrecer a
los propios participantes escoger el libro que se quiere seguir leyendo en el club de
lectura. Tal y como se detalla en las buenas practicas analizadas, la propia seleccion del
libro por parte de los participantes con TEA asegura un mayor éxito en el club de lectura
puesto que el interés e implicacion de sus participantes es mayor. Por otro lado, a la
hora de realizar un club de lectura facil para personas con TEA se debe tener en cuenta
que existen muchos niveles y diferencias entre los diferentes trastornos del espectro

' 0. Henry y Pullido, E. (adapt.) (2014). La dltima hoja: cuento en lectura fécil. Cabildo Insular de
Tenerife: SINPROMI Sociedad Insular para la Promocion de las Personas con Discapacidad.
52 p.
http://trencadis.diba.cat/catalog/diba:155547/viewer?come from=single search&locale=ca&t
ype=
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autista, por esto una vez iniciado el club se debe estudiar cuales son las necesidades y
inquietudes de cada miembro de forma individual. A lo largo de estas primeras sesiones
dedicadas al cuento se puede establecer mejor cuales son las necesidades de cada
miembro del club en funcién de como afecte a cada persona el trastorno del espectro
autista.

6.3. Organizacion y cantidad miembros del grupo

El club de lectura debe estar formado por un grupo de entre 7 y 10 personas maximo
dado que de este modo se puede prestar atencion a todos los miembros, incluso aquellos
menos participativos, para asi asegurarnos de la efectividad del club de lectura y
fomentar las conversaciones y relaciones entre ellos. En caso de superar este nimero
de participantes es recomendable crear dos grupos para el club de lectura, puesto que
sino la metodologia de las sesiones podria romperse.

Siempre que sea posible es favorable establecer grupos de personas con niveles de
comprension lectora similares, de este modo los participantes no se aburrirdn o perderan
el hilo de la lectura.

6.4. Recursos humanos necesarios

Es importante contar con un conductor/dinamizador que puede ser, por ejemplo, uno
de los miembros de la biblioteca donde se realiza el club para asegurar que sea efectivo
el club de lectura. Siempre es importante que dicho conductor tenga formacion previa
en relacion a dinamizacion de clubs de lectura, puesto que de este modo la efectividad
y éxito del propio club de lectura serd mayor. El conductor del club de lectura tiene las
funciones de:

* Asegurar que la lectura del libro es la adecuada, teniendo en cuenta la necesidad
de respetar signos de puntuacion, velocidad de lectura, etc.

* Ratificar la comprension de la obra leida, explicando palabras complicadas,
aclarando situaciones complejas, etc.

* Animar a la participacion y debate entre los miembros del club. El dinamizador
debe estimular la participacion asi como la comprension de nuevo vocabulario,
las ganas de leer, etc. Del mismo modo debe relacionar la lectura con otros
temas, incluir anécdotas propias de los miembros, etc.

Ademas al tratarse de un club de lectura para personas con TEA es importante contar

con la presencia de una persona especializada en estos trastornos que pueda controlar
las sesiones y hacer que éstas sean lo mas fructiferas posibles para sus miembros.
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Asegurandose también que todos los participantes estén a gusto y el club se ejerza del
modo mas correcto en base a las necesidades de las personas que lo compongan.

6.5. Cronograma

Para que los miembros mantengan un interés por el propio club de lectura es importante
establecer una programacion y duracion del club.

De acuerdo con las buenas practicas de casos similares las sesiones deben realizarse
semanalmente y nunca superando la hora y cuarto de duracion. Cada sesion repartira el
tiempo en funcion de la lectura de ese dia y de las actividades que se quieren llevar a
cabo en esa sesion, aun asi siempre se dedicaran los primeros 10 minutos a la
introduccion de la sesion explicando qué se hard, y recordando los puntos mas
importantes de la sesion anterior. Del mismo modo, los Gltimos 15 minutos de la sesion
se dedicaran a hacer un resumen de los acontecimientos mas importantes del libro y se
animard a hacer preguntas y exponer sensaciones o ideas de los miembros del club en
relacion a lo leido.

