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El céncer es una enfermedad grave que requiere un tratamiento
largo y complejo ademas de afectar de manera determinante a
toda la estructura familiar.

Cuando a un niflo o adolescente se le diagnostica esta enferme-
dad, en el centro escolar surgen muchas dudas en cuanto al trata-
miento educativo y emocional con el que se ha de responder ante
la nueva situacion.

La SIOP (Sociedad Internacional de Oncologia Pediatrica), se fundé
en la década de los 60 con el objetivo principal de aumentar el
conocimiento y mejorar la salud de los nifios afectados de céncer;
plantea que la atencién al niflo con céncer requiere de la partici-
pacién de un equipo multidisciplinar coordinado: médico especia-
lista, psiquiatra o psicélogo, trabajadora social y equipo docente
con los que se relaciona el nifo (maestros de Aula Hospitalaria,
maestros de refuerzo domiciliario y maestros del centro de origen).

El proposito de esta guia es ayudar a los profesores y tutores a
comprender cémo se siente el nifio o adolescente' y los padres,
conocer las fases de la enfermedad y resolver dudas. Se pretende,
en definitiva, tener herramientas para enfrentarse como docentes
de manera satisfactoria y adecuada a un nifio con una enfermedad
gravey a su singular situacién escolar.

'A lo largo de este texto utilizaremos palabras genéricas y, cuando no sea posi-
ble, el masculino para referirnos a personas de ambos sexos. Nuestra intencion,
en este caso, estd lejos de hacer un uso sexista del lenguaje y viene condiciona-
da por el objetivo de facilitar el proceso de lectura.






Cuando un nifo es diagnosticado de céncer toda la estructura
familiar también enferma. Ninguna persona esta preparada para
escuchar que su hijo tiene una enfermedad que pone en peligro
su vida.

Surgen gran cantidad de dudas y preguntas sobre su tratamiento
y sobre el pronéstico. La incertidumbre se apodera de ellos a la es-
pera de pruebas y resultados. A medida que va avanzando el trata-
miento normalmente la situacién se calma, se verd mayor claridad
e irdn encontrando respuestas.

Es l6gico que sientan dolor, tristeza, rabia..., una gran mezcla de
emociones y sentimientos. A esta situacion limite a la que se en-
frentan las familias, se reacciona de distintas maneras, pero se pue-
de hablar de tres momentos:

+ Una primera de fase de negacién, perplejidad; el pensar que eso
no les ocurre a ellos, que no es verdad lo que les esta pasando.

+ A continuacioén, puede tener lugar una segunda fase de rabia y
resentimiento, que puede desencadenar conflictos con las per-
sonas que les rodea, a veces buscando culpabilidades que no
existen.

+ Y una ultima fase donde la familia acepta la situacion por la que
estan pasando y comienzan a afrontar el problema.






Hay muchas formas distintas de cancer y cada una tiene un tra-
tamiento y prondstico diferente. Esta enfermedad en los nifios y
adolescentes es diferente a la de los adultos.

No estan muy claras las causas, pero se sabe que la herencia tie-
ne una importancia relativa. No es tampoco contagiosa; se trata
de una enfermedad grave y consiste en el desarrollo y aumento
del nimero de células andémalas de forma que producen dafos en
otras células del cuerpo.

Hay muchos tipos de cancer:
La leucemia afecta a las células de la sangre y supone la tercera

parte de los casos infantiles.

Los tumores del sistema nervioso central, son los segundos
en frecuencia. Hay de varios tipos y son clasificados segun el te-
jido en el cual se desarrollan (astrocitoma, ependimoma, medu-
loblastoma, etc.).

Los linfomas afectan a los ganglios linfaticos.

Neuroblastoma, tumor que aparece en las células del Sistema
Nervioso Simpatico (SNS), se da con mas frecuencia en nifos
menores de cinco afos. Es un tumor sélido y su localizacién mas
frecuente es abdominal.

Tumor de Wilms o Nefroblastoma, afecta al riién, muy infre-
cuente en edades superiores a 15 afnos.

Rabdomiosarcoma, actta en los tejidos blandos, fundamental-
mente en células musculares.

Osteosarcoma, tumor 6seo mas frecuente en la infancia.

Sarcoma de Ewing, afecta a los huesos largos y planos. Se ma-
nifiesta en edades entre 15y 25 afos.

Retinoblastoma, tumor ocular, ocurre en niflos muy pequefos.

Tumores hepaticos, el hepatoblastoma el mas comun, aparece
en bebes y nifios pequefos.

Tumores de células germinales, puede presentarse en cere-
bro, térax o génadas.

Tumores cutaneos, los mas frecuentes son los carcinomas y tu-
mores epiteliales.



A continuacion, se muestra una grafica donde se puede observar
la distribucién porcentual en Espafia de los tumores sélidos en la
infancia (0-14 afios, periodo: 2000-2011) y en la adolescencia (15-
19 afos, periodo: 1982-2007).

