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os avances médicos en el tratamiento de las enfermedades
pedidtricas han incidido positivamente en la sensacion de segu-
ridad que tienen los padres respecto a la salud de sus hijos. Esta
seguridad queda totalmente amenazada ante un diagnéstico de
cdncer.

El diagnostico de una enfermedad oncolégica conlleva un impacto
emocional tanto para el enfermo comor para todos los miembros de su
familia, debido a la gravedad que supone, la agresividad de sus trata-
mientos y la inseguridad sobre su prondstico.

Por otra parte el nino se encuentra en pleno desarrollo fisico, emo-
cional, cognitivo, relacional, sufrir una enfermedad que lo aleja por un
periodo de tiempo mas o menos largo de su entarno habitual, nos obliga
a tomar las medidas convenientes que prevengan o suavicen las posibles
consecuencias.

ara valorar el impacto que produce una enfermedad crénica
infantil sobre una familia, seria necesario conocer como era la
tamilia antes y después del conocimiento de la enfermedad.

Se han descrito patrones bastante universales de reaccion emocional
en los primeros momentos del diagnéstico, sin embargo el proceso de
adaptacion de la familia en su conjunto y de cada uno de sus miembros
viene influido por diversos factores, como Ja historia familiar frente a
enfermedades oncologicas, el estilo de comunicacion dentro de la fami-
lia, las estrategias en el manejo de situaciones conflictivas, los recursos
personales de los distintos miembros, sus relaciones sociales, etc...

El impacto, por lo tanto, puede notarse de diversas formas y en dis-
tintas esferas: social, somdtica, econémica, comportamental y en el con-
junto del funcionamiento estructural.




Nino enfermo:

Un diagndstico de cancer supone para el nifio un cambio radical en
su vida cotidiana. El primer cambio que experimenta es el de su entorno.
El nifio debe permanecer unas semanas, como minimo, hospitalizado
para ser sometido a las pruebas que permitan llegar a un diagndstico pre-
ciso. Mas tarde debe recibir unos tratamientos muy agresivos que permi-
tan controlar la enfermedad y observar |a recuperacién de su organismo,
antes de que pueda regresar por unos dias a casa. Las visitas al hospital
de dia y a la planta de hospitalizacion se repetirdn por un largo periodo.

Esta situacién afecta fisica y emocionalmente al nifio. Siente miedo
ante el entorno, el personal que le rodea, las pruebas, los tratamientos,
los cambios que percibe en si mismo... Sélo la seguridad que le puedan
trasmitir sus mas allegados puede tranquilizarlo. Sin embargo no a todos
afecta por igual, influyen factores tales como la edad, situacién fisica,
personalidad, ambiente familiar y social, etc.

Por ejemplo, para los nifios hasta los 5 afios su mayor ansiedad pro-
cede del temor a la separacion de sus padres, siendo al mismo tiempo
muy susceptibles a la tensién o ansiedad que perciban a su alrededor. El
nifio a esta edad teme el dafo fisico inmediato y puede demostrarlo
mediante conductas regresivas, de rebeldia. En algunos casos de hospi-
talizacion prolongada aparecen reacciones de total pasividad.

Los nifios entre 6 a 9 afios pueden, como los mas pequenos, sentir
ansiedad, ira o tristeza y desarrollar conductas regresivas. Sin embargo,
su mayor temor ya no es la separacién, sino el miedo a lo que pueda
sucederle a sus cuerpos: temor de mutilacién. Como su pensamiento dis-
curre dentro del esquema causa-efecto, pueden considerarse culpables
de su enfermedad.

A esta edad el nifio puede expresar lo que siente verbalmente, aun-
que se sienten mds seguros haciéndolo mediante el juego, debido a la
carga emocional que conllevan los acontecimientos que estd viviendo.

Los preadolescentes y adolescentes sienten un gran interés por el
propio cuerpo, por saber quiénes son y coémo los ven los demads.
Necesitan sentirse como sus compaferos, temen especialmente su
rechazo, pero al mismo tiempo precisan contarles lo que les estd pasan-
do.

En esta etapa evolutiva, una enfermedad como el cancer, que les
aleja por un tiempo de su ambiente y provoca cambios en su fisico, les
afecta de forma muy especial, surgiendo temores no solo ante la enfer-
medad, sino también a la pérdida de un lugar entre sus compaferos, del
control de una independencia recién iniciada, de su privacidad y 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.

Los temores y ansiedades propios de cada edad pueden acentuarse o
canalizarse dependiendo del apoyo emocional y social que reciban de
su entorno. El nifio necesita informacién apropiada a su edad y su per-
sonalidad, sobre lo que le esta sucediendo, sobre lo que le van a hacer y
sobre los efectos de los tratamientos.