El club de lectura deberia tener una duraciéon minima de seis meses, puesto que es a
partir del trimestre cuando realmente las personas con TEA logran acostumbrarse a la
actividad y por tanto cuando empieza a tener mas resultados efectivos. Asi pues la
duracion del club no la determinara el fin de la lectura sino un periodo establecido con
anterioridad que podra variar segtn el lugar o contexto donde se realice. En este periodo
pues, se llevaré a cabo la lectura de uno o mas libros. De este modo, a lo largo de las
sesiones se ird notando un progreso respecto al comportamiento, participacion y
colaboracion de los miembros del club.

6.6. Desarrollo de las sesiones

Las sesiones del club de lectura son una parte fundamental que haran que éste sea
enriquecedor para sus participantes dado que es el momento en el que los miembros
podréan desarrollar una mejor habilidad lectora y una mayor capacidad comunicativa. A
continuacion se detalla a modo de ejemplo el desarrollo de las sesiones para el cuento
La ultima hoja, indicando en cada sesion las partes del cuento a leer, preguntas y
actividades a realizar —entre las que se incluyen actividades del propio libro—. Cabe
destacar que a lo largo del desarrollo de las sesiones se incluyen en cuadros los textos
extraidos del libro para su lectura.
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Con el fin de asegurar la comprension del texto leido, la lectura del cuento La ultima
hoja se debe realizar de forma conjunta a lo largo de las diferentes sesiones del club.
Del mismo modo, la lectura conjunta se debe efectuar en voz alta a causa de los
resultados positivos que ofrece. Dichos resultados son, por ejemplo, una mayor

facilidad para la expresion oral, aumento de la concentracion para comprender la lectura
en voz alta por parte de los companeros, un fomento de las ganas de mejorar y el respeto
por los demas miembros.

De acuerdo con lo detallado anteriormente las sesiones del club de lectura facil La
ultima hoja se desarrollan del siguiente modo:

6.6.1. Primera sesion: presentacion e introduccion

Presentacion de los dinamizadores del club de lectura.

Presentacion de las personas asistentes al club de lectura: Cada uno debe
levantarse presentarse y decir algo que les guste —color, programa de television,
pelicula, lugar, etc.—, todos aquellos a los que también les guste lo mismo deben
levantarse. De este modo, pueden ver de forma muy practica qué cosas en
comun comparten con sus comparieros.

Explicacion de qué es el club de lectura facil y qué se hard, para hacer mas
esclarecedora esta explicacion mostrar un video de un club de lectura donde se
muestren personas debatiendo, haciendo preguntas, leyendo, etc.

Presentacion del cuento La ultima hoja:
o Breve explicacion del género literario cuento.
o Preguntas/actividades relacionadas: ;Conocéis algiin cuento?
o Sinopsis del cuento:

Relato ambientado en los primeros anos del siglo XX. Narra la
historia de Susi y Juana, dos jovenes pintoras que se instalan en un
barrio bohemio de Nueva York. Una enfermedad le quita las ganas
de vivir a una de ellas, quien toma la decisiéon de morir cuando
caiga la ultima hoja de una hiedra seca que ve desde su ventana. Su
vecino, un viejo pintor, decide ayudarla.

Preguntas/actividades relacionadas:
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(Qué esperais del cuento?
(Como creéis que va a ayudar el vecino a la chica enferma?

Informacion del autor O. Henry, biografia y bibliografia del autor.

O. Henry es el seudonimo del escritor William Sydney Porter.
Naci6 en Estados Unidos. Escribi6 este cuento en 1907.

Seudénimo es el nombre que usa un artista en lugar del suyo
propio.

Preguntas/actividades relacionadas:
Ensenar fotografias del autor.
(Conocéis algin seudoénimo de algin otro artista?
Si fuerais vosotros artistas ;qué seudonimo os gustaria usar?

Situacion de la época en la que transcurre la historia, contexto histdrico.

Muchos de los relatos de O. Henry se desarrollan en Nueva York y
retratan personajes corrientes. El autor consideraba que cualquier
persona podia ser “una historia digna de ser contada”.

Henry también supo captar el ambiente de una ciudad que se convirtid
en un centro industrial, comercial y cultural en el mundo durante la
primera mitad del siglo XX.

El relato “La ultima hoja” se publico en 1907 y estd ambientado en
Greenwich Village, un barrio bohemio de Nueva York.

Preguntas/actividades relacionadas:

Mostrar fotografias del barrio Greenwich Village para mostrar el escenario
donde transcurre el cuento.

(COomo imaginais que era Nueva York en esa época?

Preguntar por los lugares a los que han viajado y conocido o donde les gustaria
viajar.