Sistema nervioso central 37,6

Sistema nervioso simpatico

Retinoblastomas

35 o 0-14 afios
mm 15-19 anos

Renales

Hepéticos

Oseo

Sarcomas tejidos blandos
Células germinales

Otros epiteliales y melanomas 306

Porcentajes

Grifica 1. Distribucion porcentual en Espana de los tumores sélidos en la infancia (0-14
anos) y en la adolescencia (15-19 afios). RNTI-SEHOP (Registro Nacional de Tumores Infan-
tiles- Sociedad Espariola de Hematologia y Oncologia Pediatrica).
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La supervivencia infantil en la actualidad supera el 75% a los cinco
anos del diagndstico, se situa en niveles de curacién similar a los
paises que obtienen los mejores resultados. Lo que es necesario es
que el lugar donde se realiza el tratamiento retina las condiciones
recomendadas por los expertos. Estos lugares son las Unidades de
Oncologia Pediatrica, en ellas se trata casi la totalidad de nifios con
cancer. En hospitales donde el nimero de casos al afo es inferior
a 30, suele aconsejarse el traslado de los nifios y adolescentes a
otros centros hospitalarios donde existen pediatras especializados
en cancer infanto-juvenil. Como es el caso de nuestra Comunidad
Auténoma de La Rioja, al no existir esta unidad, nuestros jovenes
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son trasladados a las unidades de otras comunidades auténomas,
como Zaragoza y Madrid, principalmente. El traslado supone a las
familias una gran incomodidad, pero se considera un “mal menor”.

Hay tres instrumentos fundamentales para curar la enfermedad: la
cirugia, la radioterapia y la quimioterapia, que se utilizaran depen-
diendo de cada caso concreto.

La cirugia es el método mas empleado para aquellos tumores pe-
quenos y localizados en un lugar especifico.

La radioterapia utiliza particulas de alta energia capaces de pene-
trar al cuerpo. A través de una maquina, se genera y dirigen esas
particulas hacia la parte concreta donde se tengan que aplicar. Las
demas zonas del cuerpo se protegen para no recibir la radiacion.

La quimioterapia actua sobre las células que se dividen con gran
rapidez, que es lo que suelen hacer las cancerosas. Sin embargo,
también existen otras células, que no son cancerosas y que tam-
bién se dividen de forma rapida. El objetivo de algunos medica-
mentos quimioterdpicos es que actlen interrumpiendo la fase
donde la célula cancerosa se divide y esto hace que el tiempo de
crecimiento sea mayor y que la célula muera.

En los ultimos afos se estdn empleando combinaciones de medi-
camentos quimioterapicos porque se ha comprobado que su ac-
Cién conjunta es mas eficaz para destruir el cancer.

Los medicamentos quimioterapicos pueden administrarse de dife-
rentes formas: con un comprimido por via oral; mediante un suero
o0 inyeccién intravenosa; por inyeccidon intramuscular o mediante
una inyeccion a través de una puncién en la médula dsea.

Es posible que después de cada sesion el nifio se sienta unos dias
cansado y que pueda tener nduseas y vémitos. También es posible
que se le caiga el pelo, aunque no siempre es asi, y en cualquier
caso volvera a crecer en poco tiempo.
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La enfermedad afecta al nifo en un momento en el que la escuela
es su medio de desarrollo y socializacion, y forma parte de su ac-
tividad habitual. Es en esta etapa cuando se desarrollan, en gran
parte, las facultades y potencialidades de la persona, siendo por
ello un periodo imprescindible para que el nifio continte con el
proceso normal de desarrollo cognitivo, emocional y social.

Desde el colegio se debe considerar al alumno que padece cancer
como un niflo como los demas, que debe reanudar su vida escolar
lo antes posible y que mientras se cura va a recibir todas las ayu-
das necesarias para una vuelta lo mas satisfactoria posible.

El centro educativo debe mantener contacto
con la familia, tanto para recibir como para
dar informacién, ayudar al nifo o adoles-
cente a espantar los miedos a afrontar la

e V[ relacién con sus iguales, a actuar ante sus
' 1\ &, » miradas, sus interrogantes, sus dudas...
Es muy importante que no interrumpan sus
relaciones con sus compaferos y las manten-
gan por medio de cartas, mensajes, WhatsApp,
dibujos, libros viajeros (“Trotamundos”) e incluso
cuando vuelvan a casa se puede organizar
una visita, si su situacion se lo permite.

Las necesidades de un nifio cuando
es diagnosticado de céncer, son entre
otras, la de tener una vida lo mas nor-
malizada posible que le ofrezca estabi-
lidad y le motive a seguir adelante. Y es
funcion de la comunidad educativa pro-
porcionar al nifio un entorno acoge-
dor y tolerante ante la enfermedad.

La coordinacién de todos los
profesionales de los ambitos
laboral, social, educativo
y psicolégico resulta de
suma importancia para lograr y
facilitar lo mas posible el duro camino

a las familias.
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EA vinel) psicelegics que ecusse 2

Atendiendo a las fases de la enfermedad y tratamiento del nifio, se
manifiestan en los padres (y familiares) un conjunto de sentimien-
tos y emociones negativas tales como incertidumbre, miedo, tris-
teza, desolacién, ansiedad, etc. Todo este conjunto de expresiones

influye en la capacidad de afrontamiento de la enfermedad tanto
del nifio como de los padres.