La mayoria de los profesionales de la salud estdn de acuerdo en que
hablar a los nifios acerca de la verdad de su enfermedad, decrece de una
forma notable su ansiedad, les previene de ciertos sentimientos de culpa
y también les ayuda a colaborar mejor en el proceso de su tratamiento.

;Quién debe contarselo al nino? Ha de ser alguien cercano que le
pueda dar apoyo, tranquilidad, coraje y amor; las personas mas adecua-
das serian los propios padres, pero esto puede resultar a veces dificil y se
pide al profesional que lo haga.

La forma de contar al nifio/a lo que pasa se debe hacer con un len-
guaje sencillo, acorde con su edad y madurez intelectual, que le permi-
ta la comprension de lo que estd sucediendo. A lo largo de las distintas
conversaciones, el didlogo debe ser comodo y cercano, ante todo nunca
se le debe mentir, el lenguaje verbal y no verbal deben coincidir para dis-
minuir su ansiedad, de forma que sienta que puede hacer tantas pregun-
tas como quiera y le permita sentir su enfermedad como algo mas cerca-
no v conocido. Con esto se conseguird que tenga una informacién mas
objetiva y por lo tanto consiga manejar mejor su mundo de fantasia.

Pero ademds de la informacion, el nifio necesita percibir esperanza y
control emocional en los que le rodean. Tener la seguridad de que lo per-
ciben como antes y que aceptan los cambios fisicos que ha experimen-
tado, que lo traten normalmente. Necesita volver a la normalidad, sen-
tirse uno mds como sus compaferos, en definitiva seguir siendo el
mismo.




Madre-Padre:

Los padres experimentan un conjunto de trastornos emocionales que
van desde el anonadamiento hasta la rabia, culpabilidad, pena, incredu-
lidad, miedo, incertidumbre. Hay una seria de etapas por las que tienen
que pasar antes y después del diagnostico de una enfermedad seria:
Primero hay un perfodo de shock o incredibilidad, después hay ira y
resentimiento y se suelen dar los autoreproches, por (ltimo, se produce
tristeza y en ocasiones aceptacién. Pero tienen ademds, en un corto peri-
odo de tiempo, que controlarse emocionalmente para poder recabar
informacion adecuada, establecer una comunicacion eficaz con los
diversos interlocutores y tomar decisiones pertinentes respecto al trata-
miento, al funcionamiento general de la casa, a la actividad laboral, a la
escolarizacién de su hijo...

Al tomar conciencia de la importancia de su rol como defensores de
su hijo, tendrdn que recurrir a estrategias ya aprendidas que les permitan
afrontar toda una serie de decisiones y actuaciones que poco a poco les
ayuden a recobrar el control e iniciar el proceso de adaptacién de la
familia a la enfermedad. Tanto los recursos personales de la familia como
el apoyo saocial que reciban, serdn factores determinantes que permitan
un funcionamiento adecuado, dentro de las limitaciones impuestas por
la situacion. Una actitud abierta a la informacion, a la comunicacion y a
la bisqueda de apoyos en la red social permitirdn una paulatina norma-
lizacion de la vida sin mayores limites que los impuestos por la situacion
médica del nifo.

Por el contrario, una mala adaptacion familiar, no sélo repercutird en
la calidad de vida del nifio enfermo, sino que influird en los demas
miembros de la familia y en las distintas esferas de la vida: fisica, emo-
cional, social, laboral/académica... Hay una alta correlacién entre los
problemas de comportamiento del nifio y los cambios de conducta de los
padres hacia él. Mas de la mitad de los padres modifican considerable-
mente su actitud y comportamiento, esto se manifiesta sobretodo en la
disminucién de la disciplina, dando una fuerte sobreproteccion y ten-
diendo a consentir al nifio en demasfa.

Es importante valorar todos estos aspectos a la hora de la adapta-
cion/aceptacion y de poder asumir el saber estar y ser suficientemente
continentes de las angustias, miedos y ansiedades que se despiertan en
el nino durante todo el perfodo de la enfermedad vy después incluso de
haber salido de ella y estar dado de alta. Podriamos expresarlo en pala-
bras de Bion “la madre con capacidad de reverie o contencién”, es decir,

volver o lg escue

unos padres que van a poder contener la ansiedad y angustia de su hijo
sin devolvérsela de forma masiva, sino més bien metabolizada v de esta
forma ayudar en el crecimiento y desarrollo normal de su hijo

Ello no evitard la incertidumbre ante el futuro o la ansiedad v tristeza
en momentos dificiles, pero permitird vivir con la esperanza que ofrece
cada momento, brindando asi una calidad de vida éptima a su hijo.