Hacer un esquema en grupo con los datos importantes de los que se ha hablado
para tener la informacion por escrito.

Despedida final con reflexion sobre lo hablado durante la sesion: valoracion de

lo mas importante, saber qué les ha gustado mas, si estan a gusto en el club de
lectura, etc.
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6.6.2. Segunda sesion

Releer y recordar el esquema con los datos mas importantes de la sesion
anterior.

Lectura del principio capitulo Las 2 amigas:

Hay un barrio en Nueva York' lleno de rincones y de calles que se cruzan
entre si. Se llama Greenwich Village. Las casas son de ladrillos y tienen
buhardillas® preciosas. Es un barrio donde viven muchos artistas desde hace
mas de 100 afios.

Susi y Juana eran 2 jovenes pintoras que vivian en este barrio. Se conocieron
en una comida y pronto descubrieron que tenian gustos en comiin. A las 2
les gustaba el arte, las ensaladas y la moda. En mayo las amigas se fueron a
vivir juntas y alquilaron un estudio’.

1 . . .
Nueva York es una ciudad importante de Estados Unidos.

2Buhalrdillas son las ventanas de las habitaciones que estdn en la parte alta de las casas,
debajo de los tejados.

3Un estudio es un piso pequefio que sirve para vivir y para trabajar. Las protagonistas
de este cuento tenian un estudio de pintura.

Preguntas/actividades relacionadas:

(Cual es wvuestra opiniobn sobre que dos chicas vivan solas y sean
independientes? ;Creéis que esto ocurria mucho en esa época? ;Por qué?
(Sabiais lo que son las buhardillas?

(Doénde os gustaria vivir a vosotros y con quién?

(Os imaginabais las buhardillas de esa época como las de la imagen? ;Qué es
lo que mas os gusta? (Mostrar imagen adjunta):
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La artista Selma Burke en su estudio del Barrio Greenwich Village.
Lectura capitulo Las 2 amigas:

En noviembre hubo una epidemia de neumonia® y murieron muchas
personas. Juana también enfermo. La joven se pasaba el dia en la cama, sin
moverse, mirando por la ventana. El médico fue a visitarla y hablé con Susi.
— Juana tiene pocas probabilidades’ de salvarse. Es importante que
quiera vivir. Pero ella no quiere curarse. ;Hay algo que le haga
ilusioén?
—  Queria pintar la costa de Napoles® —dijo Susi.
— (Pintar? jTonterias! —respondié el médico—. ;Esa muchacha piensa
en algo que valga la pena? ;En un hombre, por ejemplo?
— (Un hombre? —repitié Susi—. No, no, doctor. No hay ningiin hombre.
— Bueno —siguid el médico— Entonces sera dificil que se cure. Cuando
un paciente’ empieza a pensar en su propio funeral, las medicinas no
hacen efecto. Yo haré todo lo que pueda, pero usted tiene que intentar
animarla.

La Neumonia es una enfermedad grave de los pulmones.
Una probabilidad es algo que puede suceder.
Napoles es una ciudad del sur de Italia.

N N A

Paciente es una persona atendida por un médico.

Preguntas/actividades relacionadas:

(Creéis que es importante tener suefios y aspiraciones en la vida? ;Por qué?
(Considerais que los comentarios del médico son sexistas —explicar sexismo y
ejemplos—?
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(Creéis que es importante ser positivo y estar alegre? Contadnos un momento

alegre que hayais vivido.

(Os imaginabais los hospitales de esa época como el de la imagen? (Mostrar

imagen adjunta):

Un hospital de Nueva York a principios del siglo XX

Lectura del principio capitulo La hiedra

Cuando el médico se fue, Susi entrd en el taller de pintura y lloré hasta
empapar® un pafiuelo con sus lagrimas. Luego entré silbando en la habitacion
de Juana con el cuaderno de dibujo en las manos. Vio que Juana estaba
quieta, con el rostro vuelto hacia la ventana. Susi penso que estaba dormida
y dej6 de silbar. Se sent6 y se puso a hacer el dibujo que le habian encargado
para ilustrar’ una revista.

Entonces Susi escuch6 un ruido y se acerco6 a la cama. Vio que Juana tenia

los 0jos muy abiertos y miraba la ventana. Estaba contando al revés.
-12,11,10,9,8,7...