Este torbellino de emociones son normales en este proceso. Hay
que ser conscientes de que los estados emocionales varian a lo
largo de todo el transcurso de la enfermedad, pudiendo oscilar
desde la alegria a la tristeza. Los padres, familiares y amigos son el
soporte basico emocional para el nifio.

La edad en la que se ha diagnosticado la enfermedad va a influir
en la manera de intervenir con la familia y con el centro escolar.
Es necesario y muy importante adaptar esa intervencion segun la
etapa escolar en la que se encuentre el alumno (Infantil, Primaria,
Secundaria o Bachillerato).

ETAPA INFANTIL

Los nifos hasta los cinco afos carecen de la madurez cognitiva
necesaria para entender completamente la enfermedad. En estos
niveles, el nifno suele interpretar su mundo situandolo en un plano
muy concreto. Son incapaces de captar el significado de su diag-
nostico o las razones por las que deben soportar los tratamientos
médicos, tan frecuentes y a menudo agresivos, preocupandoles
mas el dafo fisico, la separacion de sus padres, el abandono y la
soledad. La caida del pelo, sin embargo, preocupara mas a las per-
sonas adultas que al niflo en ese momento. Necesitaran que se les
confirme, para su tranquilidad, que no son los causantes de su en-
fermedad y que ésta no es contagiosa ni significa ninglin castigo.

ETAPA PRIMARIA

Los nifos entre seis y nueves afos comprenden que padecen
una enfermedad grave. Son capaces de relacionar sintomas, tra-
tamientos y consecuencias y, como su pensamiento funciona
mediante un esquema causa-efecto, pueden considerarse culpa-
bles de su enfermedad. A pesar de un mayor desarrollo evolutivo
pueden, como los mas pequefos, sentir ansiedad, ira o tristeza y
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desarrollar conductas regresivas. La separacion, que en ocasiones
se produce de uno de los padres y de los hermanos de la ciudad
de origen, les produce desasosiego e intranquilidad, asi como el ir
y venir de una ciudad a otra. Ademas, empezaran a darse cuenta
de las implicaciones sociales de su enfermedad de manera pro-
gresiva.

ETAPA SECUNDARIAY BACHILLER

Los nifos preadolescentes y adolescentes son capaces de enten-
der su diagndstico y tratamiento. Estos también sienten ansiedad
por la separacién y por la amenaza a su integridad fisica, asi como
por laamenaza a su independencia, apariencia e imagen corporal,
aceptacion por sus companeros, la sexualidad, las consecuencias
a largo plazo de su enfermedad y la incertidumbre de su futuro.

El impacto psicolégico del cancer puede ser mas devastador
durante la adolescencia que a cualquier otra edad, ya que la en-
fermedad y sus tratamientos les alejan por un tiempo de su am-
biente y provocan cambios en su fisico. Esto les afecta de forma
muy especial, surgiendo temores no sélo ante la enfermedad, sino

también ante la pérdida de un lugar entre sus com-

® paferos, la duda de hacer o no participes a los de-

@ ) mas de su enfermedad, la pérdida de una inde-
e | pendencia recién iniciada, de su privacidad y

a Pt - de sus actividades. Sin un adecuado apoyo,
o - d? todo ello puede repercutir en su autoestima,

con consecuencias tanto a nivel emocional
como social e intelectual.

A nivel psicolégico, el nifio y/o adolescente
necesita comprender qué esta pasando, adap-
tarse a la nueva situacion, para asi reestructurar y
recomponer el cambio tan grande que esta tenien-
do lugar en todos los dmbitos de su vida (familiar,
social, escolar, deportivo, etc.).

El pensar y sentir en todo momento que el cam-

bio va a ser temporal, que después de un pe-
riodo largo de idas y venidas, sufrimiento y dolor, les
ayudard a enfrentarse de otra forma a la enfermedad. Para ello, los
profesores y companeros deben seguir transmitiendo cercania y
apoyo para que el niflo con cdncer no se sienta “descolgado”.

14
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Numerosos son los estudios que nos confirman la imposibilidad
de afrontar el cancer pediétrico desde un abordaje exclusivamente
médico. Efectos del tratamiento, incertidumbre, largos procedi-
mientos..., son algunos de los impactos a los que debe de some-
terse el nifio y su familia. Ante esta situacion, la respuesta de la edu-
cacion debe de ser compacta, representar un referente y contribuir
a prevenir las dificultades de aprendizaje y aislamiento social que
supone una larga convalecencia domiciliaria u hospitalaria.

Las caracteristicas de cada uno de los nifios enfermos, la alteracion
familiar y otros muchos efectos que provoca la enfermedad reque-
riran distintas intervenciones.

En este sentido, cuando aparece un diagnostico de cancer infantil,
la estructura familiar se modifica y trata de adaptarse a la nueva si-
tuacion. De esta manera, cambian los habitos de vida, los horarios,
la alimentacion, los ritmos de suefio, etc., tanto para el progenitor
gue estd en el hospital como para la parte de la familia que per-
manece en la ciudad de origen. Esta situacion suele alargarse en
el tiempo, afectando de manera relevante en los hermanos de los
nifos enfermos. Es muy importante que la comunidad educativa
empatice e intente comprender la situacion de tension, tristeza y
miedo que estan sufriendo todos los miembros del sistema fami-
liar, especialmente los hermanos.

