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Jno de mis alumnos ha sido
diagnosticado de cancer....

Aceptar gue uno de nuestros alumnos ha sido diagnosticado de cancer no es facil, Sin duda, es una experiencia
compleja en la que van a conjugarse un gran numero de acontecimientos que te generaran temor, incertidumbre vy
angustia,

Inicialmente pueden aparecer muchas emociones, temores y preguntas... /,Qué va a pasar?, ¢Qué decir?, ;Como
ayudar al nifo enfermo?, (,Como preparar a 1os companeros para esta situacion?, ;,Como explicarles los posibles
cambios fisicos que pueden aparecer por los tratamientos?, ,Como actuar con los demas padres?,

Es posible que en estos momentos te surjan éstas y otras muchas preguntas, cuestiones para las que ahora no
tienes una respuesta clara pero, a pesar de las dudas, las soluciones iran apareciendo.

Para ayudarte a encontrar respuesta a algunas de estas cuestiones hemos elaborado esta guia. En ella encontraras
sugerencias para hacer frente a esta situacion desde tu labor como docente. Pero no olvides que cada nifio es Unico

y presentara sus propias caracteristicas. A diferencia de lo que ocurre en las matematicas, no existen formulas
magistrales ni soluciones siempre validas,

ALGUNAS CUESTIONES IMPORTANTES ANTES DE COMENZAR

\El futuro existe!

En la actualidad el nifio con cancer tiene una gran probabilidad de curarse, por lo que deberemos reforzar gue tengan
unas expectativas de futuro iguales a las de los demas nifios. La enfermedad es sdlo un paréntesis que implica una
suspension temporal de las actividades, pero no tiene por qué interferir en su desarrollo personal, intelectual ni social.



O Las tasas de supervivencia de los nifios con cancer han mejorado de una forma espectacular, En Espana
el 73% de los nifos con cancer estan libres de enfermedad a los 5 afios del diagnostico (Registro Nacional
de Tumores Infantiles, 2003).
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En las enfermedades oncologicas, los tratamientos pueden prolongarse durante meses e incluso anos y una rapida

conexion a la vida escolar aun desde la escuela hospitalaria, es de vital importancia para el bienestar del nino. El colegio
€S una parte importante en su mundo, es el camino de las amistades, del aprendizaje v de su futuro. El contacto con
el colegio y sus companeros le permite mantener su vida cotidiana y refuerza la esperanza de sentirse bien y de curarse.

O Es funcion de toda la comunidad educativa proporcionar al nific un entorno acogedor, sensible y tolerante
ante la problematica que la enfermedad le supone,

busca informacion vy fac

No dejes gue el miedo v las dudas te paralicen

el reencuentro con el alumno

Una vez que pueda ir a clase tu objetivo sera favorecer la adaptacion escolar del nifio, evitando que se perciba
diferente y menos capaz, y a su vez facilitar su integracion en la sociedad y méas concretamente en la escuela como
parte de ella.

O En este sentido, tu papel como maestro es esencial. Sin duda, acompanar al nifo durante este proceso
sera dificil pero si buscas informacion y compartes tus preocupaciones con otros miembros del colegio (el
meédico o el psicdlogo del nifo, el profesor del aula hospitalaria, etc.) te sentirds mas seguro vy disfrutaras
del reencuentro con el alumno.
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Respete

Tanto en los momentos iniciales como en los demas contactos que puedas mantener con la familia del nifo, es
absolutamente necesario respetar la voluntad de los padres en cuanto a la cantidad de informacion que quieren
ofrecer o el tratamiento que quieren darle a dicha informacion.







. El niNo no viene al colegio

PRIMEROS MOMENTOS ... EL DIAGNOSTICO. ;COMO ACTUAR?

Son los primeros momentos v el nifo esta ingresado. Cuando un nino es diagnosticado de cancer, lo habitual es
que abandone su vida cotidiana vy sea hospltalizado para realizarle un gran nimero de pruebas e iniciar el tratamiento.

Una vez conocida la enfermedad del alumno, tanto tu como sus comparieros deberiais conocer la situacion. Estos
ultimos en la medida en que su edad y madurez lo permitan. Pero debemos comprender o dificil que puede resultar
para los padres hablar de la enfermedad, especialmente en estos momentos, en los que es probable que no hayan
superado el shock gue ha generado el diagnostico. A medida que la situacion familiar se vaya estabilizando los
contactos entre la familia vy la escuela seran mas fluidos,
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/,Qué cosas debo conocer en esta fase?

A continuacion encontraras algunas sugerencias que te pueden ayudar a favorecer la comunicacion con los padres
en estos primeros momentos:

Demuestra interés

O Llama a los padres

O Sigue de cerca la evolucion del nifo. Tanto para los padres como para el nifno eres una de las personas
mas significativas de su entorno.

Facilita el desahogo emocional

O Empatiza, Escucha y comparte sus sentimientos y emociones. Sentir que los deméas comprenden la
situacion constituye un apoyo importante que ayuda a amortiguar y aplacar las emociones negativas.




O  No tranguilices con frases hechas " hay que ser fuerte’, " veras como todo sale bien”, etc.

O No interrumpas realizando preguntas u ofreciendo consejos que no te hayan solicitado,

O Cuando no sepas gué decir o cuando las palabras no tienen nada que aportar, el contacto fisico
(un abrazo, un apretén de manos...) pueden transmitir todo nuestro apoyo,

Obtén informacion relevante

En este primer contacto no abrumes a los padres con preguntas que quiza no estén preparados para contestar,
Sin embargo, es importante obtener una serie de informacion que te permita saber como actuar de ahora en adelante.

Tipo especlfico de cancer y como seré tratado.

Qué sabe el alumno acerca de su enfermedad.

Qué le gustarfa a la familia que los compafieros supieran.,

En qué forma el tratamiento afectara a la asistencia a clase.