Susi mir6 por la ventana y no vio nada especial. S6lo vio un patio vacio.

También vio una planta de hiedra'® que trepaba por la pared de la casa de

enfrente. Estaba seca y vieja. El viento habia arrancado casi todas sus hojas

y las ramas se agarraban a los ladrillos de la pared.

8Empapar es mojar algo con un liquido, por ejemplo, el agua y las lagrimas son
liquidos.

*Ilustrar es adornar los libros o las revistas con dibujos y pinturas,

'%Una hiedra es una planta llena de hojas que vive pegada a las paredes.
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Preguntas/actividades relacionadas:

Mostrar fotografias de hiedras y explicar aspectos basicos de esta planta.
(Conociais ésta planta? Si es asi ;donde la habiais visto antes?

(Hay alguna planta que os guste en particular? ;Cual es?

* Hacer un esquema en grupo con los acontecimientos importantes del cuento y
los nombres y relaciones de los personajes.

* Ronda de preguntas para conocer sensaciones sobre la lectura y despedida.

6.6.3. Tercera sesion

* Releer y recordar el esquema con los datos mas importantes de la sesion
anterior.

* Lectura continuacion y final capitulo La hiedra

—({Qué pasa? —preguntd Susi.

—6...—dijo Juana en un susurro''—. Cada vez caen mas deprisa. Antes
contarlas me daba dolor de cabeza, ahora me gusta. Ahi va otra,
quedan 5.

—¢5 qué, Juana? —pregunt6 Susi— ;Qué estas contando?

—5 hojas —contestd Juana— Cuando caiga la Gltima hoja yo morir¢.
—ijQué¢ disparate! —exclam6 Susi— ;Qué tienen que ver las hojas de
esa hiedra vieja con tu salud? jNo seas tonta! El médico me dijo esta
mafana que estabas mucho mejor.

—Voy a seguir con mi dibujo —continué Susi— Tengo que terminar la
ilustracién que me encargo la revista. As6 podré comprar vino para
ti y unas costillas para mi. Ahora toma un poco de caldo.

—No quiero caldo —dijo Juana— jMira! Ahi cae otra. Ya s6lo quedan
4. Quiero ver como cae la tiltima hoja antes del anochecer. Entonces
yo también me iré.

—iMi querida Juana! —suplicé Susi—. ;Me prometes cerrar los ojos y
no mirar por la ventana hasta que yo acabe mi dibujo? No quiero
que sigas mirando las hojas de la hiedra.

—Avisame cuando termines —pidid su amiga— Quiero ver caer a
ultima hoja. Estoy cansada de esperar. Estoy cansada de pensar.
Quiero abandonarlo todo. Quiero irme volando con el viento, como
esas pobres hojas.

—Intenta dormir —dijo Susi— Ahora me voy a buscar al sefior Berman.
Necesito que haga de modelo para mi dibujo. Volveré pronto. No te
muevas hasta que yo vuelva.

11 . .
Un susurro es hablar en voz muy baja, que casi no se oye.
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Preguntas/actividades relacionadas:

Analisis de los personajes: como actiian, qué valores presentan, qué opinamos
de sus actos, etc.

(Qué pensais de la relacion que hace Juana de su vida con la hiedra? ;Creéis

que tiene sentido?

Lectura principio capitulo E/ viejo pintor

El sefior Berman era un viejo pintor que vivia en el piso de abajo. Tenia mas
de 60 afios. Su barba era larga y blanca. Bebia mucha ginebra y tenia mal
genio.

El sefior Berman hacia de modelo para los pintores del barrio, asi ganaba algo
de dinero.

Nunca triunfé como pintor. Decia que iba a pintar una obra maestra'. Pero
esta obra nunca llegaba. En la oscura casa del sefior Berman habia un lienzo"
en blanco esperando a que el viejo pintor le diera la primera pincelada.

12 . . . < . .
Una obra maestra es el mejor trabajo de un artista. También se dice de algo que esta
muy bien hecho.

Se Ilama lienzo a la tela sobra la que se pintan los cuadros.

Preguntas/actividades relacionadas:

Explicar los tipos de arte que existen y la importancia del arte en nuestras vidas.
Preguntar por el interés de cada uno sobre el arte.

(Si fuerais artista que tipo de artista seriais?

(Hay algln artista o alguna obra que os guste en especial? ;Cual? Compartir y
mostrar esos artistas u obras mediante el proyector para poner en comin los
gustos de cada uno.