Implicarse en el proceso de atencién educativa ayudard a los pa-
dres a aumentar la sensacién de control.

Para mejorar el funcionamiento familiar y facilitar la intervencion
educativa, la familia debe fomentar:

+ Un nivel de exigencia académica adecuada hacia el nifo.

« Ayuda al nifo a mantener un horario de actividades diario.
+ Confianza mutua entre familia-profesor-coordinador.

+ Mantener el contacto con el centro educativo de su hijo.

+ Una relacién adecuada entre alumno-compaieros.



+ Que estén informados sobre el rendimiento actual del nifio y si
es acorde con sus posibilidades actuales.

« La reincorporacién escolar del nifio evitando actitudes sobre-
protectoras.

A continuacién, hacemos un recorrido por los principales referen-
tes en la intervencion: las familias, la propia institucién escolar, los
profesores y FARO:

La familia supone un elemento fundamental del proceso de la en-
fermedad del alumno. Los profesionales del Programa de Atencién
Educativa Domiciliaria (PAED) y FARO tendran contacto conti-
nuo con la familia desde el momento del diagnés-
tico hasta la reincorporacién al centro, y contri-
buiran al logro de estos objetivos. El mantener
una adecuada coordinacién y transmitir a
las familias el mismo mensaje generara
confianza en la familia.

Cuando en un centro se
conoce el diagndstico de
cancer de un alumno debe
abordarse como un trata-
miento largo que va a suponer
un periodo de alejamiento de la
vida en la escuela.

El tratamiento educativo de un
niio con cancer debe afrontar-
se desde la perspectiva de la
Atencidn a la Diversidad.

La enfermedad coloca al nifio

con cancer en una situacion singular con respecto a sus compa-
feros: estado emocional marcado por los tratamientos y cambios
vividos, deterioro de su estado fisico, alejamiento de familiares y
amigos, menor nimero de horas de atencién educativa, menor nu-
mero de estimulos externos, etc.
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Mantener la confidencialidad del caso, respetando el criterio fami-
liar.

Fomentar la comunicacién con la familia y reforzarles el valor de
que su hijo prosiga con sus estudios.

Asegurar la implicacion de todos los profesores del equipo do-
cente.

Tramitar toda la documentacion.

Elaborar la adaptacion curricular individualizada y otras docu-
mentaciones.

Facilitar la coordinacion con el profesorado del PAED.
Colaborar en el disefio y desarrollo del plan de acogida.

Coordinar con el maestro del PAED en los procedimientos de
evaluacién del alumno.

Competencias directas del Centro Educativo:

El director es el responsable de la peticion del apoyo, de la cus-
todia de documentacion y de velar por el cumplimiento del plan
de trabajo individual que se establezca.

El orientador debe ser el coordinador del trabajo del equipo do-
cente, estar al dia de la evolucién del alumno y participar en el
proceso de evaluacion, asi como coordinar la actuacion de FARO.

El tutor es el portavoz de todo el equipo docente que interviene
en el aula de referencia del alumno. Debe recoger la informacion
sobre el trabajo de cada area, agilizar y redactar la informacion
del plan de trabajo, informar de las sesiones de evaluacién, man-
tener contacto con el profesor encargado de PAED, coordinar la
relacion de los companieros y responsabilizarse directamente de
la reincorporacién del alumno.

En ocasiones, y como es normal, cuando a un alumno le diagnos-
tican una enfermedad grave como es un cancer, el docente se en-
cuentra perdido y desorientado sobre cémo hacer y qué pasos dar
a nivel escolar. La incertidumbre y la preocupacién invaden al tutor



y profesores, ya que es posible que no se hayan encontrado en una
situacion similar.

Es importante que el docente sienta que no estd solo en su tarea
educativa, ya que se ponen en marcha mecanismos administrati-
vos y sociales para ayudar y solventar la situaciéon educativa del
alumno enfermo.

Sin embargo, el dia a dia en el
aula y el como afrontar la situa-
cién en relacién con el resto del
alumnado, muchas veces genera
ansiedad y estrés en el docente.
El propio miedo a la enferme-
dad, complicaciones e incluso a
la muerte, son aspectos posibles
ante una situacién tan particular
dentro del aula.

Ante ello, los profesionales del
mismo centro escolar al que per-
tenecen los alumnos, informados,
protegidos y respaldados por toda
la infraestructura tanto humana
como material que se les aporta,
se encargan de acudir a los do-
micilios de las familias con nifos
convalecientes.

Realizar los apoyos necesarios para evitar el retraso escolar.
Elaboracién y desarrollo de la adaptacion curricular individual.
Coordinacion con los tutores y con el resto de profesores.
Asesoramiento a las familias.

Preparacion de la incorporaciéon del alumno a su centro de re-
ferencia.

Cumplimentacién de los anexos oportunos y realizaciéon de in-
formes.

19
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“llumina una sonrisa” es el Programa de Apoyo Educativo Domici-
liario (PAED) que junto con la Consejeria de Educacién del Gobier-
no de la Rioja venimos trabajando con todos los alumnos que por
razones de salud permanecen temporalmente hospitalizados o en
largas convalecencias domiciliarias.

