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1.

La Federacion Espanola de Padres de

Ninos con Cdancer (FEPNC) es una entidad

sin dnimo de lucro, de dmbito estatal,

constituida en 1990 y declarada de

Utilidad PUblica el 8 de enero de 1999.

Uno de los principales fines de la
Federacion es el de mejorar la calidad
de vida a nivel afectivo, educativo y
social de los nifios/as, adolescentes y
jovenes con cancer y la de sus familias.

Actualmente la Federacion esta cons-
tituida por 21 asociaciones ubicadas
en distintas Comunidades Auténomas.

La Federacion forma parte a nivel
internacional de “Childhood Cancer
International” (CCl), de la que es miem-
bro fundador y de la “Organizacién
Europea de Enfermedades Raras”
(EURORDIS) y, a nivel nacional, de
“Plataforma de Organizaciones de In-
fancia” (POI) y de la “Confederacion Es-
panola de Personas con Discapacidad
Fisica y Orgdnica” (COCEMFE). Ademas
colaboramos con el “Registro Espanol
de Tumores Infantiles” (RETI) y con la
“Sociedad Espafola de Hematologia y
Oncologia Pediatricas” (SEHOP).

Actualmente, las asociaciones de Nifos
con Cancer apoyan y ofrecen servicios a
mas de 16.000 personas a través de apoyo
psicolégico, social, econémico y educativo
a menores y sus familias, la puesta en dis-
posicion de pisos de acogida para familias
desplazadas, investigacion, y programas
de informacion y asesoramiento.

Desde sus inicios, este movimiento asoci-
ativo ha supuesto una gran mejora en la
calidad de vida de nuestros/as hijos/as con
cancer, y por ello, uno de sus principales
objetivos ha sido potenciar la constitucion
de asociaciones de padres/madres en todo
el territorio nacional. Cada afo invertimos
todos nuestros esfuerzos en conseguir que,
en todas las comunidades auténomas, las
familias cuenten con toda nuestra ayuda.

De la experiencia del trabajo de estos ulti-
mos anos y para que esta atencién a nivel
afectivo, educativo y social sea cada dia

mejor, surge la actualizacién de esta guia.



La guia

Esta guia pretende ser un manual
de trabajo o herramienta para

la educacién de los/as nifios/as y
adolescentes con cancer, con o
sin secuelas derivadas del mismo.

Ademas puede ayudar al
desarrollo de la evaluacién
psicopedagdgica del alumnado
oncoldégico para la determinaciéon
de las NEE derivadas de esta
enfermedad. También para la
elaboracién de programasy
materiales adecuados a sus
necesidades educativas.

Como indica el Dr. Philip Pizzo, profesor de
Pediatria de la Escuela de Medicina de Stanford:

“Para preparar a los nifos para la vida,

nunca debe descuidarse el enfoque de la
educacion, ni siquiera cuando interviene
una enfermedad grave, por dos razones.

La primera razén es que el programa de la
escuela continua la educacién del nifio en lo
social, cognoscitivo y en los conocimientos,
que permitiran a los supervivientes llegar

a ser, no solamente alguien que ha vencido
a una enfermedad grave, si no alguien que
ha ganado, que ha aprendido y a quien se le
ha dado la oportunidad de ser un verdadero
superviviente que ha vencido al cancer.

La segunda, la continuacién en la escuela, ya
sea en el aula, en casa o en hospital, da un
claro mensaje al nifo que se enfrenta con el
desafio de una enfermedad seria. El hecho de
que los padres, maestros y médicos esperen
que continte en el colegio, le dice al nifio
que tiene futuro. Es importante resaltar el
poder de la esperanza y las expectativas. El
mensaje de esperanza de vida que implica

el simple hecho de seguir en el colegio,

es una parte importante de los cuidados
médicos que el nifo esta recibiendo.”

De estas palabras se deduce la importancia del
momento de la vuelta a la escuela para el/la nifio/a
y adolescente con cancer; importancia que se
traduce en la sensacién de continuidad en su
proceso educativo y en su vida.

Esperamos que esta guia sirva de orientacién y
ayuda a la hora de intervenir y acompanar en el
proceso de tratamiento e incorporacion al centro
de nuestros/as nifios/as adolescentes.
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Sobre el
cancer infantil




Cada ano se diagnostican cerca de 1.400 nuevos

casos de nifos/as con cdncer en Espana de

O a 18 anos. A pesar de ser una enfermedad

rara, el cancer infantil es la primera causa de

muerte por enfermedad hasta los 14 anos.

El tipo de cdncer mas frecuente en los/

as nifos/as es la Leucemia (25%), seguido
de los tumores del Sistema Nervioso
Central (19,6%) y los linfomas (13,6%),

segun el Registro Nacional de Tumores
Infantiles. EI RETI contribuye a la lucha
contra el cancer en la infancia mediante

el estudio de la supervivencia de los/

as nifios/as con cer en Espafay su
comparaciéon internacional; el estudio de la
incidencia y sus tendencias; y colaborando
al estudio de factores de riesgo causal.

La tasa de supervivencia a 5 aflos de O

a 14 afos alcanza casi el 80%, segun la
Sociedad Espafiola de Hemato-Oncologia
Pediatrica. Un dato esperanzador que
aspira a ser del 100% ya que una sola
muerte por cancer infantil es demasiado.

Las unidades de Oncologia Pediatrica

y Hematologia Clinica del Hospital
Universitario Central de Asturias (HUCA)
tratan anualmente una treintena de nuevos
casos de cancer infantil, con una tasa de
supervivencia que oscila entre el 75y el 90%,
un porcentaje mas elevado que en la edad
adulta, en consonancia con la media del
Sistema Nacional de Salud y similar también
a la de los paises préximos.

La supervivencia relativa para

todos los tumores a los 5 afios del
diagndstico es del 77% (segun datos
de la Consejeria de Sanidad, 2017).

Por tipologia, las leucemias, los linfomas
y otras patologias hematoldgicas
representan mas de un tercio de los casos
registrados, seguidas de los tumores
cerebrales, los que afectan al sistema
nervioso, los renales y los 6seos.

Alumnado con Cancer Guia para docentes
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Los tipos de cancer
mas frecuentes durante
la infancia son:

~ Leucemia

~ Cancer cerebral y otros tumores
del sistema nervioso central

~ Neuroblastoma

& Tumor de Wilms

% Linfoma
(tanto Hodgkin como no Hodgkin)

~ Rabdomiosarcoma

~ Retinoblastoma

&~ Cancer de huesos (incluyendo el

osteosarcoma y el sarcoma de Ewing)

Aunque es raro encontrar otros tipos de cancer
infantil, siempre pueden surgir algunos casos.
También, en raras ocasiones, es posible desarrollar
otro tipo de cancer mas comun en adultos/as.
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Leucemias

Son un tipo de cdncer de la

medula 6sea y la sangre.

Entre los tipos de canceres infantiles
es de los mas comunes. Dentro de
esta tipologia las mas frecuentes son
la leucemia linfocitica aguda (LLA) y
la leucemia mieloide aguda (LMA).
Estos tipos de leucemia pueden
causar, entre otros sintomas, dolor
6seo, fatiga, debilidad, piel palida,
sangrado o moratones, fiebre o pérdida
de peso. Como pueden experimentar
un crecimiento muy rapido, es
necesario tratarlas (hormalmente
con quimioterapia) tan pronto sean
detectadas.

La tasa de supervivencia mayor a 5 afios
se ha incrementado a lo largo del tiempo
llegando a alcanzar un 85%. Para niflos/as
con LMA, también ha crecido la tasa de
supervivencia, situdndose ahora entre

el 60% y 70%. Sin embargo, esta tasa
varia dependiendo del subtipo de LMA
ademas de otros factores. Por ejemplo,

la mayoria de los estudios sugieren que
la tasa de supervivencia para la leucemia
atipica promielocitica (LAP), un subtipo
de LMA, es a dia de hoy superior al

80%, sin embargo esta tasa es menor
para otros subtipos de LMA. La tasa de
supervivencia mayor de 5 afnos desciende
a entorno al 50% en el caso de tipos de
leucemia menos comunes.

Tumor cerebral y del sistema
nervioso central

Los tumores tanto cerebrales como del

sistema nervioso central son el segundo
tipo de cancer infantil mas comun.

Existen muchos tipos

de tumores cerebrales

y el tratamiento y

pronostico para cada uno

de ellos es diferente.