Como les gustaria que fuera nuestro acercamiento y el del resto de comparieros del nifio durante estos momentos.
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Tu tambien necesitaras pasar por un proceso de adaptacion a la nueva situacion. Para ello, debes disponer de
informacion suficiente que te permita valorar con objetividad:

O Es conveniente disponer de informacion sobre el cancer infantil y sus tratamientos. (Anexo 1. informacion
meédica y direcciones web con informacion sobre cancer infantil, nacionales e internacionales)

O Informacion sobre los efectos emocionales que produce la enfermedad (Anexo 2. informacion psicologica
y direcciones de interes)

 COmMo informar a los companeros?

Una vez superado el impacto emocional inicial es el momento de hablar con el resto de alumnos sobre la enfermedad
de su companero. Entendemos que cada profesor conoce la dinamica de su grupo-clase y es el mas indicado para



organizar vy establecer esta informacion. Sin embargo, tambiéen es importante considerar dos aspectos fundamentales:

O
O

La informacion que los padres del nifno enfermo hayan decidido dar.
La informacion que los padres del resto de alumnos hayan ofrecido a sus hijos. Con ello evitaremos gue los
mensajes que reciban los ninos sean muy diferentes.

A continuacion encontraréis una serie de sugerencias que 0s pueden ayudar.

SUGERENCIAS

O

La cantidad de informacion que se debe dar asi como la forma de presentarla dependera de |la edad vy
madurez del grupo. Hay una serie de mensajes que deben quedar claros:

e [l cancer, a pesar de ser una enfermedad grave, se puede curar,

e El cancer no es contagioso.

e £l nino no ha hecho nada malo. La enfermedad no es un castigo por un mal comportamiento.
e | os tratamientos requieren mucho tiempo y pueden provocar cambios fisicos y emocionales,
e £l nino enfermo se ausentara regularmente del colegio para seguir su tratamiento.

e £l nifno enfermo pasara por momentos dificiles y necesita la comprension y la ayuda de todos.

Para ofrecer esta informacion se pueden utilizar cuentos, en el caso de los nifios mas pequefios,
y videos 0 explicaciones con informacion sobre la enfermedad y debates para los mas mayores.

e Un pegueno debate antes o después de ofrecer la informacion general sobre el cancer puede ayudar
a gue los nifos expresen sus dudas, miedos vy a corregir ideas erroneas sobre lo gue supone la enfermedad.

O Como te gustaria ser tratado si estuvieras enfermo”?
O (Como te sientes al estar al lado de alguien enfermo?
O ¢Conoces a alguien que tenga o haya tenido cancer?




O Es importante no dejar preguntas sin respuesta, las fantasias que puede imaginar un nino pueden
ser mas peligrosas que la propla verdad, Debéis procurar no manifestar un sentimiento fatalista,

O Es necesario permitir que expresen sus emociones, dudas o preguntas para poder actuar de forma
gue se fomente la normalizacion y el trato con el companero.

O El mensaje debe ser veraz pero positivo, pensando siempre que nuestro alumno se ha de mantener
en contacto para una posterior reincorporacion escolar y social.

DIAS DE TRATAMIENTO. .. ,CUAL ES EL PAPEL QUE DEBE EJERCER LA
ESCUELA Y EL PROFESOR?

En este momento nos encontramos en el periodo en que el nino permanece hospitalizado. Durante esta etapa, es
necesario mantener contacto con la Unidad pedagodgica del hospital con el fin de coordinar las acciones. Los padres
del niflo pueden actuar como puente entre el aula hospitalaria y el centro de referencia.

En este sentido, es necesario que colaboréis para permitir que la continuidad del proceso educativo sea posible.
La informacion que ofrezcais al maestro del aula hospitalaria le permitira actuar partiendo de una base mucho mas
firme. Por ello es importante informar sobre la situacion escolar del alumno, de sus intereses y actitudes, asi como
de los objetivos y contenidos que se estan trabajando en el curso al que pertenezca el nifio,

;,Qué informacion debo tener en esta fase”?

La comunicacion fluida con los padres continua siendo de vital importancia. Durante esta etapa, habran superado
el impacto emocional inicial y es el momento de obtener mayor informacion sobre aspectos relevantes:

Posibles cambios en la apariencia y en el comportamiento.

Como esta manejando el nifio su enfermedad.

Cuéantos deseos tiene de volver al colegio.

Qué tipo de contacto desea con nosotros y con sus companeros de clase.

Oo0o0oao
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itar el contacto entre el nino enfermo v el resto de los companeros?

Deberéis actuar como puente entre el alumno y sus companeros. Para ello es necesario establecer vy dosificar este
contacto dependiendo de la edad y de las caracteristicas del grupo.

SUGERENCIAS

O

Estas v

Enviar cartas y mensajes individuales o colectivos mientras esta hospitalizado y durante su estancia en
casa.

Preparar un diario elaborado entre todos y en el que cada nifio realizaréa su aportacion especlal: dibujos,
chistes, cuentos, poesias, anécdotas de clase, etc.

Enviar Casettes o videos grabados en clase, en excursiones o flestas.
Enviar el periddico escolar.
Visitas del personal del colegio que se relacione mas intensamente con &l nifo.

Visitas escalonadas de los comparneros a su domicilio en la fase de tratamiento domiciliario, en la
medida que la enfermedad vy la edad de los ninos lo permitan.

/Isitas no son aconsejables cuando:

El nino enfermo muestre su rechazo a recibirlas.

Su estado fisico lo desaconseje. Por ejemplo cuando el nifo presenta una disminucion en el ndmero
de células que luchan contra las infecciones bacterianas (neutrdfilos) es aconsejable el aislamiento
como medida de proteccion.
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=l NINO vuelve a casa....un mayor
contacto con su entorno

Una vez que se ha establecido el tratamiento que se va a seguir y que la enfermedad se encuentra controlada,
el nino puede volver a casa y ser tratado mediante estancias hospitalarias cortas.

Esta fase se caracteriza por una cierta «<normalizacion». El nifio pasa periodos mas largos en casa vy tiene un mayor
contacto con su entorno. Comienza progresivamente a retomar sus actividades habituales y aunque aun no pueda
incorporarse a la escuela, conviene que participe, siempre que sea posible, en aguellas actividades que potencien
la relacion con sus companeros. En algunos casos, en funcion del tipo de tratamiento vy de la situacion del nifio,
incluso podra asistir de forma esporadica a la escuela.