Todas las partes implicadas en este proyecto, docentes, adminis-
traciéon y FARO, tratamos de mimar nuestro trabajo para que el
apoyo educativo y la posterior reincorporacién escolar sea lo mas
natural y exitosa posible. Forma parte del proceso el tratar de que
el alumno vea su retorno al aula como el de quien regresa de un
largo viaje y tiene mucho que contar.

Para evitar el alto riesgo de aislamiento social, aprovechamos las
oportunidades que nos ofrecen las nuevas tecnologias e incorpo-
ramos a la labor docente herramientas como la plataforma Mood-
le, para fomentar el trabajo en la red y la comunicacién telematica.
Tratamos de convertir una situacién de desventaja académica en
una oportunidad para desarrollar destrezas.

La persona en FARO encargada de coordinar el programa PAED se
denominara Coordinador/a Educativo.

Recoger y valorar las demandas.
Apoyary asesorar a las familias en la tramitacién de las solicitudes.

Coordinar y distribuir el trabajo entre todos los implicados en
el Apoyo Educativo Domiciliario: FAMILIA-CENTRO DE REFEREN-
CIA-CONSEJERIA DE EDUCACION-AULA HOSPITALARIA.

Informar al tutor o profesor encargado del servicio de apoyo de
la situacion fisica y psiquica del nifio y de sus posibles repercu-
siones en el aprendizaje.

Ser el vinculo entre la familia y el profesorado para ajustar el ho-
rario de apoyo domiciliario dependiendo de los tratamientos.

Fomentar, promocionar y asesorar en relacion con el uso de las
nuevas tecnologias de la informacién y comunicacién que se
van a utilizar durante la convalecencia.

Realizar el procedimiento de regulacién de uso y de control del
material informético.

Divulgar el programa en el ambito escolar.






Uno de los aspectos fundamentales del programa es el método ba-
sado en el trabajo coordinado e individualizado. El protocolo admi-
nistrativo a seguir cuando un nifio o adolescente es diagnosticado
de céncer seria el siguiente:

1. La familia del nifo enfermo comunica al centro educativo el
diagnostico, acompanado del informe médico correspondiente.

2. La direccién del centro y el tutor remiten la documentacion
y la solicitud necesaria de Apoyo Educativo Domiciliario a la
Consejeria de Educacion.

3. LaConsejeria informa al coordinador educativo del programa

en FARO y a la familia del inicio del protocolo “llumina una
sonrisa” abriendo los cauces de comunicacion.

4. El coordinador estudia el caso concreto e informa al tutor y
al director del colegio del proceso de la enfermedad y de sus
repercusiones en el dmbito académico.

5. Elcoordinador es el encargado de contactar con los responsa-
bles del aula hospitalaria para informar al profesor encargado
del Apoyo Domiciliario del trabajo que realizan y para la coor-
dinacién entre ambos.

6. Eltutor diseia las adaptaciones curriculares segun las necesi-
dades del nifio en ese momento de su convalecencia.

7. Elmaestro o profesor de Apoyo Educativo Domiciliario, encar-
gado del programa, y la familia estableceran el horario ade-
cuado para la asistencia del profesor al domicilio.

8. El responsable del apoyo abre un expediente donde constan
los documentos de seguimiento y coordinacion.

9. Se proporciona, si es necesario, en régimen de préstamo, el
ordenador y la conexién a Internet correspondiente al alum-
noy al profesor.

10. El coordinador responsable del programa es el encargado de
solventar todos los imprevistos en cuanto a horarios o cues-
tiones educativas.

11. El tutor disefia un programa de reincorporacion del alumno a
las clases en el que se efectuaran actividades previas con los
alumnos del aula y actividades de acogida proyectadas a la
creacién de un ambiente propicio.

12. El coordinador, junto con el tutor, proseguiran la labor educa-

tiva del nifo después de su reincorporacion hasta que pueda
alcanzar los niveles curriculares necesarios.
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Cuando un nifo es diagnosticado de cancer la escuela debe ser in-
formada y mantenerse al tanto de la evolucién de la enfermedad, a
fin de disefar programas educativos adecuados a las diversas fases
de la enfermedad y que se deberén llevar a cabo en coordinacién
con todos los profesionales que intervienen en su cuidado.

Es importante tener en cuenta que tanto los maestros como los
companeros del nifilo necesitan pasar por un proceso de adaptacion
a la nueva situacion, al objeto de que puedan brindar un adecua-
do apoyo. Para ello deben disponer de informacion suficiente que
les permita valorar con objetividad la situacién. Necesitan también
expresar sus emociones y dudas, para poder actuar de aquella ma-
nera que fomente mas la normalidad en la actividad y el trato con
el compaiiero.

Sugerencias para los primeros momentos:

« Reunir toda la informacion posible sobre el tipo de enfermedad
del alumno.

+ Adoptar una actitud positiva que se proyectara en el nifio o ado-
lescente.

« Coordinar el trabajo con las maestros o profesores del aula hos-
pitalaria y tutores del centro de referencia.

+ Considerar al nifio o adolescente, en la medida de lo posible,
como un alumno no como un nifio enfermo.

« Evitar, en todo momento, la desconexién con el colegio.

+ Motivar al nifio o adolescente para que mantenga sus relaciones
evitando asi conductas de aislamiento.