La mayoria de los tumores cerebrales
infantiles comienzan en la parte baja
del cerebro tales como el cerebelo o el
tronco cerebral. Pueden causar dolor de
cabeza, nauseas, vomito, vista borrosa o
doble, mareo, dificultad para caminar o
manipular objetos, entre otros sintomas.

Aproximadamente 3 de cada 4 pacientes
con tumores cerebrales (teniendo en
cuenta todos los tipos), sobreviven al
menos 5 anos tras el diagndstico. La tasa
de supervivencia varia del 95% en el caso
del Astrocitoma Pilocitico al 20% para los
Glioblastomas.

Alumnado con Cancer Guia para docentes



Neuroblastoma

En torno al 6% de
los cdnceres infantiles

son neuroblastomas.

Este tipo de cancer se presenta en
bebés y niflos/as pequenos/as. Rara
vez se encuentra en nifos de mas de
10 afos. Este tipo de tumor puede
comenzar en cualquier parte, pero lo
mas comun es que sea en el vientre.
También puede causar dolor de huesos
y fiebre. Cerca del 90% de los casos se
diagnostican a la edad de 5 afios.

Los/as nifios/as que estan en el grupo
de bajo riesgo tienen una tasa de
supervivencia de al menos 5 aflos en mas

del 95% de los casos. En los grupos de alto

riesgo la tasa es del 40% al 50%.

Tumor de Wilms

Eltumor de Wilms se
inicia en un rindn, en raras

ocasiones en ambos.

Es mas frecuente encontrarlo en nifios/
as de 3-4 afos y es raro en nifios/as
mayores de 6. Puede aparecer como
una hinchazén o protuberancia en el
abdomen. A veces, el/la nifio/a podria
tener otros sintomas como fiebre,
dolores, ndusea o poco apetito. El tumor
de Wilms representa aproximadamente
el 5% de los canceres infantiles. La tasa
de supervivencia varia entre el 38% y

el 99% (en casos muy especificos).
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Linfoma

Este tipo de cdncer se

inicia en unas células

determinadas del sistema

inmMmune conocidas

como linfocitos.

En su mayoria crecen en los nédulos
linfaticos y otros tejidos linfaticos como
las amigdalas o el timo. Los linfomas
también pueden afectar a la médula
6sea y otros 6rganos, pudiendo causar
sintomas diversos dependiendo de

la ubicacion del cancer. Los linfomas
pueden causar pérdida de peso, fiebre,
sudores, cansancio (fatiga) y bultos
(nédulos linfaticos inflamados) bajo

la piel del cuello, axilas o ingle.

Los dos tipos principales de linfoma
son el linfoma de Hodgkin (a veces
denominado enfermedad de Hodgkin)
y linfoma no-Hodgkin. Ambos tipos
pueden aparecer tanto en nifios/

as como en personas adultas.

El linfoma de Hodgkin se manifiesta en
aproximadamente el 3% de los canceres
infantiles. Resulta mas comun en 2 grupos
de edad: edad adulta temprana (entre los
15y 40 afnos de edad, normalmente en
personas de 20 anos) y edad adulta tardia
(tras los 55 anos). El linfoma de Hodgkin es
raro en nifos/as 1ores de 5 afos. Este
tipo de cancer es i1iuy similar en nifios/
asy en personas adultas, asi como el
tratamiento que se aplica en ambos casos.

El linfoma no-Hodgkin representa
aproximadamente el 5% de los canceres
infantiles. Existe mas probabilidad de

que aparezca en niflos/as mas jévenes

que en linforna de Hodgkin y, aun asi, es
extremadamente extrafio que aparezca en
menores de 3 anos. Los tipos de linfoma de
no-Hodgkin mas habituales son diferentes
en nifos/as y en personas adultas. Este
tipo de cancer, con frecuencia crece

muy deprisa y requiere un tratamiento
intensivo, pero también tiende a responder
mejor al tratamiento que los linfomas de
no-Hodgkin en personas adultas.

La tasa de supervivencia infantil con
linforna de no-Hodgkin depende de

la fase en que se encuentra y esta

entre el 65% y el 90%. Con tratamiento
intensivo, se curan alrededor del 90%

de los/as nifios/as con linfoma de no-
Hodgkin. Para linfomas anaplasticos
avanzados de células grandes, la tasa de
curacion es de alrededor del 60%-75%.

Alumnado con Cancer Guia para docentes
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Sobre el cancer infantil

POs

de cancer mds frecuentes durante la infancia

Rabdomiosarcoma
El rabdomiosarcoma comienza en las células que normal-

mente se desarrollan en la musculatura esquelética (los
musculos que controlamos para mover las partes del cuerpo).

Este tipo de cdncer puede iniciarse

practicamente en cualquier parte del

cuerpo, incluyendo la cabeza, cuello,

ingle, abdomen, pelvis, brazos o piernas.

Puede causar dolor, hinchazén (bulto) o ambos. Este es el
tipo mas habitual de sarcoma .de tejidos en nifios/as. Repre-
senta aproximadamente el 3% de los canceres infantiles.

La tasa de supervivencia en los grupos de bajo riesgo es
superior al 90%. En los grupos de alto riesgo las tasas van
del 20% al 40%. Es importante tener en cuenta que existen
varios factores que pueden hacer cambiar este porcentaje,
como la edad del paciente, el lugar donde se desarrolla el
tumor y el tipo de tumor. Los grupos de riesgo se conforman
de acuerdo a los siguientes aspectos:

4+ El lugar donde comenzé el tumor.

4+ El tamafo del tumor en el
momento de su diagndstico.

4+ Si el tumor se ha extendido a nédulos linfaticos
cercanos o a partes distantes del cuerpo.

4+ Si hay o no cambios en los genes.
4+ El tipo de rabdomiosarcoma.

4+ Si el tumor ha sido eliminado
completamente con cirugia.

4+ Si el tumor responde o no
a quimioterapia y/o radioterapia.

4+ La edad del paciente y su estado de salud.

4+ Si el tumor ha sido diagnosticado
recientemente o es recurrente.

Retinoblastoma

El retinoblastoma

es un tipo de

cdncer que dfecta

a los ojos.

Conlleva el 2% de los
canceres infantiles.
Normalmente se presenta
en ninos ' aflos de
edad y raiaiiiente en
ninos yores de 6.

Los rediioblastomas se
detectan normalmente
cuando los progenitores
o bien el facultativo
detectan algo inusual
en los ojos del nifio/a.

De promedio, 9 de

cada 10 niflos/as con
retinoblastoma se curan,
pero su prondstico no
es muy favorable si se
dispersa fuera del ojo.

oe®®®q
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Cdancer 6seo primario

El cdncer éseo primario se presenta con
mayor frecuencia en niflos/as mayores y
adolescentes, aunque puede aparecer a
cualquier edad. Representa el 3% de los
canceres infantiles. El cancer 6seo primario
es diferente al cancer 6seo metastasico,
que es un cancer que comienza en
alguna parte del cuerpo y se extiende a
los huesos. El cancer metastdasico 6seo es
mas comun que el cancer primario éseo
dado que hay muchos tipos de cancer
que se pueden propagar a los huesos.

Hay dos tipos principales

de cdncer primario 6seo

gue tienen incidencia en la

infancia:

El Osteosarcoma es mas habitual en
adolescentes, y normalmente se desarrolla
en areas donde el hueso crece rapido, como
cerca de los extremos de los huesos largos
de las piernas o brazos. A menudo causa
dolor de huesos que tiende a empeorar
durante la noche o con la actividad fisica.
También puede provocar hinchazoén en el
area circundante al hueso.

El Sarcoma de Ewing es un tipo menos
habitual de cancer 6seo, que también puede
causar dolor 6seo e inflamacién. Es mas
habitual durante el inicio de la adolescencia.
Los lugares mas habituales de inicio son los
huesos de la pelvis (cadera), la caja toracica
(como las costillas o los omdplatos), o en
medio de los huesos largos de las piernas.

®ecec’
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con LOS TratamIienTos
actuaLes, La Tasa be
supervivencia pe 5 ainos rpara
nIAos/as con osteosarcoma
LOCALIZADO €STA en Torno

aL 60%-80%. ESTOS TIPOS

De cancer Tienen mayor
ProBaBILIDAD D€ Ser curapos
sIson resecasLes, €s DecCIr,

SI TODO €L TUMOr VISIBLe
PU€De Ser eLImIinano con
cIirueia. para Los Pacientes
con Tumores be EWING Que
Tobavia estdn LocaLizanos
cuanpo se bIacnostican

POr Primera vez, La Tasa

De supervivencia es

D€ €N TOrno aL 70%.