Durante esta etapa, la colaboracion y comunicacion con los padres debe continuar. Es necesario que comentemos
algunos aspectos que van a ser de gran relevancia en el momento en el que el nifio se incorpore nuevamente a la
actividad escolar;

. Quée informacion debo tener en esta fase?

O Cambios fisicos y de comportamiento en el nifio (pérdida de pelo, pérdida o aumento de peso, imposibllidad
para seguir la clase de gimnasia, etc.).

O Limitaciones, si es que las hay, en las actividades fisicas.
O Necesidad de algun cuidado especial.

El docente debe comunicar a los padres exposiciones reales o sospechosas a enfermedades infecto-
contagiosas.



En relacion al aspecto educativo debereis manteneros en contacto e informados de la evolucion educativa del alumno,
bien a traves de la familia, del profesor que le este visitando en el domicilio familiar, o del profesor del hospital.
Tambien resultara de interés revisar el historial academico del nifio anterior a la enfermedad con el objetivo de valorar
que problemas son 0 no consecuencia de la enfermedad.

DS para cuando se pPro duzca la reincorpora

Una vez que sepamos que el nifio va a volver de una manera estable al grupo seria conveniente preparar al centro
para esta vuelta. Algunas de las actividades que os proponemos estaran dirigidas a toda la comunidad escolar,
mientras que otras seran apropiadas para realizar en la clase.

O Sielnifio tiene mas de un profesor vy todavia no estan informados, es conveniente hacerlo.

O Preparar un espacio de reflexion, compartido por todo el equipo docente y el gabinete psicopedagogico,
adaptado a las caracteristicas particulares del caso. Valorar la necesidad de comunicar la situacion al resto
de los profesores del centro para gue preparen a sus alumnos para gque no surjan problemas en los momentos
de actividades comunes (recreo, salidas, etc).

O Informar al grupo de compaferos de la incorporacion y del estado en que se encuentra el nifno enfermo
(posibles cambios fisicos, emocionales, de comportamiento, etc.),

O  Prever las posibles burlas o bromas gue pudieran producirse en relacion a la enfermedad o al aspecto fisico
de su compariero,

Aportar a 10s nifios unas

SUGERENCIAS

Ayudarle, pero no compadecerle.

Interesarse por &l y por como esta, pero no interrogarle sobre la enfermedad.

Ser amables,

Comportase de la misma manera que lo hacfan antes.

Preparar una peguefa bienvenida, siempre que entendais que esta actividad pueda ser positiva,

O
O
O
O
O
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|, La vuelta al colegio

VOLVER A SER UNO MAS

En este momento el alumno ya puede asistir de forma continuada al colegio, aungue aun esté recibiendo tratamiento.
No existen criterios generales, la valoracion del estado del nino por parte del oncologo es lo que determinara si su
condicion fisica le permite reanudar su asistencia al centro escolar,

En algunas ocasiones, es posible que el nino aln no quiera acudir al colegio debido a su aspecto, al miedo a
enfrentarse a los otros, a sentimientos de inferioridad o a sentirse diferente, al cansancio, etc. Debemos animar vy
orientar a la familia sobre la importancia de incorporarse a clase. En algunos casos son los padres los que se resisten
a enviar al nino a la escuela por temor a las infecciones u otros posibles problemas que puedan surgir.

Si el nifo ha seguido relacionandose con sus companeros y ha mantenido una cierta dinamica de trabajo, la
reincorporacion a clase sera algo sencillo y deseado por todos.

. Como facilitar la reincorporacion”

Lo importante es ayudarle a superar situaciones cotidianas que puedan ser problematicas con el objetivo de conseguir
la normalizacion lo antes posible:

Para conseguirlo, recuerda:;

O No le destagues excesivamente.,

O Exigele como a los deméas, siempre que sea posible. Le corresponden los mismos limites de comportamiento
que a sus compaferos de clase (castigo cuando no cumpla las normas, recompensa ante los logros, etc).

O Intégrale en los grupos formados.

O Ofrécele seguridad y apoyo en los momentos dificiles en la relacion con sus companeros.
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¢ Qué pasa si se producen problemas en la relacion con los otros companeros?

Los primeros dias es necesario que estés atento para detectar las posibles actitudes y comportamientos negativos
que puedan desatarse por parte de sus companeros. Si aparecen, habra que resolverlos lo antes posible. Si detectas
que el resto de los comparieros, o algunos de ellos, se burlan, humillan o aislan al nifio enfermo, debes actuar con
agllidad. Para afrontar este tipo de situaciones te proponemos las siguientes pautas:

Averiguar las posibles causas

Detras de estos comportamientos puede haber razones muy diversas:

O Que los comparneros sientan gue el alumno esta recibiendo una atencion injusta, mimos o consideraciones
especiales mas alla de las gque son realmente necesarios.

O Que los companeros tengan ideas erréneas sobre la enfermedad v la situacion del nifio. Esto suele
aparecer en los casos en los que no se ha dado a los alumnos una informacion adecuada.

Por ejemplo si los compafieros consideran que 'el cancer es una enfermedad contagiosa’ es probable
que se den conductas de aislamiento.

O Que el nifo enfermo se comporte de manera que provogue el rechazo de los demas. Sin duda, para los
padres del nino enfermo resulta muy dificil mantener la disciplina durante el proceso de enfermedad. Los
padres pueden tratar de compensar lo que el nifio esté pasando con regalos o permitiéndole un comportamiento
gue no tolerarfan en otras circunstancias. Ademas el miedo puede llevarles a sobreproteger al nifio,

Silos padres, de forma generalizada, han mantenido estos comportamientos durante todo el proceso de
enfermedad es probable que el nifio cuando vuelva al colegio presente comportamientos que provoguen el
malestar de los demas (caprichos, rabietas, conductas agresivas frente a los companeros, etc).

Pautas de actuacion

Cada una de estas situaciones implicara una forma de actuacion diferente.