« Procurar mantener abiertas vias de comunicacion tanto perso-
nales como a través de Internet.

« Revisar y ajustar adaptaciones curriculares para que el alumno
se sienta escolarmente integrado.

+ Adecuar procedimientos y criterios de evaluaciéon de minimos.



Las ausencias continuadas al centro y el estado animico y

fisico del nifo dificultan en gran medida seguir el curriculo

académico. El interés por los docentes y la comunidad educativa

en que el nifo alcance las indicaciones escolares, exdmenes, traba-

jos, etc., debe coincidir con el ritmo de la familia, para no generar

frustracion o malestar entre los docentes que le atienden. Es un
proceso por tanto de adaptacién y de comunicacion entre todos.

El hecho de no poder asistir a clase es un aspecto que genera in-
quietud, ansiedad, indefension y sentimientos de desesperanza en
el alumno enfermo. La incertidumbre sobre qué pasara en el futuro
se incrementa sobre todo en la edad adolescente y por tanto en la
etapa de Secundaria que coincide con un momento fundamental
en el desarrollo de la personalidad.

¢{Qué puede hacer el docente del alumno con cancer?

Desde el colegio, asi como el tutor, resulta importante la
coordinacién con la familia para mantener
el contacto con el centro y profesores
sobre todo desde el punto de vista de
la salud mental del nifo. Es fundamen-
tal sentir que sigue siendo un alumno
y comprender que, a pesar de no po-
der asistir a clase de forma fisica, en el
momento actual de la enfermedad,
sigue formando parte del gru-
po. Este aspecto le ayudara, sin
duda, a tener una visién positi-
va de futuro y a enfrentarse de
manera activa en la lucha de
su enfermedad.

El docente puede ayudar a:

+ Mantener una comunicacién periodi-
ca con los padres, para conocer el estado
fisico y emocional del nifio.

+ Motivar al alumno para que establezca relaciones positivas y
mantenga las que ya tiene, y asi evitar conductas de retraimiento.
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+ Previo consentimiento de los padres del nifio, puede ser conve-
niente preparar a la clase sobre la cuestion, informando sobre la
situacion del companero ausente y teniendo siempre en cuenta
los conocimientos que posea el propio nifio afectado acerca de
lo que le esta pasando.

FARO dispone de materiales y profesionales especializados para
llevar a cabo esta tarea.

{Como respondemos preguntas comprometidas?

Teniendo en cuenta la edad, la madurez emocional y social del
aula, el docente debe prestar siempre soporte a las preguntas del
aula e intentara:

- Adaptar las respuestas a la edad de los alumnos (juegos, pelicu-
las, documentales, etc.).

- Explicar de manera directa, sencilla y natural qué es lo que le
pasa al comparfiero, asi como los tratamientos, las secuelas, la
caida de cabello, etc.

- Sersincero, no mentir nunca. Si alguna cuestién no se conoce es
recomendable admitirlo e intentar responder en otro momento
cuando se tenga la informacion apropiada.

- Proporcionar la informacién justa. No dar excesivos detalles,
para no dar lugar a rumores o infundir curiosidad extra.

El programa que se emprende una vez terminado el perio-

do de convalecencia se adapta al tiempo de recuperacién del

alumno, a la edad, a la etapa educativa y a la propia patologia de
la enfermedad.

Tanto las actividades previas como las de acogida se disefaran en-
tre el tutor y/o profesional encargado del Apoyo Educativo Domi-
ciliario, el coordinador de FARO y la familia.

En este sentido, cuando el alumno se incorpora al aula, muchas
veces los docentes, en su interés por acogerlo, lo sobreprotegen



y aumentan aun mas las con-
ductas de cuidado y ayuda, ca-
yendo sin saberlo en un error.
Aumentan de esta manera el
sentimiento de que es diferen-
te. Para ello, se deberia tener en
cuenta que lo que ayudara a la
incorporacion del nifio o ado-
lescente es:

- Afrontarlo con naturalidad,
sin  excesivas diferencias
siempre que la situacién lo
permita.

- Intentar que lleve el mismo ritmo es-
colar que el resto de compaiieros (se pondran los
mecanismos adecuados para ello, como profesores de
apoyo).

- Favorecer la comunicacion con el resto de comparie-
ros, para permitir que desaparezcan temores y rechazos.

- Tratar la enfermedad con normalidad ayudard a que los demas
companeros también lo hagan.

En todas las edades, mas si cabe durante la adolescencia, debido a
posibles secuelas fisicas se puede desarrollar en el alumno la idea
que es diferente al resto. Es un proceso de adaptacién que el pro-
pio alumno debe ir interiorizando y superando en el dia a dia de la
enfermedad y en la incorporacion después en el aula.

La rutina diaria de deberes, horarios, estudio, actividades, etc., se
rompe cuando aparece un diagndstico de una enfermedad grave
como el cancer. Esta rutina proporciona “normalidad”y estabilidad
necesaria en la vida del alumno.

Para preparar la vuelta a la escuela seria preciso conocer la in-
formacion siguiente referida al alumno:

+ Lo que el nifio sabe sobre su enfermedad.

+ Lo que el nifio y sus padres desean que se sepa.
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+ Los temores e inquietudes del nifio y sus padres.