Alumnado con Cancer Guia para docentes 13



Dificultad para la abstraccioén.

Déficit de atencion: con frecuencia,

se produce un aumento de sensibilidad
a la fatiga, lo que impide mantener la
atencion en una determinada actividad
durante un periodo largo de tiempo.

Dificultad de concentracion.

Alteraciones de memoria; también son
bastantes comunes los trastornos en
la memoria a corto y/ o largo plazo.
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Cuando el diagnéstico
es un tumor cerebral

Son uno de los tumores de mayor
incidencia en los casos de cancer
infantil. La supervivencia de estos
casos ha aumentado considerable-
mente y constituye uno de los retos
mas importantes para los profesionales
ante la tarea de mejorar o compensar
las secuelas derivadas de la enferme-
dad y sus tratamientos (fundamen-
talmente la radioterapia craneal).

Debido a la complejidad estructural
y funcional del cerebro, la afectaciéon
sera distinta segun la localizaciéon
del tumor y la zona radiada.

De forma general, las principales
secuelas cognitivas y conductuales que
tienen lugar tras una lesién cerebral

en el/la nino/ay en el adolescente y la
repercusion directa que éstas tienen en
el ambito escolar y social son, ademas
de las anteriores y con mayor gravedad:

ESTe ProeLema
se aGrava en La
apoLescencia, bonpe

se ba mds imporrtancia
a asPecTos como

La propia Imaeen
corporat, renpimiento
0 eL exXITO socIaL, LO
Que conbuce a una
PérpiDa De autoesTima,
€ INCLUSO a Trastornos
PSICOLOGICOS.

Lentitud en el procesamiento

de la informacién, pudiéndose
deber también a alteraciones en el
lenguaje y la comunicacion. Tienen
mayor dificultad a la hora de
comprender frases mas complejas,
para seguir el “hilo” de un texto.

Dificultades fisicas: pérdida de
rapidez, precision, coordinacion

del movimiento (la falta de
independencia para desplazarse

y las dificultades fisicas, no les
permiten la participacion en juegos
y deportes como a los demas, lo
que puede dificultar las relaciones
con sus iguales, dificultando que
puedan tener nuevas amistades).

Menor capacidad para la
resolucién de problemas.

Dificultad para generalizar
lo que han aprendido a
situaciones nuevas.

Menor tolerancia a la frustracién: lo
que frecuentemente suele conducir
a explosiones de agresividad y
a un mayor aislamiento social.

Apatia y escasa implicacion
en las tareas.

Dificultad en la relacion
con sus compaferos/as.

Dificultad a la hora de
emplear el tiempo libre.

Alumnado con Cancer Guia para docentes
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Sobre el cancer infantil

Efectos a largo plazo en
cada tipo de cdancer infantil

El tipo de cancer.

El lugar del cuerpo donde
se ha desarrollado.

La edad a la que se sometio
a tratamiento.

El estado de salud general
antes del cancer.

La composicién genética del nifio/a.
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Las posibilidades de recuperacién son muchas e
importantes. En el ninc “4s funciones neuropsicolégicas
no estan tan perfectamente localizadas como en un
adulto. El cerebro es mucho mas plastico, por lo que,
tanto la recuperacién espontanea de las funciones
neurocognitivas, como la recuperacion a través de la
rehabilitacién y el adecuado trabajo en el proceso de
ensefanza y aprendizaje, se produce mas rapidamente.
Pero por ello es necesaria una deteccién y evaluacién
precoz de secuelas, para el desarrollo de un programa
de rehabilitaciéon eficaz, con la colaboracién coordinada
de los servicios especializados, la escuela y la familia.

Alumnado con Cancer Guia para docentes 17
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Un diagnoéstico
de cancer en
edad escolar



3.1 Como afecta segun la etapa educativa

El diagnodstico de cancer supone un profundo

impacto en la vida del nifo/a, adolescente y

en su sistema familiar, ocasionando conductas

y reacciones emocionales que influyen en el

funcionamiento individual y grupal de la familia.

Dentro de estas tareas podemos encontrar: el
desarrollo fisico, cognitivo y emocional; la aceptacion
por el grupo de iguales; el desarrollo de la imagen
corporal, y la idea que tiene el nifo/a y adolescente
de la misma, que debe ser adecuada para que

se sienta comodo consigo mismo y su aspecto.

Al mismo tiempo, especialmente en el caso de

la adolescencia, es importante el desarrollo de

una identidad sexual, de su propio sistema de
valores, asi como la planificacién de futuro.

Uno de los principales cambios a lo largo de

este proceso es la ruptura con su rutina familiar,
social y escolar, debido a los tratamientos y a la
hospitalizacién, que implica tener que desenvolverse
en un entorno, que resulta desconocido y

puede ser percibido de un modo hostil.

Las manifestaciones emocionales que expresen
pueden ser muy diversas y éstas deben entenderse
teniendo en cuenta las variables relacionales
dentro de su unidad familiar. La labor del docente,
conjuntamente con los diferentes profesionales
que intervienen en este proceso, es manejar

todas las reacciones con paciencia y de forma
creativa. No obstante, hay aspectos que pueden ser
comunes en funcién de la edad y etapa evolutiva:
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Un diagnéstico de cdncer en edad escolar

Coémo afecta segun la etapa educativa

Etapa educacioén infantil:
0-6 anos

Suelen interpretar su mundo situandolo
en un plano muy concreto. No son
capaces de captar el significado de

su diagnéstico o las razones por las

qgue deben soportar los tratamientos
médicos, pero si reconocen qué parte
de su cuerpo estad enferma.

Dado que en esta etapa esta presente
el pensamiento magico, es importante
ofrecer respuestas sinceras y concretas,
con un lenguaje literal, ante la
curiosidad que manifiesten.

La funcién simbdlica tiene un gran
desarrollo en esta etapa. A través del
juego simbdlico, van incorporando
aquello que les rodea y nos muestran
asi su mundo interno.

Necesitan que se les

confirme, para su

tranquilidad, que no

son los causantes de su

enfermedad y que el

cdncer no es contagioso,

Nni es un castigo.

La situacion les resultara mas

dificil al tener que separarse de sus
progenitores en un primer momento,
y se sentirdn mas dependientes e
inseguros.

Reacciones que pueden
aparecer en esta etapa:
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Ansiedad por la separacion
de sus progenitores en los
procedimientos médicos

y hospitalizaciéon

Temer y alterarse por
los procedimientos

médicos dolorosos

Gritar, llorar, resistirse a
cooperar o retraerse

Aferrarse a los progenitores
Comportamiento agresivo
Sentir rabia o tristeza al ver que
no pueden jugar ni explorar

como normalmente lo hacian

Inseguridad/miedo a
volver al colegio

Aislarse de su grupo de iguales
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Etapa educacién primaria:
7-12 anos

En esta etapa se producen

avances en las relaciones

sociales y la objetivacion

del pensamiento.

El sentido de cooperacién puede
aparecer en este momento, por lo

que los juegos reglados comienzan a
resultar divertidos. La integracién con
grupos de iguales resulta fundamental
para el desarrollo de habilidades
sociales y expresion de sentimientos.

Aparece la curiosidad acerca de la
muerte y empezaran a darse cuenta de
las implicaciones sociales que tiene su
enfermedad de manera progresiva. Ello
supondra una mayor concienciaciéon
por el cambio de imagen, por su
enfermedad y la muerte, y por los
cambios en su entorno social.
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Reacciones que pueden
aparecer en esta etapa:

=»  Alterarse por la interrupcién
de sus rutinas escolares

< Descenso del rendimiento
académico

=  Extrafar tanto a su grupo de
clase como al de amigos/as

=  Sentir rabia y/o tristeza sobre
las pérdidas en su salud,
escuela y vida normal

»  Sentirse culpables de
haber causado el cancer

=  Preocuparse de que el
cancer “se pega”

=  Buscar mas apoyo emocional
y social de sus familiares
y grupo de iguales, o lo
contrario, aislamiento social

2  Preocupacién por la muerte

=  Ansiedad
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Coémo afecta segun la etapa educativa

E€tapa educacion secundaria:
12-16 afhos

€n esta etapa son capaces de

realizar operaciones formales,

ya pueden comprender y asimilar

los conocimientos en relacion

a su enfermedad y tratamientos.