O En el caso de que sientan que el nino esta recibiendo una atencion injusta es importante reflexionar para
saber si tienen razon. Es posible que tu interés por ayudar al nino y por lograr que se sienta bien te esté
llevando a sobreprotegerlo en exceso.



O Sino existe tal sobreproteccion, explica al resto de los alumnos el porqué de tu comportamiento con el
companero enfermo. Deben quedarles claras las normas que se van a establecer, las razones que existen
para ello, asi como las consecuencias positivas como negativas que ese trato especial conlleva para el nifo enfermo.

O Enlos casos en los que aparezcan ideas erroneas sobre la enfermedad, se debe ofrecer informacion
detallada al respecto.

O Enlos casos en los que el comportamiento del nino provoque el rechazo de los demas es necesario que
hables con el nino enfermo y que le senales cuéles de sus comportamientos no son adecuados, los
efectos que dichos comportamientos tienen en el resto de companeros, como debe modificarlos y qué
consecuencias tendra si no los cambia.

do hacer para fa\ educativo?

M\ 1A
Lue

Con respecto al proceso educativo sera el momento para que realicéis una evaluacion de la situacion del alumno
y, en consecuencia, deberéis tomar las decisiones oportunas para gue pueda acceder a los aprendizajes que le
corresponden por edad y curriculum,

En muchos casos sera necesario realizar adaptaciones curriculares no significativas,

Esto significa que Unicamente se necesitara un reajuste de los objetivos derivados de los contenidos curriculares
minimos, una ayuda extra y flexibilidad en la temporalizacion,

Adapta curriculares no significativas

O Adaptar la metodologia.

O Recortar algunos contenidos no imprescindibles.

O Proporcionar materiales de apoyo.

O Elaborar un calendario para evaluar los contenidos que sus companeros ya han trabajado y realizar un

programa de clases de recuperacion
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Queé puedo hacer si aparecen dificultades de aprendizaje y necesidades educativas especial

Tambien es posible gue como consecuencia de la enfermedad v el tratamiento se hayan generado déficits de
aprendizaje y necesidades educativas especiales. En estos casos debe realizarse una evaluacion por especialistas.

Puede observarse un déficit uniforme en todas las areas o sélo en algunas de ellas, aun cuando el esfuerzo vy el
empeno del nino sean cada vez mayores. Los déficits cognitivos derivados del tratamiento son multiples vy diferentes,
dependiendo de cada nifio, del tipo de cancer, ubicacion de las lesiones y los tratamientos recibidos.

Es importante que se realice una completa evaluacion neuropsicoldgica y psicologica que ofrezca informacion sobre las
capacidades preservadas, las deficitarias vy 1os canales mas efectivos para la recepcion de la informacion y su procesamiento.
Es frecuente encontrar dificultades en la atencion, memoria, razonamiento logico-matematico, problemas para asimilar
y retener informacion nueva, problemas de coordinacion visual y motora asi como hiperactividad, distraccion,
impulsividad, dificultad para concentrarse, completar trabajos o seguir pautas.

Estas dificultades pueden producir frustracion en el alumno, al no poder responder ante las demandas academicas.
Tambien pueden manifestar baja autoestima y dificultades en las relaciones con sus companeros.

Por todo ello es importante adecuar 10s objetivos a la situacion del nino.

¢Como ayudar desde el aula cuando existen déficit cognitivos?

Evitar las distracciones

Durante las explicaciones, sentarle en el centro de la clase con un comparnero que le sirva de apoyo
Antes de ofrecerle informacion nueva asegurarse de que esta preparado para atender.

Utilizar un lenguaje claro y conciso, con frases cortas y expresiones familiares.

Pedir al alumno que repita la informacion para asegurarnos que la comprension ha sido adecuada.
Valorar el esfuerzo del nifno y reforzar sus avances asi como su interés y entusiasmo.

Prever refuerzo externo centrado en los déficits observados (actividades dirigidas a incrementar la atencion,
capacidad de concentracion, razonamiento l6gico, etc.).

I o o



=l cancer intantll v su tratamiento
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La palabra cancer es un término muy amplio que abarca mas de 200 tipos de tumores. Cada uno de ellos posee
unas caracteristicas particulares, pudiendo considerarse enfermedades independientes, con sus causas, su evolucion
y su tratamiento especifico.

El organismo esta constituido por 6rganos y estos a su vez por células. Estas células se dividen periddicamente y
de forma regular con el fin de reemplazar a las ya envejecidas o muertas, y mantener asf la integridad vy el correcto
funcionamiento de los distintos tejidos y 6rganos.

El ciclo celular esta regulado por una serie de mecanismos de control que indican a la célula cuando comenzar a
dividirse o cuando permanecer estatica. Cuando estos mecanismos se alteran en una célula, ésta y sus descendientes
inician una division incontrolada, que con el tiempo daréa lugar a un tumor o nodulo,

Cuando las células que constituyen dicho tumor no poseen la capacidad de invadir y destruir otros ¢rganos, hablamos
de tumores benignos.

Pero cuando estas celulas ademas de crecer sin control sufren nuevas alteraciones vy adquieren la facultad de invadir
tejidos y organos de alrededor (infiltracion), v de trasladarse v proliferar en otras partes del organismo (metastasis)
se denomina tumor maligno, que es a lo que llamamos cancer.
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El diagnostico de un proceso tumoral conlleva la realizacion de una serie de pruebas Utiles para determinar el tipo
de tumor, su localizacion y su extension.

Lo habitual es que se comience con la realizacion de pruebas sencillas v poco agresivas hasta llegar a un diagnostico
de sospecha. La confirmacion del diagnostico vy el estudio de extension puede requerir pruebas mas complejas.

©
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El cancer en la infancia

La oncologia pediatrica se ocupa del diagndstico vy tratamiento de las diferentes neoplasias que se dan en la edad
pediatrica. Se trata de un conjunto de enfermedades diferentes entre sf, y que también difieren del cancer adulto
en muchos aspectos;

O Los tipos de cancer mas frecuentes en adultos no se dan en la infancia (cancer de mama, cancer de pulmon, etc.)