« Las secuelas de la enfermedad y del tratamiento.

« Si podra incorporarse con regularidad o progresivamente.

+ Sinecesitard ser llevado o podra desplazarse él mismo.

« Como ha cambiado su apariencia fisica debido al tratamiento.
- Si toma algun medicamento que afecte su actividad escolar.

Teniendo en cuenta el derecho a la intimidad del menor y la fami-
lia, cualquier otra informacion que el profesor considere relevante
y que los padres estén en disposicién de dar puede ser de gran
ayuda sobre la situacion actual del alumno.

Los compafieros tienen una funcién muy relevante en el programa
de reincorporacién por lo que se intentarad la implicacion y la moti-
vacién de todos ellos en la vuelta al centro.

En cuanto al rendimiento académico, es comun que el nifio se incor-
pore con ganas e ilusién por la vuelta a clase. El profesorado debe
tener paciencia si el rendimiento académico no es el mismo que el
de antes de la enfermedad, ya que es necesario que haya una adap-
tacion para volver a coger el “ritmo” de clase. Al principio pueden
sentir cierta sensacién de agobio, de ineficacia, ya que han estado
muchos meses e incluso afos fuera del entorno escolar. El profesor
debe ser paciente y ofrecer ayuda siempre que considere necesario.

A nivel psicolégico, es importante tener en cuenta que el alumno,
al incorporarse después de tanto tiempo de convalecencia, puede
tener la sensacién de querer volver dénde se quedd, que todo vuel-
va a ser como antes. Se trata de un proceso de adaptacion donde el
nino deberd ir dandose cuenta de que nunca volvera a estar en el
mismo punto inicial. Es cuestion de tiempo que esta adaptacién se
vaya produciendo sin alteraciones psicolégicas importantes.

Hay que tener en cuenta que la familia, después del periodo de en-
fermedad, tiene que reestructurar su vida, volver a trabajar, horarios
y rutinas que ayudan a procesar lo vivido y poco a poco dejar esa
etapa en algo puntual en la vida de su hijo.



¢{Qué les decimos a los compaiieros? ;Y como?

Cada alumno de la clase del nifio o adolescente enfermo tendra sus
propias ideas y fantasias respecto al cancer. Para algunos estara liga-
do al recuerdo desagradable de la pérdida de una persona préxima,
puede tener miedo a que el resto también tengan cancer. Por todo
ello es muy importante que el profesorado les proporcione una in-
formacién adecuada y les anime a hablar de sus experiencias acerca
de la enfermedad. La naturalidad es la mejor manera de transmitir
determinada informacion. \‘

El orientador

Una figura relevante por sus conocimientos en el dmbito psicolé-
gico dentro del entorno educativo, junto con el tutor del aula, es la
del orientador. El tutor y resto de profesores pueden contar con el
apoyo del orientador para recibir consejos y recomendaciones de
cémo enfrentarse al grupo-aula ante una situacién anémala como
es un cancer infantil.

Los profesores pueden encontrarse con preguntas dificiles
de contestar, situaciones complicadas o miedos, de los
alumnos y de si mismos. Es importante que se
sientan arropados por el resto de profesores y
por el orientador para poder llevar la situa-
cion de la mejor manera posible.

Algunos consejos...

El cdncer es una enfermedad seria, pero
curable y no tan terrible como para no
poder ni mencionarla.

Si la familia y el nifio estan dispuestos, el
explicar a la clase el tipo de cancer que tiene
su companiero, el tratamiento recibido y en qué ma-
nera la enfermedad y el propio tratamiento influyen
en su propia apariencia fisica y en su conducta, facili-
tara la comprensién de su enfermedad y favorecerd la
reincorporacion.

Resulta de gran importancia que el alumno viva el regreso al colegio
o al instituto como el que vuelve de un largo viaje y tiene mucho
que contar.
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Algunas consideraciones pueden ser:

» Crear un ambiente sensible y tolerante.

+ Proporcionar una informacién precisa a los compafieros del aula.
« Interesarse por la enfermedad, pero sin interrogatorios.

+ Ayudar, no compadecer.

+ Despertar sentimientos positivos de empatia y aceptacion.

« Concienciar a los alumnos de lo importante que es su ayuda.

« Elaborar adaptaciones curriculares (ajustes de actividades, en la
evaluacién, en la temporalizacién).

» No destacar excesivamente.
+ Siempre que sea posible exigir como a los demas.

« Ayudar al nifio a recuperar sus habilidades sociales (comunica-
cidn, autocontrol emocional, asertividad).

- Mantener un contacto fluido con la familia.

+ Designar a una persona del colegio, puede ser el tutor, para que
el alumno recurra cuando se sienta mal.

+ El objetivo final no serd tanto
que el nifo o adolescente
supere el curso escolar,
sino que vuelva a in-
corporarse a las tareas
escolares con la mo-
tivacion y el deseo
suficiente para seguir
progresando.
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Cuando se observa alguna reaccién inusual en los hermanos del
nifo enfermo es importante consultar con el orientador del centro o
psicélogo de FARO. A veces estos comportamientos no pueden ser
apreciados por miembros de la familia debido a sus preocupacio-
nes. En general, los hermanos simplemente requieren un contexto
seguro y de comprensidn, en el cual se tengan en cuenta sus senti-
mientos. La familia se “descompone” ante un diagndstico de cancer
y normalmente la atencion se centra en el hijo enfermoy, por ello,
los hermanos pueden sentirse desplazados.