Sus principales temores son los de la mayoria
de su grupo de iguales: pérdida del control,

ser diferentes al resto, o ser discriminados

o ignorados por sus iguales. Sus reacciones

se centran cada vez mas en las relaciones

y preocupaciones por el grupo, y en las
consecuencias a largo plazo de su enfermedad.
Les resulta mas dificil la idea de la posibilidad
de enfrentarse a su propia muerte, mostrando
inquietud por su futuro.

En la adolescencia se es muy consciente

del aspecto fisico y al mismo tiempo, muy
susceptibles del rechazo social. Se les plantea

la duda de hacer o no participes a los demas
adolescentes de su edad, de su enfermedad, por
el miedo a sentirse diferentes o a sufrir rechazo.

Por ello, muchos irdn una gran ansiedad
al volver al colegio o instituto. Les preocupa
no poder realizar las actividades escolares y
les entristece no poder hacer las actividades
deportivas, como antes de la enfermedad. Les
cuesta ver que es algo temporal.

En esta edad, en la que se esfuerzan por
desarrollar su independencia, se van a encontrar

cada vez mas dependientes de sus progenitores

y del personal médico que les atiende.

Reacciones que pueden
aparecer en esta etapa:
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Alterarse por la
interrupcién de su vida
escolary las actividades
con su grupo

Sentir que su
independencia esta
siendo sacrificada

Manifestar reacciones
emocionales de
manera intensa

Requerir el apoyo de
amigos/as, contactos en su
escuela y otras personas
importantes en su vida

Reflexionar sobre el
significado de la vida y el
efecto que tiene el cancer
sobre su identidad

Adoptar conductas
de riesgo

Abuso de sustancias
nocivas

Pensar en la muerte
y el suicidio

Rebelarse contra

los progenitores, el
equipo interdisciplinar
y/o el tratamiento.
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Etapa bachillerato:
16-18 anos

En esta etapa, los adolescentes tienen
consciencia plena de su enfermedad, y de
las consecuencias de la misma, a corto,
medio y largo plazo.Requieren poyo
de amigos/as, contactos de su instituto y
otras personas importantes de su vida.

Reflexionan sobre el significado

de la vida y el efecto que el

cdncer tiene sobre su identidad.

Es un momento muy delicado, pues a los 18

afos estan en una etapa de toma de decisiones
sobre su futuro académico y profesional, y puede
verse alterado por la enfermedad. Es de vital
importancia que se dé el apoyo escolar necesario
para evitar que se vea interrumpido el curso.

Para el nifio/a, adolescente y su familia,
percibir el apoyo desde el centro escolar,
resulta muy beneficioso a lo largo del proceso
de enfermedad, para ello es necesario

que se faciliten vias de comunicaciéon, que
permitan mantener la continuidad con su
grupo de iguales, asi como con el equipo
docente. Es importante que el centro esté
informado, en la medida de lo posible, en
relaciéon al menor y sus necesidades.

Todo ello facilitarad no sélo la adaptacién durante
este proceso de un modo lo mas normalizado
posible, sino la posterior reincorporacion

a su centro y a sus actividades. Asi mismo,

es necesario, trabajar paralelamente con

el aula, para asesorar también al grupo

durante este proceso, y cuidar el vinculo

entre el mismo y el nifio/a y adolescente.

Reacciones que pueden
aparecer en esta etapa:

2

¥

Pensamiento o planes
suicidas (o de hacerse
dafo a si mismo)

Insomnio y falta de apetito

Falta de interés en las
actividades normales

No poder encontrar el
gusto en las cosas que
antes le resultaban
placenteras

Emociones que interfieren
con las actividades diarias

Confusion
Ansiedad

Experimentan mucha
intranquilidad

Abuso de sustancias
nocivas

Bajo rendimiento
académico

Preocupacidén excesiva
por su futuro académico
(acceso a la Universidad,
modulos, FP)

Preocupacién por
la autoimagen

Sentimientos de fracaso
y baja autoestima
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Un diagnéstico de cdncer en edad escolar

3.2 Diagnéstico:

los primeros momentos

Cuando surge un diagndstico de cancer

la escuela debe ser informada y mantenerse

al tanto de la evolucion de la enfermedad.

Tras ser informado, el centro debe
disefar programas educativos
adecuados a las diversas fases de la
enfermedad y que se deberan llevar
a cabo en coordinacién con el equipo

docente que interviene en su cuidado.

Es importante tener en cuenta que
tanto los docentes como los/as
compaferos/as, necesitan pasar por
un proceso de adaptacion a la nueva
situacion, al objeto de que puedan
brindar un adecuado apoyo. Para
ello deben disponer de informacion
suficiente que les permita valorar con
objetividad la situacion. Necesitan
también expresar sus emociones

y dudas, para poder actuar de
aquella manera que fomente mas la
normalidad en la actividad y el trato
con el/la compafiero/a.

2

Sugerencias para los primeros momentos:

Respetar siempre la confidencialidad
de la familia y la informacién que desean
transmitir.

Contar con el asesoramiento y
orientacion de las asociaciones de
ayuda al cancer infantil (FEPNC) de
su Comunidad Auténoma, para reunir
toda la informacién posible sobre el
tipo de enfermedad del alumno/a.

Adoptar una actitud positiva que se
proyectara en el nifio o adolescente.

Coordinar el trabajo entre los
docentes de considerar alumno/a
con cancer, en la medida de lo
posible, como un alumno mas.

Fomentar en todo momento la
conexion con el colegio.

Motivar al alumno/a para que
mantenga sus relaciones evitando
asi conductas de aislamiento.

Procurar mantener abiertas vias
de comunicacién tanto personales
como a través de Internet. (TICS)
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3.3 La hospitalizacion

y convalecencia domiciliaria

La estancia en el hospital se intenta reducir al

minimo imprescindible, por lo que los periodos de

hospitalizacion no son tan prolongados como antes.

Se intenta que el/la nifio/a no salga de su entor-
no durante el proceso de la enfermedad, y asi se
procura que pierda lo menos posible el contacto
con los parametros basicos de su vida habitual
(su casa, hermanos, colegio, amigos...).

La demanda de informacion por parte de los
progenitores es cada vez mas alta, quieren
“saber” para poder “participar” en el proceso por
el que esta pasando su hijo/a y asi hacer frente a
la situacién. Esto hace que su implicacién en los
diferentes aspectos que conlleva el tratamiento
sea mas efectiva, ayudando de forma gradual en
la aceptacion de la enfermedad.

Al principio, la educacién es considerada como
algo secundario frente al tema central: el trat-
amiento médico. Posteriormente, cobra impor
tancia debido al desfase curricular que influye
negativamente en el estado de dnimo del nifio/a
o adolescente, aumentando su temor y su ansie-
dad. Todo ello por dos razones:

1- La continuidad escolar transmite un
mensaje de perspectiva de futuroy
sentimiento de pertenencia.

2- La atencién educativa, como parte
del tratamiento, permite desarrollar sus
habilidades sociales y cognitivas.

Las aulas hospitalarias juegan un papel
importante dentro del proceso evolutivo del
nifio/a, pues gracias al juego y la comunicacion
con otros nifios/as, ademas de proporcionar un
seguimiento educativo, constituyen un lugar de
evasion y eliminacién de tensiones.

Los docentes hospitalarios y de atencién
domiciliaria, deben coordinar su labor con el/
la tutor/a del colegio de referencia, para lograr
una 6ptima eficacia, revisando periédicamente
sus trabajos, durante la atencién domiciliaria,
al objeto de favorecer un adecuado proceso de
ensefanza-aprendizaje.

Esta comunicacion y la que pueda establecerse
con el propio alumno/a, ayudaran a mantener
la identidad del mismo como miembro de su
grupo de clase.

Entendemos por convalecencia los periodos en
los que el alumno/a rna la hospitalizacion
con la estancia en su‘aomicilio sin poder asistir

a su centro educativo. Muchos casos pueden ser
de larga duracién. En esta etapa el tiempo que
permanezca en el hospital sera atendido por el
aula hospitalaria y en el periodo en el que per-
manezca en su domicilio, se solicitara atencion
domiciliaria a la administracion educativa, o bien
contactar con las asociaciones de padres de
nifos con cancer de cada Comunidad auténoma.

Alumnado con Cancer Guia para docentes
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Un diagnéstico de cdncer en edad escolar

La hospitalizacién y convalecencia domiciliario:

26

Qué pueden hacer B
los docentes

Comunicarse con la familia e
informarse de la situacion.