Para la siguiente actividad se usara un caballete, lienzo y pintura, cada uno de
los miembros del grupo pintard una parte del lienzo y asi se conseguird un
cuadro entre todos. Dicho cuadro puede colgarse en la propia biblioteca
publicamente.
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* Lectura final capitulo El viejo pintor

El sefior Berman sentia afecto por las 2 amigas. Se comportaba como un
guardian protector de las jovenes pintoras y siempre la cuidaba.

Susi le cont6 a Berman que Juana estaba enferma. Le contd que tenia ideas
muy raras y que Juana pensaba que moriria al caer la tltima hoja de la hiedra.
El viejo Berman se puso a llorar al escucharlo.
—iPero qué dice! —grité Berman—. jComo va a morirse porque se caigan
las hojas de una planta! jPobre sefiorita Juana!
—Mi amiga esta enferma y débil —le explicd Susi—. Ademas, la fiebre la
ha vuelto morbosa'* y le ha llenado la cabeza de fantasias extrafias.
(Pero es que no va a ayudarme, Sefior Berman? jEs usted un viejo
charlatan'!

—iPues claro que voy a ayudarla! —exclam6 Berman—. jVamos! Iré con
usted.

Juana dormia cuando Susi y Berman subieron al estudio.
—iDios! —se lamentd6 Berman-. jeste no es lugar adecuado para una
persona tan enferma como la sefiorita Juana! jAlgin dia pintaré una
obra maestra y todos nos iremos de aqui!

Susi y Berman fueron a la otra habitacion y se asomaron a la ventana. Alli
miraron la hiedra con miedo. Después se miraron el uno al otro en silencio.
Caia lluvia mezclada con nieve. Se acercaba una tormenta.

14 . . .

Una persona morbosa siente atraccion hacia cosas desagradables.
15 . .

Un charlatan es alguien que habla mucho y hace poco.

Preguntas/actividades relacionadas:

Andlisis de los personajes: como actiian, qué valores presentan, qué opinamos de

sus actos, etc.

* Hacer un esquema en grupo con los acontecimientos importantes del cuento y

los nombres y relaciones de los personajes.

* Ronda de preguntas para conocer sensaciones sobre la lectura y despedida.
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6.6.4. Cuarta sesion

Releer y recordar el esquema con los datos mas importantes de la sesion
anterior.

Lectura principio capitulo La ultima hoja

Susi se desperto a la mafiana siguiente. Habia dormido s6lo 1 hora. Vio que
Juana miraba la ventana cerrada. Tenia los ojos muy abiertos.

Después de la Iluvia y de las fuertes rafagas' de viento, quedaba 1 hoja de
hiedra en la pared. La hoja era de color verde oscuro con los bordes
amarillos. Tenia el color de las hojas cuando se secan.

Juana no respondid. La joven imaginaba el fin de su vida y parecia lejana y
triste. Cuando se hizo de noche ambas'’ podrian ver la hoja solitaria entre las
sombras. Esa noche el viento volvié a soplar y a golpear las ventanas con
fuerza. Pero a la mafiana siguiente la hoja seguia alli. Juana se quedd
mirdndola mucho tiempo. Luego llam6 a Susiy comenzo a hablar.

Juana estaba mucho més animada y volvia a pensar en su gran pasion que era
pintar.
—jAlgin dia pintaré la costa de Napoles! —exclamo.

Decimos que hay rafagas cuando el viento sopla fuerte.
17 Ambas son las 2 personas de las que hablamos.

—iSube la persiana, Susi! —dijo Juana—. Quiero mirar por la ventana.

—Es la ultima —continu6 Juana— He oido soplar el viento esta noche,
por eso pensaba que la hoja iba a caer. Pero sigue ahi. Hoy si caera 'y
al mismo tiempo yo moriré.

—ijQuerida amiga! —dijo Susi desesperada—. jNo digas eso! ;Qué voy
a hacer yo sin ti?

—He sido una mala persona. Esa ultima hoja sigue ahi para
recordarme lo mala que fui, es un pecado querer morir. —Susi, trdeme
1 vaso de leche, 1 espejo y almohadas —siguié Juana—. Me sentaré¢ un
rato a verte cocinar.