¢COMO AYUDAMOS DESDE EL CENTRO?

+ El profesorado mas cercano al niflo debe intentar averiguar qué
sabe sobre el tratamiento de su hermano enfermo. Esto les per-
mitird ser mas eficaces a la hora de intentar que el nifo com-
prenda lo que le esta pasando a su hermano.

+ Si el profesorado se da cuenta de que el nifio tiene conceptos
erréneos sobre la enfermedad, debe aclararselos y contactar con
sus padres para que se aseguren, en la medida de lo posible, de
que el hermano esté mejor informado.

« Es necesario que surja el compromiso,
por parte de algun miembro de la escuela,
para atender directamente al hermano
del nifo enfermo.

« La escuela es el lugar perfecto para
darle esta atencioén extra, que no siem-
pre puede ser posible en el hogar. Algunas
veces basta encargarles que lleven a casa los
deberes de clase y las notas del hermano para
hacer que se sientan mds responsables e im-
plicados.

« Si es posible, conviene que los com-

pafieros del hermano del paciente co-
nozcan la situacién, para que puedan
mostrar apoyo y ayuda.






34

A pesar de las altas tasas de supervivencia, cuando la enfermedad
avanza de forma negativa y en la fase previa al duelo es necesaria
la atencion tanto al nifio como a compafieros y familia. Incluso en
el periodo final el colegio puede seguir siendo una experiencia de
vida para el nifo y la participaciéon continuada en la escuela es vital
para su bienestar.

La asistencia a clase o seguir recibiendo atencién educativa en su
casa, siempre que todas las personas que interactiian con el nifio
mantengan una constante comunicacién, puede ser una de las acti-
vidades diarias en las que puede participar.

En estas circunstancias, conviene asignar una persona de referencia
ala que se pueda recurrir siempre que el nifo se sienta fisica o emo-
cionalmente incémodo.

Tanto los profesores como los alumnos deben de contar con la posi-
bilidad de expresar sus temores y recibir orientacién. Para ello FARO
cuenta con un equipo especializado dispuesto en todo momento
a dar soporte necesario y apoyo emocional en coordinacion con el
equipo psicosocial de cuidados paliativos pediatricos.
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La sociedad no espera que los niflos mueran. Sin embargo, nos po-
demos encontrar con casos de recién nacidos prematuros, o que
la muerte tiene lugar al poco tiempo del nacimiento, asi como en-
fermedades graves y progresivas en pequefios con experiencias
cercanas a la muerte. La adaptacion psicolégica a la muerte de un
hijo es una cuestién compleja debido a la variedad de reacciones
emocionales que la familia experimenta durante todo el proceso.

En el caso de una enfermedad previa grave durante meses o afos,
como es el cancer, la vida de la familia se estructura y se organiza
en torno al cuidado del nifio, pasando todo lo demés a un segundo
plano. Por ello, cuando acontece el fallecimiento, se crea un enorme
vacio y un desconcierto dificilmente asumible por la gran mayoria
de la unidad familiar.

Para ayudar a todos los miembros de un centro escolar que han per-
dido a uno de sus alumnos y a los padres es necesario:

« Conocer el proceso de duelo en nifios y adultos. Para esto existe
la posibilidad de contactar con FARO para asesoramiento y ma-
terial de apoyo.

« Ofrecer un entorno de confianza.
« Abrir vias de comunicacion.

« Prestar atencion a los posibles cambios o alertas en hermanos y
companeros.

Puede suceder que los hermanos del nifio fallecido sigan acudiendo
al centro escolar. En tal caso, los profesores pueden ayudar contro-
lando la conducta y el estado emocional de los hermanos durante
las semanas y meses siguientes al fallecimiento, y ofrecer orienta-
cion y comprension a los nifos que se sienten tristes, enfadados o
deprimidos.

La clase en la que ha sucedido el fallecimiento del compafiero tam-
bién debe llevar a cabo su propio proceso de duelo. Para ello, los
profesores deben también estar al tanto de las reacciones de los
companeros, dar espacio para el didlogo y proporcionar, si es nece-
sario, momentos de desahogo y llanto. Esconder, mentir o no hablar
del fallecimiento puede dar lugar a posibles alteraciones psicolégi-



cas, bajadas en rendimiento académico, periodos de tristeza excesi-
va o depresion.

No existe ningun tiempo establecido para la resolucién del duelo.
Lo que si se sabe es que cada persona ha de encontrar su particu-
lar manera de hacer frente a la pérdida, con o sin ayuda, y que el
resultado final tras el trauma supondra un cambio en la forma de
entender la vida, en los valores que dirigen ésta y en el modo en el
que decidimos vivirla.

Durante el proceso de la enfermedad, el colegio ha estado presente,
mostrando cercania y apoyo. Los maestros han sido personas muy
significativas en la vida del nifio y la familia. Por eso, después del
fallecimiento del alumno, debemos realizar un acompafnamiento al
inicio del proceso de duelo.
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