Mantener una comunicacién fluida con la
familia para favorecer el proceso de ensefanza.

Asignar un.cente del centro de referencia,
que sea el nexo entre el profesorado y el
resto de agentes educativos implicados
(aula hospitalaria, docentes domiciliarios...)
para establecer una coordinacién periédica
que facilite la organizacién del trabajo.

Previo consentimiento de los padres del
nifo/a, y en colaboracién con ellos, es
conveniente informar a la clase, sobre la
situaciéon del compafero/a ausente y teniendo
siempre en cuenta, los conocimientos

que posea el alumno/a con cancer acerca

de qué le estd pasando. Las asociaciones

de progenitores de nifios/as con cancer
pueden asesorar y colaborar en cualquier
intervencion de la comunidad educativa.


jgolmo
Resaltado

jgolmo
Nota adhesiva
puede hacer el personal docente

jgolmo
Resaltado

jgolmo
Nota adhesiva
/a


Adaptar el curriculum académico a
la situacién y tipo de cancer.

Realizar las intervenciones necesarias en
el aula con sus compaferos/as y docentes,
a través de charlas y pautas que ayuden

a conocer la enfermedad y sus efectos,
para empatizar con el momento.

Motivar al alumno/e{ia sus compaﬁeros/a-
para que manteng us relaciones, evitando
asi conductas de retraimiento y aislamiento
(cartas, videollamadas, envio de dibujos,
fotos, mensajes...), respetando siempre en
redes sociales la intimidad del menor.

La vuelta al colegio, supone una normalizacién
de su situacion, una vuelta a la rutina

escolar, relacionarse con sus compafneros/

as, socializarse. Es importante que en esta
etapa exista una planificacién y seguimiento
de la incorporacién para garantizar una

vuelta al colegio positiva y beneficiosa.
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Un diagnéstico de cdncer en edad escolar

3.4 La vuelta al cole: la reincorporacion

El camino que se emprende tras el periodo

de convalecencia, debe adaptarse a los

tiempos de recuperacion, a la edad, a la

etapa educativa y a la propia enfermedad.

Es importante que previa a la reincorpo-
racion, la familia pueda ofrecer al centro de
referencia, informacion actualizada del
estado del niflo/a para que se puedan valorar
y tomar las medidas adecuadas para cubrir
sus necesidades.

Estas medidas pueden ser relacionadas con
aspectos de accesibilidad (si tuviera por
ejemplo que ir en silla de ruedas), de
caracter metodoldgico (materiales con
ampliacion de letra), para que éste conozca
la situacion y pueda abordarla en cada fase.
Conocer las consecuencias que provocan
algunos tipos de cancer son fundamentales
para identificar y atender todo aquello que
surja en el aula (fatiga oncoldégica, baja
velocidad de procesamiento, alteraciones de
atencidon o memoria, conductas impulsivas,
desinhibidas y desafiantes- consecuencias
de cirugias o tumores cerebrales, dificulta-
des motoras sensoriales, etc). Conocer
previamente al nifio/a antes del diagnéstico,
aporta informacién muy relevante para
poder contrastar el estado actual, asi como
definir avances, sin olvidar una especial
exploracion a la correspondencia entre la
edad cronoldégica y la mental.

Esta informacién es primordial que llegue a
través de la familia (o con el permiso de ésta),
mediante la colaboracién de asociaciones de
apoyo a padres de nifnos con cancer (FEPNC),
quienes pueden aportar informacion especifi-
ca, pautas de actuacion o sus recursos, para
ayudar a los docentes a intervenir ante esta
inesperada situacion.

No hay que olvidar que el periodo de reincor-
poracion conlleva un tiempo de adaptaciéony
de comunicacién entre todos, respetando el
ritmo del alumno/a.
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Pasos a/seguir en el centro educativo

1. Recopilar toda la informacién de
la situacién actual del alumno/a
en cuestién para ajustar las
necesidades del alumno a su
nuevo ritmo académico.

2- Informar a los docentes y a sus
compafheros/as, sobre cémo
se encuentra el alumno/a,
especialmente en los casos de
mayor dificultad/limitacién,
con la finalidad de que puedan
empatizar con su nueva condicién.

3. Dar la oportunidad al alumno/a
con cancer (si éste lo considera
necesario), de explicar su
historia en la escuela.

4. Tratarlo como a uno mas,
normalizando la situacién
promoviendo la pertenencia
de grupo y la solidaridad.

5- Propiciar una incorporaciéon
paulatina segun las necesidades
fisicas del nifio/a (dando apoyo por
parte del centro para dar cobertura
a aquellas clases a las que no puede
asistir).

6.

7.

9.

10.

Tomar las medidas oportunas

por parte del centro y de los
docentes, saber con qué recursos
se cuenta, para ajustarse a las
nuevas necesidades del alumno/a
(curriculares, de accesibilidad, etc.)

Observar y evaluar su desarrollo,
para seguir ajustando la respuesta
educativa, segun su evolucién.

Ofrecer un espacio donde
docentes y alumnado puedan
resolver dudas o aportar
acciones de colaboracion
cony para el alumnc

Informar a la familia de cualquier
cambio relevante que impliquen
medidas que mejoren la calidad
de vida alumno con céancer
dentro y fuera del aula.

Solicitar ayuda y colaboracién
con las asociaciones de padres
de nifos con cancer de cada
comunidad auténoma.
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Un diagnéstico de cdncer en edad escolar

3.5 Intervencion en el aula

El asesoramiento y orientacion de las asociaciones

de padres de ninos con cancer para colaborar en

cada fase, facilita el abordaje de estos casos.

El asesoramiento y orientaciéon
de las asociaciones de padres de
nifos con cancer para colaborar
en cada fase, facilita el abordaje
de estos casos. Durante todo

el proceso de la enfermedad

y tratamiento es importante
mantener una normalizacién

y empatia con el menor. Una
intervencién en el aula con
los/as comparieros/as, y una
sensibilizacién escolar con el
resto del alumnado conseguira
adecuadas estrategias
educativas que garantizaran

la normalizacién en todo el
proceso desde el diagndstico
hasta la reincorporacion escolar.

Es necesario establecer

charlas y/o reuniones; bien el
equipo educativo, bien con el
alumnado, siendo adecuadas las
coordinaciones interdisciplinares
de los agentes educativos, y las
intervenciones psicoeducativas
de sensibilizacién grupales

con el alumnado.

El equipo educativo implicado durante toda la
enfermedad del menor, requiere una atenciéony
apoyo que les facilite la interaccién con sus alumncs;
la comunicaciéon con la familia y la coordinaciéon

con el resto del profesorado interviniente (maestros
hospitalarios, maestros de atencién domiciliaria).

¢Coémo favorecer este apoyo y atencién?

- Procurando espacios y tiempos de agrupacion
de profesorado, que faciliten el apoyo emocional
y acompanamiento entre los ¢ ccntes.

<  Observando al grupo-clase; comportamiento,
actitudes, preguntas..., ayudara a que todo el
alumnado procese positivamente la situacion.

2  Facilitando la transmisién y recepcién de
toda la informacién que recibe “tratandola”
con cuidado y adaptandola al alumnado.

2  Solicitando ayuda y atencién especifica,
siempre que lo consideren. Desde las
asociaciones de padres de nifios con cancer
(FEPNC), se facilitaran estas atenciones.
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Equipo educativo

Autocuidado para el docente

.’...-...‘.
L3

&  Hay que partir de que no existen
emociones buenas o malas,
pero cada una de ellas estara
intentando expresar algo.

&  Tenerinformacién clara y veraz

ayuda a organizar mejor la
situacion y tomar decisiones
educativas al respecto.

£

Abordar sin miedo estos casos,
es el primer paso para avanzar
de manera progresiva. Estos
abordajes e intervenciones

no deben recaer en un solo
docente de referencia, sino
que es una labor del equipo
educativo para la comunidad
en su totalidad (alumnado,
docentes y familias). Trabajar
en equipo y coordinadamente,
contribuye a eliminar la
inquietud que puede provocar
esta situacion en el docente.

Expresar lo que esta
aconteciendo con compaferos/
as, y con profesionales externos
que puede ayudar a una mejor
gestion de las emociones (ya
que se trata de casos pocos
frecuentes en el entorno
escolar), ayuda a conocer

mejor coémo se enfrentan

estas situaciones, elaborando
estrategias que las compensen.