Preguntas/actividades relacionadas:
Andlisis de los personajes: como actiian, qué valores presentan, qué opinamos de
sus actos, etc.
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* Lectura final capitulo y cuento La ultima hoja

Esa misma tarde el médico fue al estudio y hablé con Susi.
—Su amiga esté fuera de peligro. jJuana se salvara! Ahora voy a visitar
a otro enfermo. Es su vecino, el sefior Berman. El viejo pintor tiene
neumonia. El caso es grave y no hay esperanzas de salvarlo. Hoy lo
llevan al hospital para que esté mas comodo.

Pasaban los dias y la salud de Juana mejoraba. La joven estaba tejiendo una

bufanda cuando Susi se acercé a su cama.
—Tengo que decirte una cosa —dijo Susi—. Hoy el sefior Berman murio
de neumonia en el hospital. Hace algunos dias lo encontraron en su
estudio, tenia la ropa empapada y estaba tiritando'®.
—Por qué estaba asi? —preguntd Juana—.
—Porque habia pasado toda la noche en la calle, con el viento, el frio y
la lluvia —respondié Susi—. Junto al sefior Berman encontraron 1
linterna, 1 escalera, 1 paleta'” y pinceles.
—¢(Berman paso toda la noche pintando en la calle? —dijo Juana.
—Si—contestd Susi—. Asi fue como enfermoé de neumonia. jAhora mira
por la venta! ;Ves la ultima hoja de hiedra? ;No es raro que no la
mueva el viento?
—({Qué quieres decir, Susi? —preguntd Juana sorprendida.
—iAy, amiga! —exclamo Susi—. El sefior Berman te salvo la vida. Sabia
lo importante que era esa hoja para ti. Sabia que la hoja caeria con el
viento. Por eso bajo al patio con sus pinturas en mitad de la noche. Asi
cumplié su suefio y pintd su obra maestra.
—Entonces, la hoja que queda... —empez6 a decir Juana.
—Si, Juana —concluy6 Susi—. La hoja que queda en la pared la pintd
Berman la noche en que cayo la Giltima hoja.

" Tiritar es temblar de frio y también de fiebre.

Ppaleta es una tabla pequena que tiene un agujero por donde el pintor mete el dedo
pulgar, asi puede sujetar la tabla y mezclar pinturas.

Preguntas/actividades relacionadas:

Preguntar sensaciones e impresiones del final de la historia. ;Os esperabais que el
sefior Berman hubiese pintado la hiedra? ;Qué opinais de lo que hizo?

Explicar el concepto de amistad y altruismo. ;Qué llegariais a hacer vosotros por
un amigo? ;Alguna vez habéis hecho algo altruista por alguien o lo han hecho por
vosotros?

* Completar y finalizar el esquema en grupo con los acontecimientos importantes
del cuento y los nombres y relaciones de los personajes.
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* Preguntas finales sobre el cuento:
(Qué nos ha sorprendido mas de la historia?
Personaje preferido o que menos nos haya gustado y motivos.

* Mostrar los dibujos que contiene el libro hecho por personas con discapacidades
mentales. Cada miembro debera realizar un dibujo de la parte del cuento que
mas le haya gustado, ya sea algun personaje del cuento, un objeto que les haya
impactado, la costa de Napoles, el barrio donde transcurre el cuento, etc.

* Aportacion personal de cada miembro del grupo sobre cualquier aspecto del
cuento.

* Proponer realizar un final alternativo del cuento, explicar el motivo del nuevo
final escogido.

* Ronda de preguntas sobre sensaciones, aspectos que mas han gustado y los que
menos del club de lectura. Propuestas de nuevos temas y libros para las
siguientes sesiones.

* Despedida final.

6.7. Actividades complementarias

A raiz de la lectura trabajada se pueden originar muchas actividades relacionadas para
fomentar el interés por el club, reforzar las posibilidades de debate de diferentes temas
y sobretodo crear compaiierismo entre el grupo. Estas actividades complementarias
son, por tanto, un apartado indispensable en un club de lectura para personas con TEA
y para el desarrollo de sus habilidades sociales.