O Su biologla es diferente a la del cancer en los adultos. En los ninos los factores genéticos tienen mas peso
gue los ambientales en el desarrollo de una neoplésia.

Tumores Iinfantiles méas frecuentes

Leucemias

La leucemia se desarrolla en los leucocitos de la médula ¢sea. Los leucocitos alterados no son capaces de alcanzar
la forma madura y cumplir su funcion de defensa frente a microorganismos, por lo que permanecen y se multiplican
en su forma inmadura (blasto). Con el tiempo invaden la médula 6sea vy desplazan a los globulos rojos vy las plaguetas
por lo que el nifio presenta sintomas de anemia, hematomas y hemorragias.

Desde la sangre pueden alcanzar e invadir otros 6rganos como el bazo, el higado, los ganglios linfaticos, etc. que
aumentan su tamano.

Existen varios tipos de leucemias, las mas frecuentes en nifilos son las leucemias agudas cuya evolucion sin tratamiento
es rapida:

O Leucemia linfoblastica aguda (LLA). Es el cancer mas frecuente en nifos.
O Leucemia mieloblastica aguda (LMA): Se presenta con més frecuencia en adolescentes.

Una vez diagnosticada la leucemia el tratamiento se basa en la administracion de quimioterapia. £n la fase de remision
de la enfermedad el nino es candidato a trasplante de medula osea.



ema Nervioso Central
Existen multiples variedades de tumores del sistema nervioso central. Ocupan el segundo lugar en frecuencia en los
tumores infantiles y pueden ocurrir a cualquier edad.

Tumores de

Los sintomas mas frecuentes y comunes a todos ellos son cefaleas, convulsiones, vomitos, irritabilidad, alteraciones
de la conducta, etc.

El tratamiento dependera del tipo de tumor, aungue la mayorfa se tratan con cirugia asoclada o no a radioterapia y/o
guimioterapia.

Los linformas son canceres que se desarrollan a partir del tejido linfatico, que forma parte del sistema inmunologico.
Existen una serie de ¢rganos linfaticos como son el bazo, el timo, los ganglios, la médula ¢sea; y otros érganos que
contienen tejido linfoide como las amigdalas, la piel, el intestino delgado vy el estomago. Un linfoma puede desarrollarse,
por tanto, en cualquiera de estos organos.

Existen dos tipos de linfoma:

O Linfoma de Hodgkin: La edad de mayor incidencia es entre los veinte y los treinta anos, aungue también
puede desarrollarse en la adolescencia. Se trata de un tumor con buen prondstico. En la mayoria de los
casos, se desarrolla en los ganglios linfaticos.

Los sintomas mas caracteristicos son el aumento de tamafio de uno © varios ganglios, fiebre, sudores
nocturnos, pérdida de peso sin causa aparente y picor de la piel. El tratamiento del linfoma de Hodgkin se
pasa en guimioterapia y /o radioterapia dependiendo de la fase de la enfermedad.

O Linfoma no Hodgkin: Supone aproximadamente el 7% de todos los tumores de la infancia. Con frecuencia
se desarrolla en el intestino delgado o en el mediastino (espacio entre los 2 pulmones), aungue tambiéen
puede ocurrir en el higado, bazo, sistema nervioso, medula 6sea y ganglios linfaticos.

El tratamiento se basa, principalmente, en la administracion de guimioterapia.
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Neuroblastoma
El neuroblastoma se origina en las células nerviosas de la glandula adrenal (situadas en el polo superior de los
rifiones), del torax, del cuello y de la meédula espinal.

El neuroblastora es un tumor que sdlo se desarrolla en nifos, generaimente por debajo de los 5 affios. Uno de los sintomas
mas caracteristicos es la presencia de una masa y dolor abdominal. Ademas puede acompafnarse de diarrea y dolor 6seo.

El tratamiento varia dependiendo de la fase de la enfermedad. Por lo general es necesario combinar alguna modalidad
terapéutica como cirugia, quimioterapia, radioterapia y trasplante de médula 6sea,

Dsteosarcoma
Es el tumor 6éseo mas frecuente en niflos y adolescentes. Comienza en las células ¢seas inmaduras que crecen
normalmente en los tejidos 0seos. Se localiza sobre todo en el extremo de los huesos largos (femur, tibia), alrededor

de la rodilla, tambien puede aparecer en los huesos del brazo.

flum e Wilms
Es un tumor renal. Ocurre, generalmente en nifnos menores de 10 afnos. En un 5% de los casos es un tumor bilateral
(se desarrolla en los dos rifiones). Se trata de un tumor de buen pronostico.

El sintoma méas caracteristico, por el que se acude a consulta es por la presencia de sangre en orina. El tratamiento
del tumor de Wilms asocia cirugia, quimioterapia y radioterapia dependiendo de la fase de la enfermedad,

Je partes blandas

El mas frecuente es el Rabdomiosarcoma, que se origina en el musculo en cualquier localizacion, aungue las mas
frecuentes son en cabeza, cuello, pelvis y extremidades.

Es un tumor muy agresivo que se disemina rapidamente a otros ¢rganos del cuerpo. Este tumor puede diagnosticarse
precozmente, ya que el sintorma habitual es la deteccion de una masa mas o menos grande en la zona donde se
origina. Otros sintomas dependen de la localizacion del tumor,

En el tratamiento se emplean tres modalidades terapéuticas que pueden combinarse: cirugia, quimioterapia y radioterapia.
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Retinoblastoma
El retinoblastoma es un tumor de la retina. Lo mas frecuente es que se desarrolle en ninos menores de 5 anos,
aungue puede aparecer a cualquier edad.

En un porcentaje de los casos puede ser bilateral. Generalmente, el retinoblastoma permanece confinado al ojo sin

diseminarse a los tejidos de alrededor o a otras partes del cuerpo. Para el tratamiento de este tumor se emplea
cirugla, radioterapia y guimioterapia.

Tratamientos

Los tratamientos mas empleados en el cancer infantil son la cirugia, la radioterapia, la quimioterapia o el trasplante
de médula ¢sea o de progenitores de sangre periférica, Dependiendo del tipo de tumor que tenga el nifo se empleara
una modalidad u otra, aunque en la mayoria de los casos se administra un tratamiento que combina varias de ellas.