Hermanos:

Los hermanos sufren muy especialmente las consecuencias de la
enfermedad. Perciben inmediatamente el cambio en el entorno familiar:
la ansiedad, la tristeza, la apatia. Se sienten relegados. Temen por su her-
mano enfermo y tienen miedo a enfermar ellos mismos. Sienten culpa
por las cosas que le dijeron o hicieron en el pasado, pero también expe-
rimentan celos por la falta de atencién hacia ellos y la creciente preocu-
pacién que todos demuestran hacia su hermano.

Este malestar emocional puede tener repercusiones en su comporta-
miento, necesitan saber qué es lo que esld pasando, que no han hecho
nada para causar la enfermedad, que se les quiere a pesar de que ahora
no puedan prestarles la debida atencién. Y de vez en cuando necesitan
que los oigan, que los acaricien y que les pregunten cémo se sienten.

En la escuela se deberd estar pendiente de los posibles cambios en el
rendimiento.

INO CON ENFERMEDAD CR‘N CAEN LA
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a escuela forma parte de la actividad habitual del nifo, resul-

tando indispensable para su desarrollo arménico. Si esto es asi

para todo nifio, ante una situacion de enfermedad grave y larga,
la escuela pasa a convertirse en uno de los pilares fundamentales para
prevenir el aislamiento y pasividad a que tiende todo nifio con una hos-
pitalizacién prolongada, continua o intermitente.




Tanto los médicos como el resto del personal encargado de la aten-
cién del nifio diagnosticado de cancer, reconoce en la actualidad la
importancia que tiene la escuela y su actividad para mejorar la calidad
de vida del nifio. Ante los espectaculares avances médicos en oncologia
pedidtrica, que permiten a un 60-70% de nifios diagnosticados vivir
libres de enfermedad a los cinco anos del diagnastico, el planteamiento
de la no interrupcién de la actividad escolar se convierte no sélo en una
obligacién sino en un derecho.

El nifio diagnosticado de cancer es ante todo un nifio, con todo su
potencial de desarrollo, al que hay que dar el apoyo adecuado para que
su proceso evolutivo se vea minimamente afectado por su enfermedad.

Para lograr este objetivo, es necesario en primer lugar que todos los
encargados de la atencion del nifo, tanto en el hospital como en casa y
en la escuela, reconozcan la importancia de la actividad escolar y la
fomenten con todos los recursos disponibles. Si el equipo médico utiliza
la palabra estudiante en lugar de paciente para comunicarse con la
escuela, destaca la funcién —de que el nifio puede hacer en lugar de la
disfuncién —lo que él/ella no puede hacer. Si se refieren al nifio como
paciente, los maestros y compaferos de clase automdticamente se ven
implicados en un rol para el que no han sido entrenados, y dedican
mucho tiempo del que deberfan dedicar a la educacién, esperando
emergencias médicas.

Una vez reconocida su impaortancia, es imprescindible establecer los
canales de informacién-comunicacion, abierta pero respetuosa, que per-
mitan ir adaptando la actividad escolar a la situacién fisica y emocional
del nifio en cada fase de su enfermedad. De esta forma se evitaria la rup-
tura con su escuela y se sentarian las bases para el momento de su vuel-
ta normalizada a clase.

Para que la actividad escolar alcance la mayor eficacia, habria que
tener en cuenta distintas cuestiones:

A) La primera serfa adecuar todas las actuaciones a las caracterfsticas del
nifio en cuestién y su familia. Ello incluiria la amplitud de la informa-
cion que la familia desea trasmitir, la situacion fisica y emociaonal del
nifio, su desarrollo evolutivo v su historia académica antes del diag-
nostico, al objeto de establecer siempre objetivos alcanzables.

Se puede considerar que las posibilidades intelectuales del nifio no
han debido modificarse con el tratamiento. Los problemas se presen-
tan en aquellos tumores cerebrales en los que ha sido necesaria una

—

intervencion quirdrgica que haya supuesto la extirpacién de ciertas
zonas del cerebro, o cuando se ha tenido que radiar el sistema ner-
vioso central.

Cuando aparecen problemas de aprendizaje, los mas importantes se
manifiestan con las matematicas y el calculo, con un trastorno de
memoria de fijacion y estos problemas se agravan si no se trabaja y se
estimula al nifio/a, mientras que se mejoran cuando hay un interés y
un seguimiento progresivo y permanente. Es importante, por consi-
guiente, adecuar los curriculum en éste sentido.