Alumnado con Cancer Guia para docentes
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Un diagnéstico de cdncer en edad escolar

Intervencion en el aula

Compaiieros/as

Los niflos/as y adolescentes pueden
tener ideas irreales o dudas acerca
del cancer, por lo que es adecuado
darles un soporte donde resolverlas
con un lenguaje y comprension
adecuada a su edad. Para ello, deben
saber que el companero/a tiene la
enfermedad. Desconocerlo puede
ocasionar que no entiendan cambios
fisicos, psicosociales, cognitivos

o adaptaciones curriculares.
Sensibilizar a los/as compaferc

as en este sentido, facilita la
reincorporacién del nino evitz le
desmotivacién y reforzando su
autoestima y autoconfianza.

Es adecuado que cualquier
informaciéon que se comparta con

los compafieros/as de la clase por
parte de los profesores, sea con
conocimiento de los progenitores.
Esta informacion debe ser precisa y
veraz y suele dar pie a hablar de otros
aspectos relacionados con el tema.

Cémo pueden ayudar los compafieros/as:

2

Es necesario previa a la reincorporacion,
ser informados de los posibles cambios
fisicos, cognitivos o conductuales en

la medida en la que esta informacién
ayude a comprender la nueva situacién

y sus necesidades en el aula; dandoles
informacién para comprender y entender
mejor la enfermedad y como le afecta
(charlas, cuentos, videos, dinamicas...y asi
compartir dudas, experiencias o inquietud).

Tratandole como a uno mas
sin sobreproteccién.

Ayudandoles en tareas y en el dia a dia
en clase. La solidaridad tiene picos.

Adaptandose al nuevo ritmo del
companiero/a tanto en clase como
en los espacios de descanso.

Manteniendo el contacto cuando
vuelvan a darse ausencias.
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3.6 Recursos y materiales

Cada etapa educativa precisa de una explicacion de la

enfermedad adecuada al nivel escolar y maduracion del

alumnado. Los recursos y materiales que se exponen d

continuacion sirven como ejemplo para trabajarse en el

aula con los companeros/as, existiendo otros muchos.

€ducacioén infantil Toby y la maquina voladora (cuento)

A través de la historia de Toby, se
intenta facilitar la adaptacion del nifo
a la enfermedad, especialmente en

lo referente a la hospitalizacién y la
ruptura con la vida cotidiana. Destaca
la importancia de los amigos.

En la etapa de la educacién
infantil la informacién sobre

la enfermedad se transmite
por medio de cuentos,
historias, juegos de simulacién,
rincones, actividades creativas,
canciones....

Algunos de los materiales que
sirven de guia para iniciar a los
pequenos en la sensibilizacién
del cancer infantil y empatizar
con los menores que padecen
esta enfermedad, encontramos:

Berta reune fuerzas para

afrontar el cancer (cuento)

Berta es una nifa que padece cancer,
y gracias a todos los que la rodean
todo le resulta mucho mas facil.

Wiky-2, el pequeio robot (videojuego)
Juego interactivo que a través de tres
juegos diferentes desarrolla de una

forma sencilla y clara los conceptos mas
importantes para que los nifios comprendan
su enfermedad, los tratamientos y sus
efectos secundarios, asi como consejos
practicos para minimizar su efecto.

@ !

La LecTura be cuentos
INFANTILES QUe sumerian
aL NIRo/a en eL

CONTeXTO HOSPITALArIO

Y D€ La enFermenanp,
avuban a comperenper

La siTtuacion neL
companero/a enFermo.

Alumnado con Cancer Guia para docentes 33



Un diagnéstico de cdncer en edad escolar

Recursos y materiales

Educacioéon infantil

Propuesta de actividades
para trabajar en el aula

Ver “Cuentos” en el apartado 6.-
BIBLIOGRAFIA al final de la guia

Canciones infantiles

“A mi burrito le duele....”,
“Seguiremos” de Macaco,

Cancién de los Derechos Humanos-
Unicef.

Mufeco TEY (“Tua Eres Yo”)

Los nifios/as se hacen responsables
de su cuidado, y a través de él pueden
expresar sus emociones.

Hospital de Ositos

Los nifios/as se llevan al colegio un
osito de peluche con una enfermedad
pensada de casa (dolor de cabeza,
fractura del brazo, etc.) y alli junto al
médico lo curan. Para ello, pasaran

por cinco talleres: consulta de ositos,
quiréfano de ositos, nutricién e higiene,
el cuerpo humano y las defensas.
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Maletin de juego médico

Para familiarizarse con el material
médico (termémetro, jeringa, etc.) y

procedimientos (analiticas, radiografias,

etc.). Se pueden mostrar los objetos
y preguntar ;qué es esto?, i para qué
sirve?, o también se puede preguntar
¢qué utilizamos para saber que
tenemos fiebre?, y a continuacién
mostrarlo.

Hospital de Las 3 mellizas

Elena se ha puesto malita y sus padres
y sus hermanas tienen que llevarla al
hospital, donde enseguida se recupera.
Un libro juego desplegable y lleno de
detalles para que los mas pequeios
conozcan de cerca como es un hospital,
se diviertan inventando sus propias
historias y se conviertan en valientes
conductores de ambulancia.

Libro viajero “ Trotamundos”

Elaborar un libro o cuaderno entre
todos el alumnado para que durante
la estancia de su compafero/a en el
domicilio u hospital, puedan enviarle
dibujos, cartas o mensajes.

El profesorado seran los encargados
de hacerlo viajar.
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Un diagnéstico de cdncer en edad escolar

Recursos y materiales

Educacién primaria

En la etapa de la educacion
primaria la informacién sobre
la enfermedad se transmite por
medio de cuentos, historias,
juegos de simulacion (1°y

2° e.primaria) actividades
creativas y artisticas. Se
facilitara el didlogo y debate
para resolver las dudas que
puedan tener los alumnos.

La explicacion sera clara y
con mensajes cortos sobre la
enfermedad, tratamiento.

La comunicacién se establece
a través de un didlogo o debate
de opinién en el que no deben
faltar aspectos como qué es

el cancer, hablar de cambios
que puede producir; buscando
naturalidad y sentimientos

de aceptacion y empatia, o
realizando preguntas del estilo:
¢;coémo querrias ser tratado si
estuvieses enfermo?, ;cémo

te sientes al estar al lado de
alguien enfermo?

Gasparin Super Quimio (cuento)

Historieta creada por un joven paciente del
Hospital Royal Mariden de Gran Bretaina.

El personaje Gasparin Super Quimio

lucha contra las células cancerosas y

las combate con ayuda de la quimio.

https://www.youtube.com/
watch?v=HcGmS8j4tFzU

La ardilla Colasa te cuenta lo que pasa
(cuento)

Una simpatica ardilla explica a los
nifios qué es la leucemiay cémo

la quimio ayuda a vencerla.

En el pais de los dragones (cuento)
Cuento que explica, a través de una fabula
fantastica sobre dragones, coémo es el

proceso de la enfermedad y sus tratamientos.

La mejor medicina (cuento)

Cuento dirigido a nifios/as sin cancer (se
prevé que la lectura del mismo la realice
un adulto: padres, profesores, tutores).
Pretende provocar una actitud positiva en
torno al niflo/a con cancer que favorezca su
integraciéon y mejore su calidad de vida.

¢Por qué, Charlie Brown? ¢Por qué?

(video y cuento)

Video realizado por Charles Schulz con los
personajes de Peanuts (Charlie Brown) para
sensibilizar a los niflos sobre la leucemia

e instruirles sobre los comportamientos
que hay que adoptar con los enfermos.
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Wiky-2, el pequeio robot (videojuego)
Juego interactivo con el que a través
de tres juegos diferentes desarrolla

de una forma sencillay clara los
conceptos mas importantes para

que los nifos y ninas comprendan su
enfermedad, los tratamientos y sus
efectos secundarios, asi como consejos
practicos para minimizar su efecto.

La pecera de los cuentos (cuentos)
Pecerin, a través de los cuentos, muestra
a los/nifios mbito hospitalario para
ayudarles a‘ferder el miedo al mismo.