CIRUGIA
Para los tumores sdlidos la cirugia es la primera opcion de tratamiento. Consiste en la extirpacion local del cancer. En la
mayoria de las ocasiones es necesario extirpar una zona de tejido sano alrededor del tumor v los ganglios mas cercanos.

En ocasiones, se administra guimioterapia antes de la cirugia para reducir el tamafio del tumor vy facilitar su cirugia.
Los efectos secundarios de la cirugia dependeran en gran medida del tipo de intervencion que se realice, del estado
general del nino y de la localizacion del tumor. No es lo mismo gue éste se sitle en el cerebro o en un hueso ya
que, varian tanto el procedimiento, como las secuelas que pueden guedar tras la misma,

Hace décadas, para extirpar l1os tumores localizados en las extremidades era preciso llevar acabo amputaciones de
las mismas. En la actualidad la amputacion de una extremidad por un tumor maligno es poco habitual gracias a la
asociacion de otras modalidades terapéuticas como la quimioterapia. Sin embargo, en aguellos casos en que no
es posible una cirugia conservadora y la amputacion es la opcion terapeutica indicada, las secuelas fisicas vy
psicologicas en el nifo son importantes.

En general, es preciso realizar gjercicios de rehabilitacion que permitan fortalecer la musculatura del miembro amputado. Una
vez que el nino ha fortalecido los musculos se le coloca una protesis para que el nino pueda continuar llevando su vida normal.



RADIOTERAPIA

La radioterapia consiste en el empleo de radiaciones ionizantes capaces de eliminar las células cancerosas y detener
su crecimiento v su division en la zona donde son aplicadas. Se puede administrar como tratamiento complementario
a la cirugla, o tras el tratamiento con quimioterapia.

En el caso de que sea necesario un control rapido de los sintomas que esta ocasionando un tumor (como por ejemplo
la compresion de estructuras nerviosas o vasculares) la radioterapia puede emplearse como tratamiento paliativo. En la
mayoria de los casos se aplica radioterapia externa, es decir, las radiaciones se administran desde el exterior mediante
unos equipos generadores de radiacion (acelerador lineal).

La radioterapla externa, por lo general, no precisa ingreso hospitalario ni resulta dolorosa para el paciente. Solamente
debe acudir diariamente al centro correspondiente para recibir las sesiones programadas. Por el hecho de recibir
radioterapia externa no emite radioactividad ni durante ni despues de la misma.

Existen una serie de efectos secundarios generales a los tratamientos de radioterapia y otros especificos a la
localizacion. Los efectos secundarios generales son:

O Astenia o sensacion de cansancio mayor de lo habitual.
Sensacion de cansancio no asociado a la actividad fisica realizada, es temporal y desaparece algin tiempo
después de finalizar la radioterapia.

O Reacciones en la piel
La radiacion provoca irritacion de la piel Unicamente en la zona de tratamiento. A las dos o tres semanas
de iniclar la terapla puede apreciar un enrojecimiento de la misma (eritema). Segun avanza el tratamiento,
esa area de la piel va adquiriendo una coloracion mas pigmentada y oscura, que desaparecera en uno o
dos meses tras finalizar la radioterapia.

O Perdida de cabello

Ocurre Unicamente en el area de tratamiento. Si la dosis recibida no es muy elevada el pelo vuelve a salir
unos meses después de haber finalizado la radioterapia. En aguellas zonas en las que la dosis ha sido mas
elevada, la depilacion es definitiva,
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QUIMIOTERAPIA
La quimioterapia es la utilizacion de farmacos via intravenosa o via oral, para el tratamiento del cancer. A este tipo
de farmacos se les denomina antineoplasicos o quimioterapicos.

Generalmente, para en el tratamiento de los tumores infantiles se emplea la combinacion de varios farmacos.
Dependiendo del tipo de cancer la quimioterapia puede administrarse por alguna de estas vias:

a
a
O

Via oral: se administra en formas de pastillas o jarabe por boca.
Via intravenosa: Los farmacos se introducen en el organismo a travées de una vena.,
Via intratecal: Los farmacos se inyectan en el espacio que rodea a la médula espinal.

Dependiendo del protocolo de quimioterapia que se realice (en algunos casos la guimioterapia se puede administrar
en horas y en otros casos son necesarios varios dias), el nifio puede acudir al hospital de dia y una vez finalizada
la infusion de los medicamentos volver a su domicilio o bien necesita quedarse ingresado durante unos dias.

La quimioterapia se administra en forma de ciclos, alternando periodos de tratamiento con periodos de descanso.

Efectos secundarios de la quimioterapia

La quimioterapia afecta fundamentalmente a las células que se dividen rapidamente como las células tumorales. Sin
embargo, también las células normales como las de la sangre, mucosas (tubo digestivo, cavidad bucal, conjuntivas,
vejiga, etc.) vy las del foliculo piloso se pueden ver afectadas.

O

Nauseas y vomitos
La frecuencia y la intensidad de los mismos depende del los farmacos y de la dosis a la que se emplean,
asf como de la susceptibilidad individual.

Caida del cabello
Se produce por la accion de los distintos farmacos sobre el foliculo piloso provocando una destruccion del
mismo y por tanto la pérdida del pelo.

Es un efecto secundario que no aparece siempre, ya gue depende del tipo de medicamento empleado.




Asimismo, existe la posibilidad de gue la calda de pelo sea generalizada, es decir, que ademas de afectar
al cuero cabelludo, también lo haga a otras partes del cuerpo como pueden ser axilas, brazos, piernas,
cejas, pestafas, etc.

La alopecia es reversible siempre, aunque el cabello puede crecer con caracteristicas diferentes a las
originales (color, textura, etc.).

O Descenso de los glébulos rojos
Su funcion es transportar el oxigeno desde los pulmones al resto del organismo. Cuando hay pocos globulos
rojos, los érganos no obtienen el oxigeno suficiente para funcionar correctamente. A esta situacion se le
denomina anemia.