En el aspecto emocional vemos que cuando estos nifios van a la
escuela voluntariamente, tienen tendencia a aislarse como respuesta
a un sentimiento y vivencia de inseguridad, fragilidad y vulnerabili-
dad. Este aislamiento puede llevarle a una introversién, a estar a la
defensiva y alerta ante el temor de ser agredido y también puede apa-
recer una falta de iniciativa como secuela de un cierto estado de
depresion latente. Esto puede dar lugar, muchas veces, a que el nifio
se manifieste con una conducta tranquila y no presente problemas de
disciplina.

A veces nos encontramos con conductas de “Fobia a la Escuela”. Estas
suelen estar directamente ligadas a las vivencias que el nifio tenia en
la escuela antes de |a enfermedad. Normalmente no se presenta dicho
trastorno si las experiencias vividas son tranquilizadoras y le reasegu-
ran, si son gratas y positivas. Cuando esta situacion de fobia se pre-
senta lo mejor es trabajar con la familia y ponerse en contacto con
algtin especialista del drea escolar o del centro de salud de la zona.

También se observa que los nifios con cancer se ausentan mds y son
menos capaces de mantener su trabajo a nivel adecuado, presentan-
do dificultades a la hora de concentrarse y aprender, son menos acti-
vOS Y parecen tener menos energia y menor iniciativa.

Cuando el nifio se reintegra a la escuela tiene necesidad de estar con-
tenido y protegido. No sirve dramatizar. El maestro debe saber acu-
parse personalmente del alumno a la vez que debe conseguir que el
nifo se sienta no discriminado. Cualquier estrategia serd vilida siem-
pre que sirva para facilitar el retorno del alumno y si en algtin
momento aparecen dificultades tanto en la adaptacién, como en los
aprendizajes, es conveniente recurrir a los Equipos Psicopedagégicos
para pedir su ayuda y asesoramiento.

En segundo lugar habria que tener en cuenta que tanto los maestros
como los companeros del nifio necesitan pasar, a su vez, por un pro-
ceso de adaptacién a la nueva situacion al objeto de que puedan brin-




dar un adecuado apovyo. Para ello deben disponer de informacién sufi-
ciente que les permita valorar con objetividad la situacién. Necesitan
también expresar sus emociones, dudas, preguntas, para poder actuar
de aquella manera que fomente mas la normalizacién en la actividad
y el trato con el compaiiero.

Lo mismo que sefaldbamos anteriormente cuando nos referiamos a la
calidad de la relacion gque hay que mantener, siempre que sea posi-
ble, entre los padres y el hijo en lo que se refiere a la “capacidad de
contener”, también los profesores, deben junto a su buen hacer en la
transmisién de conocimientos, manejar los aspectos emocionales
para conseguir apuntalar la adquisicién de nuevos conceptos y poten-
ciar el desarrollo de los aspectos relacionales tan importantes para el
crecimiento global del ser humanao, evitando proporcionarle cuidados
especiales de sobreproteccién que harian de él un invdlido y no le
ayudarian en el desarrollo evolutive normal, sino que podria llevar a
una situacién negativa de sobreproteccion e infantilizacion.

En relacién con los compaferos, el miedo a lo nuevo, a lo descono-
cido, es lo que dificulta la mayorfa de las veces el acercamiento al
nifio que ha sido diagnosticado de cancer. Este miedo quizés pueda
ser abordado, precisamente, con lo contrario que lo provoca, es decir,
con el conocimiento y el acercamiento a eso que da temor y hace que
uno se proteja y evite las situaciones o a las personas que le despier-
tan ese miedo.

La presentacion en la clase ayuda a los comparieros a aceptar y ayu-
dar al nifio que se incorpora de nuevo al dmbito escolar, especial-
mente cuanda la existencia de cambios fisicos pueden hacer que des-
taque.

El maestro puede reunirse con el nifio y los padres para planificar la
presentacion. Quizas se podria ofrecer un programa en donde se
introdujeran una serie de conceptos que ayudasen a la comprensién
de la situacion, pero con cuidado y evitando la iatrogenia que puede
producir la sobreinformacién, conduciendo a la aparicién de efectos
contrarios a los que deseamaos, es decir que lleven a la paralizacién y
evitacion masiva.

Para terminar, podemos afirmar que es muy importante cémo el
maestro maneja esta situacion, puesto que es quién, “con su buen o mal
hacer” podra ayudar o no a su alumno, en éste dificil momento del
nuevo reencuentro con la clase, los companeros, el aprendizaje, en fin,
con la vuelta a la normalizacién de su vida.