“Lina la pequeia golondrina”

“Lina, la pequefia golondrina», es un
cuento dirigido fundamentalmente a
nifos y nifias que atraviesan por una
enfermedad oncolégica. Con él, podran
identificarse con Lina, la golondrina
protagonista de esta historia, pues

ella también acudira al arbol sabio
(médico/a) y al abeto (hospital).
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Un diagnéstico de cdncer en edad escolar

Recursos y materiales

E€ducacién primaria

Propuesta de actividades
para trabajar en el aula

Ver “Cuentos” en el apartado 6.-
BIBLIOGRAFIA al final de la guia

Maletin de juego médico

El material en esta etapa se
completara con mas componentes
y mas especificos de la enfermedad
(mascarillas, guantes...) Para
familiarizarse con el material
médico (termoémetro, jeringa,

etc.) y procedimientos (analiticas,
radiografias, etc.). Se pueden
mostrar los objetos y preguntar
(qué es esto?, (para qué sirve?, o
también se puede preguntar: ;qué
utilizamos para saber que tenemos
fiebre?, y a continuacién mostrarlo.

vida. Ver video.

Representacion obra con titeres “El libro de aventuras”

Un libro con pop-up en el que cada pagina es una aventura con un paisaje diferente. Una
nifia suefa. En su suefio va de una aventura a otra perseguida por un monstruo que esta
ahi, la persigue, pero no se ve. Cuando al fin la alcanza luchan en “combate singular” y

le vence. La nifia despierta y cuenta su suefio... su viaje por un mundo salvaje, su vuelo
por las nubes, su viaje al fondo del mar... su papel protagonista en un teatro de titeres...
cuenta que ha vencido al monstruo... que vencera a todos los monstruos que la vida le
ponga por delante. Una historia que nos habla de la superacion ante los problemas de la
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https://www.youtube.com/watch?v=Aal3b3Aog4g

rRecomennano
Para €eL erimer
CICLO De Primaria.

Taller cientifico

y se hacen una foto en el photocall.

El alumnado se reparte en cinco grupos y rotan por cinco puntos: Biblioteca médica,
Laboratorio, Cuidados Intensivos, Hospital infantil y Sala de exploraciéon. Cada grupo lleva
un pasaporte y cuando hayan completado cada fase se les marcara en su documento. Los
alumnos llevaran una identificaciéon con su nombre y cada identificacién sera del color de
su grupo correspondiente. Al final de la actividad, se les entrega un diploma de cientifico

Creacion de murales, collage..., sobre
la enfermedad, el hospital, personal
médico-sanitario....

Video

https://www.youtube.com/
watch?v=EcHR690Pn9M
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Un diagnéstico de cdncer en edad escolar

Recursos y materiales

Educacién secundaria
y bachillerato

Las etapas de secundaria y
bachillerato precisan de mayor
tiempo para la transmisién de
informacién y resolucién de dudas.
La comunicacién se establece a
través de juegos de simulacién

de roles y situaciones; ademas de
establecer un didlogo o debate de
opinién en el que no deben faltar
aspectos como qué es el cancer
(campanas de sensibilizacion e

informacién), hablar de cambios que

puede producir; todo ello buscando
naturalidad y sentimientos de
aceptacion y empatia, o realizando

preguntas del estilo: ;cémo querrias

ser tratado si estuvieses enferm
¢qué actitudes ayudan a llevar
mejor la enfermedad? También
seria realmente interesante que
los afectados puedan participar
activamente contando su
experiencia personal.

Es aconsejable que todas las
lecturas, videos y actividades
se trabajen en el tiempo,
dedicandoles tutorias, espacios
de debate..., que favorezcan la
empatia con sus iguales con
cancer y permitan la reflexion.

Una carrera de obstaculos
(cémic-exposicion)

Historia que relata las vivencias de un
joven diagnosticado de leucemia.

“Carlos, tenemos que ingresarte. Es
probable que tengas leucemia”. Este es
el principio de lo que se convertira en
una carrera de obstaculos para Carlos,
un joven de 16 afios al que un dia le
diagnostican leucemia. En su paso por
el hospital, Carlos conocera a Cristina,
otra chica con leucemia que sera de
gran ayuda durante los dias de ingreso;

pruebas y tratamientos de los que apenas

conocia nada; y recibira el apoyo que le
brindan familia, amigos, profesionales
y asociaciones como AFANION.

“Soy Daniel” (video, comic-guia)
DVD cémic y guia dirigidos a
adolescentes diagnosticados

de cancer. Pretende favorecer

la adaptacién a la enfermedad y
facilitar el didlogo del adolescente
con el equipo médico y la familia.

Mi primer ailo como pelén (video)
Elias, a través de su experiencia
personal nos cuenta su proceso para
superar la leucemia, transmitiendo un
mensaje de positivismo y esperanza.

A través de mi camara

(reportaje fotografico)

El cancer plasmado en fotos por el
grupo de veteranos de ASION.
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Peliculas

Existen diversas peliculas relacionadas con
el cancer infanto-juvenil. Algunas de estas
serian: Maktub, Declaracién de guerra, La
decisiéon de Anne, Cartas a Dios, Planta
Cuarta, Bajo la misma estrella, Camino, Vivir
para siempre y también Ahora y siempre.

“Mi héroe”, de Antonio Orozco (videoclip)
“La cancion “Mi héroe” cuenta una
historia de superacién y esperanza.

Es un homenaje a todas las personas
anénimas que cada manana se levantan
y afrontan la vida: “Los héroes son
héroes porque nadie sabe que lo son”.

“Cumplevidas” (corto)

Un cortometraje basado en historias 'y
emociones reales, protagonizado por 12
adolescentes con cancer. Si el cumpleafios
es el aniversario por el nacimiento

de una persona, el “cumplevidas” es

un acontecimiento muy especial: la
celebracion de cada afio del trasplante.

Un momento muy significativo.

Pulseras rojas
Serie que plasma la situaciéon de un
grupo de adolescentes con cancer.

¢{Qué le preguntarias a un niflo con cancer?
Video en el que adolescentes con cancer
responden preguntas sobre la enfermedad.
Ver video: https://www.youtube.
com/watch?v=5tReFAWVvig
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Un diagnéstico de cdncer en edad escolar

Recursos y materiales

Educacién secundaria
y bachillerato

Propuesta de actividades
para trabajar en el aula

Exposicion del comic
“Una carrera de obstaculos”

Se dispone de 28 [dminas A3 para
exponer en el instituto, donde los
alumnos podran verlas y posteriormente
comentarlo en clase, preguntando dudas
del tema a sus profesores. A través de

la exposicién, veran la enfermedad
como una carrera de obstaculos, llena
de dificultades que habra que afrontar
para alcanzar al fin la meta. Algunos de
estos obstaculos pueden ser el miedo, la
desinformacion, la incertidumbre, etc.

Video sobre el cémic
“Una carrera de obstaculos”

La actividad anterior se puede
acompanar de un video expuesto en
clase sobre el proceso creativo de
elaboracién del cémic. Se presenta al
autor del comic y los protagonistas,
Carlos y Cristina, que se encargaron
de los didlogos. Se puede ver todo el
proceso, desde la documentacién,
bocetos, lapices, pruebas de color, etc.

Representacion de roles

Se puede proponer en clase una escenificaciéon del cémic “Una carrera de obstaculos”
donde los alumnos asumiran el papel de cada uno de los personajes del mismo. Con
esta actividad, los alumnos se pondran en la piel de cada personaje y comprenderan

de una forma entretenida el proceso de la enfermedad; desde los primeros sintomas, la
hospitalizacién, el apoyo y las diversas situaciones que experimenta el protagonista y su

familia.
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Video-forum

Se elegira una de las peliculas mencionadas en el apartado anterior (Maktub, Declaracion
de guerra, La decisidon de Anne, Cartas a Dios, Planta Cuarta, Bajo la misma estrella,
Camino, Vivir para siempre y Ahora y siempre) para verla en clase y después hacer pre-
guntas, que los alumnos puedan plantear sus dudas y comenten qué han sentido, qué
sensaciones les ha transmitido la pelicula, etc.

Canciones

A través de la musica se identificaran
situaciones dificiles o complicadas de
la vida y se buscaran soluciones para
los mensajes negativos que transmiten,
tratando de involucrar y empatizar.
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Atencion a
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€l diagndstico de cdncer en un/a hijo/a

supone un gran estrés y desequilibrio

en toda la unidad familiar.

Ademas de soportar el shock = La ausencia temporal de uno de los progenitores
emocional que conlleva la para acompafiar al hijo/a enfermo/a.

enfermedad, se producen
nuevas situaciones, entre

<  Cambio de roles que experimentan los progenitores
las que podemos destacar:

en la distribucién de tareas (laboral, cuidado del
menor afectado, asi como del resto de hijos/as...).