O Descenso de los leucocitos
Los leucocitos nos defienden de los microorganismos capaces de provocar una enfermedad infecciosa,
Cuando disminuye el nimero de leucocitos se produce una inmunodepresion vy el nifo tiene mayor riesgo
de padecer una infeccion, generalmente mas grave que una persona con las defensas normales,

O Descenso de las plaguetas;
Las plaguetas son células producidas por la médula 6sea, que poseen un papel muy importante en la
coagulacion de la sangre. Se encargan de realizar un taponamiento (coagulo) y evitar la hemorragia en caso
de una herida.

Con la quimioterapia el numero total de plaguetas puede descender por lo que aumenta el riesgo de
hemorragia, incluso ante minimos traumatismos. De hecho se pueden observar hematomas que han surgido
espontaneamente.,

TRASPLANTE DE MEDULA OSEA

Es una intensificacion del tratamiento. Se trata de una estrategia que permite dar dosis altas de quimioterapia y luego
infundir progenitores hematopoyéticos, que son células que estan en la médula 6sea y producen las células de la
sangre. En algunos casos es el primer tratamiento de eleccion para evitar una recalda de la enfermedad, en otros
€casos es un segundo tratamiento cuando el primero no ha logrado la remision o la enfermedad ha reaparecido.
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=l NiINo con cancer vy su familia;
orincipales reacciones emocionales
ante el diagnostico v los tratamientos

El diagndstico de cancer supone un enorme impacto emocional tanto para el nino enfermo como para todos los miembros
de su familia. Implica una brusca alteracion del ritmo de vida, con serias implicaciones en cada uno de sus miembros.

Las intensas reacciones emocionales que aparecen en la familia ante el diagnostico se encuentran condicionadas

en gran medida por la concepcion tan negativa del cancer a nivel social, por conceptos o erroneos en torno a la
enfermedad y por el desconocimiento de las posibilidades terapeuticas existentes en la actualidad.

Fase previa al diagnostico: Hospitalizacion

Familia

Para la familia, la hospitalizacion es una fase de espera angustiosa, que altera gravemente la vida familiar y socio-laboral,
por el traslado del domicilio familiar al hospital, dejando a otros hijos con los abuelos o con otros familiares, abandonando
temporalmente el puesto de trabajo, etc. Desde el momento en que el nino ingresa en el hospital y comienzan a hacerse las
pruebas diagnosticas, la familia soporta una gran ansiedad, también por la incertidumbre y miedo a la confirmacion del diagndstico.

Nifio/a
La hospitalizacion para el nifno es un una fuente de estres que conlleva importantes cambios y situaciones negativas:

O peérdida de contacto con su medio habitual: escuela, amigos, ...

O separacion de sus hermanos vy del resto de la familia

O ninguna explicacion previa, incomprension de la necesidad de esta hospitalizacion
O llegada a un lugar extrano rodeado de personal sanitario

O procedimientos dolorosos y/o intervenciones quirdrgicas.,




32

Como consecuencia de estas situaciones, es posible gue el nino presente problemas de adaptacion al entorno hospitalario,
manifestados a través de alteraciones en el suefio y alimentacion, tendencia al aislamiento, miedo y ansiedad..

Fase diagnostica

La problematica en esta fase se centra en la asimilacion y adaptacion a la enfermedad. Es uno de los momentos mas
dificiles para los padres vy para el nifno/a. Es el periodo en el que tambien estan mas necesitados de orientacion y apoyo.

Familia

La confirmacion del diagnostico supone un gran impacto para los padres del nifno enfermo. Afloran intensos sentimientos
relacionados con el significado que los padres atribuyen al cancer: dolor, hospitalizacion, incapacidad para valerse por si mismo
y la amenaza de muerte. Los padres pueden reaccionar con rabia, culpabllidad, pena, incredulidad, miedo o incertidumbre,

Una mala adaptacion familiar no solo repercutiréa en la calidad de vida del nifno enfermo, sino que influira en los demas
miembros de la familia y en las distintas esferas de la vida: fisica, emocional, social y laboral. Hay una alta correlacion
entre los problemas de comportamiento del nifio y los cambios de conducta de los padres hacia él.

Nifio/a

Por regla general, el nifio no es informado sobre la gravedad del diagnostico, aungue esto no significa que no sea
consclente del mismo. Los nifos saben que estan enfermaos, son capaces de percibir la gravedad de su enfermedad,
aungue evidentemente ello va a depender de su madurez, de la actitud de los padres, etc...

O Los ninos hasta los 5 afos carecen de la madurez necesaria para entender completamente la enfermedad,
preocupandoles mas la separacion de sus padres, el abandono vy la soledad. Los nifios, sobre todo entre
los 4 vy los 5 afios temen el dolor.

O Los nifnos entre 6 y 9 ahos comprenden gue padecen una enfermedad grave. Son capaces de relacionar
sintomas, tratamientos y consecuencias, y como su pensamiento discurre dentro de este esquema causa-
efecto, pueden considerarse culpables de su enfermedad.

A pesar de su mayor desarrollo evolutivo pueden, como los mas pequenos sentir ansiedad, ira o tristeza y desarrollar
conductas regresivas. Su principal temor es el miedo a lo que pueda pasarles, especialmente en miedo a la mutilacion.
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O Los nifos preadolescentes v adolescentes son capaces de entender su diagnostico y tratamiento. Los nifios
mayores también sienten ansiedad por la separacion vy por la amenaza a su integridad fisica, asi como por
la amenaza a su independencia, apariencia e imagen corporal, aceptacion por sus companeros, la sexualidad
v los planes futuros,

El impacto psicoldgico del cancer puede ser mas devastador durante la adolescencia que a cualquier otra edad, ya
que la enfermedad vy su terapia les alejan por un tiempo de su ambiente y provocan cambios en su fisico, les afecta
de forma muy especial, surgiendo temores no solo ante la enfermedad, sino también a la pérdida de un lugar entre
sus compaferos, del control de una independencia recien adquirida, de su privacidad v de sus actividades. Sin un
adecuado apoyo, todo ello puede repercutir en su autoestima, con consecuencias tanto a nivel emocional como
social, relacional y de rendimiento.