A la hora de realizar las actividades complementarias se debe tener en cuenta que se
trabaja con personas con una particularidad especifica, y esto puede afectar en las
dindmicas de las actividades o en la seleccion de éstas. Por ejemplo, a la hora de realizar
actividades fuera del lugar habitual donde se celebra el club de lectura es probable que
la atencidn en los miembros del club deba ser mayor, por lo que puede ser interesante
que algiin familiar de los miembros del club se preste voluntario para acompaiar al
grupo en una actividad de este tipo. Existen muchos tipos de actividades, a continuacion
se incluye un breve listado de algunas actividades que pueden resultar interesantes para
un club de lectura facil para jovenes con TEA:
* Reuniones con los escritores que mas han gustado. Esta actividad puede llevarse
a cabo en el lugar habitual de lectura invitando al escritor o escritores deseados.
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* Visionar de forma conjunta escenas de la version cinematografica del libro
leido. También se puede optar por dedicar una sesion entera para ver la version
cinematografica o pedir que cada miembro la vea individualmente fuera de las
sesiones programadas.

* Acudir a representaciones teatrales relacionadas con la novela leida.

* Hacer recorridos o visitar lugares similares a los que aparecen en la novela.

Por otro lado existen actividades que no se encuentran relacionadas de forma tan
estrecha a las novelas leidas en el club de lectura pero resultan un sistema muy practico
para mejorar la cohesion del grupo. Estas actividades son por ejemplo meriendas, cenas
de navidad o fin de curso, celebraciones —por ejemplo, la fecha de aniversario del autor
que se esta leyendo—, etc.
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7. Evaluacion futura del club de lectura facil

Para la realizacion de cualquier tipo de actividad es siempre necesaria una evaluacion
para asegurar su efectividad y mejorar la calidad. Por ello, es imprescindible realizar
una valoracion y evaluacion final para conocer qué aspectos se deben cambiar o mejorar
y qué aspectos deben potenciarse. Tal y como indican en las buenas practicas de lectura
facil del VII Congreso Nacional de Biblioteca Publicas, "Toda actividad de animacion
realizada en la Biblioteca tiene que ser objeto de una evaluacion para poder constatar
empiricamente los resultados obtenidos, para comprobar el éxito o el fracaso de la
misma, su calidad, la satisfaccion proporcionada a los participantes" (VII Congreso
Nacional de Biblioteca Publicas, 2014, p. 8).

A continuacion se indican algunas pautas para la evaluacion final del club de lectura
facil para jovenes con TEA:

* [Estadisticas: un sistema de evaluacion adecuado son las estadisticas
proporcionadas por la propia evolucion del club. Debemos recoger datos, por
ejemplo, sobre cudntas personas han acudido a las sesiones realizadas, si han
existido bajas o por el contrario si han habido muchas solicitudes para participar
en el club de lectura.

* Miembros del club: la opinién mas relevante de la evaluacion es la de los
propios participantes puesto que son los destinatarios de la actividad. En la
sesion final del club de lectura se puede preguntar a los miembros del club las
siguientes cuestiones:

o (Te ha gustado participar en el club de lectura?
(Qué cosas crees que has aprendido?
(Qué es lo que mas te ha gustado?
(Qué es lo que menos te ha gustado?
(Consideras que ahora tienes nuevos amigos?
[ Volverias a participar en el club de lectura?

O O O O

* Familiares o tutores legales de los miembros del club: las personas mas cercanas
a las personas con TEA suelen ser siempre sus propios familiares o tutores
legales, por ello la opinidn de éstos es muy relevante para la evaluacion, ya que
son quienes pueden ver de cerca el progreso o efecto que tiene el club de lectura
en sus participantes. Para la recogida de esta informacion se puede realizar una
encuesta a los familiares que contenga preguntas del siguiente tipo:

o (Crees que el club de lectura ha sido beneficioso? ;Por qué?

o (Qué beneficios crees que ha aportado el club de lectura a las
habilidades lectoras de tu familiar?

o (Qué beneficios crees que ha aportado el club de lectura a la capacidad
comunicativa — capacidad de escuchar, expresar conceptos e ideas de
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forma coherente, adaptar la comunicacion al contexto, etc.— de tu
familiar?

(Qué aspectos consideras que han sido negativos del club de lectura?
(Recomendarias esta actividad a casos similares?

(Consideras que esta experiencia ha resultado ttil para la familia?