La mayoria de los profesionales de la salud estan de acuerdo en que hablar a los nifios acerca de su enfermedad,
disminuye la ansiedad, previene sentimientos de culpa y también les ayuda a colaborar mejor en el proceso de su
tratamiento.

Ademas de la informacion, el nino necesita percibir esperanza v control emocional en los que le rodean. Tener la

seguridad de gue lo perciben como antes y que aceptan los cambios fisicos que ha experimentado, que le traten
normalmente. Necesita volver a la normalidad, sentirse como uno mas, en definitiva seguir siendo el mismo.

Fase de tratamiento

Este periodo se caracteriza por una mayor receptividad y aceptacion de la situacion, que suele ir acompanada de
un estado de animo mas positivo. Los padres y el nino/a se sienten mas integrados en el ambito hospitalario, y mas
seguros ante la posibilidad de un tratamiento destinado a combatir la enfermedad.

Familia

El tratamiento implica la alteracion de la estructura familiar. Generalmente, uno de los progenitores (la madre) permanece
al lado del nifio/a enfermo/a, abandonando temporal o definitivamente su puesto de trabajo 0 sus que haceres habituales
en el hogar. Los hermanos pasan a vivir con sus abuelos u otros familiares. El padre del nifio normalmente mantiene
sSu puesto de trabagjo y permanece mas alejado del ambiente en el que se desarrolla el tratamiento de su hijo.
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El diagnostico y el tratamiento también suponen un fuerte impacto en los hermanos del nifio/a enfermo. A menudo,
éstos no tienen informacion sobre la enfermedad de su hermano, se sienten abandonados por sus padres, que
ahora centran su atencion en el que esta enfermo. No siempre los hermanos tienen la madurez suficiente para
entender la gravedad de la enfermedad de su hermano, lo que puede ocasionar problemas adicionales de envidia
y celos, depresion, ansiedad de separacion, etc.

Nifio/a
Existen distintos tratamientos oncologicos, afectando de modo diferente al nino. Los tratamientos actualmente mas
utilizados, que pueden utilizarse solos 0 en combinacion se basan en la utilizacion de:

La quimioterapia. De todos los efectos secundarios provocados por este tratamiento, por su implicacion sobre la
estabilidad emocional del nifio destacan:

O Calda del cabello (alopecia). Este evidente cambio fisico hace gque el nifio se perciba diferente al resto,
pudiendo llegar a presentar conductas de evitacion soclal o retraimiento, especialmente en la adolescencia.

O Nauseas y vomitos. Que provoca malestar y bajada de animo.

O Neutropenia. Esto se manifiesta clinicamente como anemia, hemorragias o disminucion de las defensas ante
las infecciones. Cuando esto ultimo ocurre, se hace necesario alslar al nifio del exterior. Esta situacion
supone una deprivacion sensorial y social para el nino, gue incrementa aln mas su situacion de alslamiento
del exterior.

La radioterapia. Puede generar gran ansiedad al nifio por lo desconocido v la frialdad del tratamiento vy del lugar en
sf misma. Ademas, ha de permanecer solo, 1o que tiende a incrementar las fantasias de dolor v el miedo a lo
desconocido, especialmente si el nino no ha recibido informacion sobre el proceso de tratamiento.,

Para muchos tumores solidos, la cirugia es el tratamiento mas efectivo, Esta intervencion genera un elevado nivel
de ansiedad por el desconocimiento del proceso que se va a llevar a cabo, por la extraneza del medio y de los que
le rodean y por la separacion de sus padres,

Un nino sometido a cirugia padecera las consecuencias del tipo de intervencion sufrida y de su localizacion. Es
especialmente trauméatica cuando el tumor esta localizado en el globo ocular, en un hueso, pues conlleva la amputacion
parcial o total del 6rgano enfermo. Dicha intervencion altera gravemente la imagen corporal del nifo, pudiendo afectar
a su autoestima.
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El trasplante de médula. Implica unas condiciones de aislamiento alin mas rigurosas que las habituales. Esta
intervencion genera ansiedad y miedo por las especiales condiciones que le rodean (habitacion especial, contacto
limitado y totalmente aseptico, catéter, ...).

Fase de vuelta a casa

Una vez que el equipo médico ha establecido el tratamiento a seguir y que la enfermedad se encuentra controlada,
el nino puede volver a casa vy ser tratado de forma ambulatoria o0 en estancias hospitalarias cortas.

Esta etapa se caracteriza por una cierta "normalizacion”. El nino pasa largos periodos en casa y tiene un mayor
contacto con el mundo exterior. En algunos casos poco a poco podra ir asistiendo a la escuela de forma esporadica.
Sin embargo su situacion fisica alin no le permite hacer una vida normal.

Familia

Los padres han de volver a construir un nuevo equilibrio y ello implica un importante esfuerzo para cada uno de los
miembros de la familia. En muchos casos, cuando finaliza el curso del tratamiento y el contacto con los profesionales
sanitarios es menos frecuente, se plerde una "proteccion percibida" que acentua significativamente los niveles de
ansiedad y estrés de todos.

En esta fase suelen surgir problemas cotidianos y dificultades en la relacion familiar tanto de pareja como con los
hermanos del nifio enfermo y son frecuentes los cambios en el estado de animo, la ira, la indiferencia, el miedo, la
tristeza, la desesperanza. Es frecuente el miedo a que surja algun problema grave gue no sepan manejar.

Nifo/a

La vuelta al colegio es una momento emocionalmente muy dificil para el nifio. En algunas ocasiones el nifio enfermo
puede presentar tendencias al aislamiento como respuesta a un sentimiento de inseguridad y vulnerabilidad, También
puede aparecer una falta de iniclativa y un menor nivel de actividad.

A veces pueden aparecer conductas de 'fobia a la escuela’. Estas suelen estar directamente ligadas a las vivencias
que el nino tenfa en la escuela antes de la enfermedad. Normalmente no aparecen conductas fobicas cuando las
experiencias vividas han resultado gratas y positivas.
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