Dinamizadores: los dinamizadores del club de lectura deben establecer qué
aspectos consideran que han sido los mejores o los peores del club, si la
dindmica de trabajo ha sido la correcta, cuales han sido los puntos fuertes y los
débiles, etc. Ademas, y especialmente el dinamizador del club especializado en
personas con TEA, debe tener en cuenta aspectos como son la dificultad que
han podido tener de atencion por parte de los miembros, si estos han sufrido
trastornos de humor, si han existido sefales de angustia por parte de los
participantes, si ha existido un progreso real en las relaciones sociales entre los
participantes, etc.
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8. Conclusion

El objetivo de este trabajo ha sido elaborar el disefio de un modelo de club de lectura
facil dirigido a jovenes de entre 14 y 19 afos con trastorno del espectro autista
—especialmente para bibliotecas catalanas, pero extensible a centros o asociaciones
diversas—. Dicho objetivo ha sido alcanzado con éxito porque se ha logrado un disefio
completamente adaptado a jovenes con TEA y viable en la practica.

En base a lo detallado a lo largo del trabajo, podemos determinar que los aspectos de
disefio mas decisivos para realizar un club de lectura facil para jovenes con TEA son:

* El trabajo conjunto de un dinamizador para el club de lectura y un profesional
especializado en personas con trastorno del espectro autista, para asegurar la
fluidez del club de lectura y el mejor trato para los miembros del club.

* Conocer en profundidad las caracteristicas de las personas con TEA para
tratarlos aqui de la manera mas adecuada: pocos miembros para atender todas
las necesidades y una duracion suficientemente larga del club para que los
participantes lleguen a adaptarse totalmente.

* Lugar adaptado a las necesidades de los participantes para evitar distracciones
o incomodidades durante las sesiones.

* Seleccionar el libro de lectura facil teniendo en cuenta parametros como la
tematica o imagenes, con el fin de aumentar la comprension y el interés de los
participantes.

* Un espacio empatico y de apoyo mediante sesiones que permitan la interaccion
de los miembros del club a través de una lectura amena y divertida, y actividades
complementarias de refuerzo.

Para el cumplimiento del objetivo principal se establecieron objetivos especificos. El
primero de ellos pretendia identificar y conocer en profundidad las caracteristicas de
las personas con trastorno del espectro autista, centrdndonos en las caracteristicas
relacionadas con la comunicacion y habilidad lectora. Se ha logrado conocer las
caracteristicas principales de las personas con TEA, algunas de las cuales son
deficiencias persistentes, problemas en la comunicacién y la interaccion social en
diversos contextos, patrones repetitivos del comportamiento o repertorio restringido de
actividades e intereses.

Otro objetivo especifico del trabajo determinaba estudiar y conocer buenas practicas
realizadas anteriormente de clubs de lectura semejantes al que se pretende llevar a cabo,
para cumplir este objetivo se han tenido que realizar busquedas de buenas practicas
similares en casos extranjeros, ya que a nivel de Catalufia o Espafa practicamente no
se han logrado localizar clubs de lectura para personas con TEA. Sin embargo, se ha
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logrado identificar buenas practicas observando clubs de lectura similares para aplicar
las experiencias positivas y evitar aspectos negativos del disefo en este caso particular.

La finalidad principal de la creacion del disefio de un club de lectura fécil para jovenes
con TEA es la de ofrecerles un lugar divertido donde mejorar su habilidad lectora y
capacidad comunicativa, aspectos inseparables de la imaginaciéon y la empatia. Esto
repercute inevitablemente en su calidad de vida puesto que las personas con trastorno
del espectro autista presentan dificultades a la hora de establecer relaciones sociales y
de comunicarse por sus limitaciones, pero que si desean establecer interacciones
sociales con otras personas. Cosa que les provoca en muchas ocasiones situaciones de
estrés, agobio, soledad o depresion. Crear un lugar en el que entablar relaciones
sociales, ademas de mejorar sus habilidades comunicativas y lectoras resulta un recurso
y una solucioén. Mejorando su capacidad comunicativa mejora también su socializacion.

En conclusion y respondiendo a las preguntas con las que se motivaba este trabajo, la
lectura si es un vehiculo para integrar socialmente a personas con TEA. La literatura
crea en ellos nuevos y variados temas de interés que se les presentan en el club. Ademas,
se debe afiadir que esto les dota de mas habilidades que favorecen su inclusion laboral,
continuando su vida con mas conocimiento, mayor facilidad y un mundo interior mas
rico. Este trabajo también ha permitido demostrar que compartir la informacion es
beneficioso y brinda a las personas una mejor calidad de vida.
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