<  Ajuste familiar en relacién a los tratamientos del
menor enfermo, que en ocasiones conlleva la
implicacién de otros familiares en la atencién escolar.

=  Esfrecuente que los progenitores se vuelvan
demasiado protectores o mas indulgentes
respecto a las tareas educativas.

=»  Es probable que sientan ansiedad e
incertidumbre por la vuelta de su hijo/a al
colegio. Cuando esto ocurre, suelen preocuparse
sobre todo por posibles infecciones y fatiga,
que pueda sufrir al retomar las clases.

<  También experimentan preocupacién ante
las posibles reacciones del alumnado hacia el
menor y por los efectos secundarios evidentes,
como la caida del pelo o el aumento de peso.
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Atencion a la familia en la escuela

Asi mismo, los/as hermanos/as
también sufren alteraciones en

su vida. Los cambios de rutina,
separaciéon frecuente de la familia,
estar al cuidado de otros familiares,

y la propia incertidumbre ante esta
nueva situacién, son aspectos a tener
en cuenta durante este proceso.

El centro de referencia y, en
especial, el tutor y los servicios
de orientacion, se convierten en
figuras muy importantes para
apoyar a los/as hermanos/as.

Al inicio de la enfermedad, éstos
pueden ser abordados por otros
compaferos/as que han oido
rumores. Todo esto conduce a que
surjan reacciones y problemas

en ellos que puedan dificultar

su desarrollo escolar y social.

Por tanto, los esfuerzos deben ir
encaminados a acompanarlos de
la forma mas completa posible,
lo que implica que debe existir
un conocimiento de la situacién
por parte de los docentes

Dentro de las reacciones comunes

que pueden darse, destacan:

2

Preocupacién por el hermano/a
enfermo: puede que, al inicio
del proceso, la informacién a
los hermanos/as limitada

e incluso sesgada y esto

puede conducir a conceptos
erroneos sobre la enfermedad
y el tratamiento. Pueden estar
especialmente preocupados
los dias de tratamiento.

Preocupacion por los progenitores:
los hermanos/as, sobre todo los
mayores, sienten la necesidad

de apoyarlos o simplemente,

no ser una carga. La ausencia

de los progenitores, debido

a los tratamientos e ingresos
hospitalarios, también es motivo
de preocupacion y, a veces, origina
carencias a nivel emocional.

Problemas escolares, de tipo
académico o conductual.

Sintomas fisicos, como dolor
de estémago o de cabeza.

Los sentimientos mas comunes
pueden ser: tristeza, celos,
aislamiento, culpabilidad y rabia.
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Como puede ayudar la escuela

A los progenitores

Se debe estar receptivo a la
informacién que quieran transmitir.

Cuando se conozca el diagnéstico,
contactar con ellos y demostrar
interés por la evolucién del

nifio/a. Eres una persona
significativa para ellos.

Que el contacto sea continuo durante
el desarrollo de la enfermedad.

Informarles de cémo se va a abordar
la situacién con los compafieros/as
y tener en cuenta sus deseos.

Informarles de las actividades que
se van a hacer en el aula y hacer
participe al nifio/a siempre que sea
posible, adaptando las actividades.

Cuando se acerque la
reincorporacion, hacer una nueva
reunioén para aclarar aspectos de la
situacién actual y asi favorecer la
mejor adaptacion al centro escolar.

B

A los/as hermanos/as

Es conveniente que el profesorado mas
cercano sea consciente de la informacién
de la que dispone el hermano/a sobre la
enfermedad, para poder acompanarlo
del modo mas adecuado.

Si el profesorado detecta una falta de
informacioén o errores en la concepcién sobre
algo referente a la enfermedad, ponerse

en contacto con la familia y/o su asociacién
de referencia y consultar todas las dudas
para llevar a cabo el mejor abordaje.

Realizar intervencién a nivel grupal con
toda la clase, si se observan necesidades
por parte de él y/o sus compafieros/as.

Es conveniente que surja el compromiso,
por parte de alguien del profesorado,
para atender de manera mas directa al
hermano/a del alumno/a ) cancer.

La escuela es el contexto ideal para
implicarlo en su cuidado, ofreciéndole
tareas de responsabilidad como llevar
las tareas y notas a casa, establecer

el contacto con su familia, etc.
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avanzada y duelo
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Cada vez hay una mayor conciencia sobre la

necesidad de dar respuesta a las situaciones de

perdida que ocurren en los centros educativos.

En este apartado nos centraremos en dar
unas orientaciones generales para aten-
der aquellos casos en los que el alumno/a
tiene un cancer avanzado o ha fallecido
como consecuencia de la enfermedad.

Desde la Pedagogia de la Muerte y el
Duelo, este enfoque se conoce como «en-
foque posterior o paliativo»; no obstante,
no se educa para las pérdidas solo en el
momento en el que ocurren. El <kenfoque
preventivo», es decir, la incorporacién de
acciones pedagodgicas que tienen lugar
independientemente de que haya habido
una pérdida significativa, facilita el pro-
ceso del duelo ya que se ha producido un
acercamiento emocional previo.

Cuando hablamos de enfermedad avan-
zada nos referimos a una enfermedad de
curso gradual, progresiva e incurable, sin
respuesta a los tratamientos curativos dis-
ponibles, que evolucionara hacia la muer-
te a corto o medio plazo en un contexto
de fragilidad y pérdida de autonomia
progresivas. Se acompafia habitualmente
de sintomas multiples y provoca un gran
impacto emocional en la persona enfer-
ma, sus familiares y en el propio equipo
asistencial. Cuando se prevé que ocurra
la muerte a corto plazo (dias, semanas)
suele emplearse también el término de
enfermedad o situaciéon terminal.

En esta fase de la enfermedad, los/as
nifos/as o adolescentes reciben cuidados
paliativos, que contribuyen a mitigar el do-
lor y otros sintomas, y proporcionan apoyo
espiritual y psicolégico desde el momento
del diagnéstico hasta el final de la vida 'y
durante el duelo. En este sentido, forman
parte del continuo de la atencién al cancer,
alcanzan especial relevancia cuando el tra-
tamiento curativo ya no es el objetivo de la
atencién y el foco se desplaza a la calidad
de vida. El término «cuidados al final de

la vida» no implica necesariamente que el
final de la vida esté préoximo, sino mas bien
gue se vislumbra como esperable.

Desde el punto de vista educativo, llegar
a esta etapa no debe vincularse a la idea
de que toda labor cesa, sino que se debe
valorar como una nueva forma de atender
al nifo/a o adolescente y a su familia.
Abordar estos casos desde los primeros
momentos con el/la alumno/ay su aula
debe ser una responsabilidad de la co-
munidad educativa, y no meramente de
un docente de referencia. Por ello, crear
en el centro espacios para la expresién

de emocionesy el intercambio de ideas o
actividades, ayuda a elaborar una situa-
cién poco frecuente y supondria, mas que
nunca para el/la alumno/z 4 familia, un
apoyo que aunque No puc | ser presen-
cial, existiera y se sintiera.
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Enfermedad avanzada y duelo

5.1 Enfermedad avanzada y final de vida

Uno de los aspectos mds importantes de la vida de un nifo/a o

adolescente es el colegio o instituto, y esta situacion no cambia

cuando tiene una enfermedad que amenaza o limita su vida.

Ademas de proporcionar conocimientos o
aprendizajes basicos y cubrir necesidades
como la de socializacién o la consecucion
de logros, asistir al centro educativo le
transmite la idea de que continuda siendo
un miembro importante de la sociedad.

En ocasiones, educadores o progenitores,
con la mejor de las intenciones, determinan
que el colegio no es apropiado para ellos, sin
tener en cuenta los deseos o necesidades
del nifo/a o adolescente. Las actitudes de
progenitores, docentes o compaferos/as
pueden determinar la calidad de la
experiencia en el centro educativo.
Asimismo, habra que respetar su deseo de
no asistir o las circunstancias en las que

sus condiciones sanitarias no lo permitan.

Tal y como se recoge en el documento
Cuidados Paliativos Pediatricos en el Sistema
Nacional de Salud: Criterios de Atencion,
«contemplar al nino como persona supone
entender la multidimensionalidad de

un sujeto que tiene una identidad y una
dignidad propias, pertenece a una cultura
determinada, detenta o asume una serie

de valores propios o familiares y esta
sostenido por una red de vinculos humanos,
materiales y espirituales. Atenderle de
forma integral supone, por tanto, tener en

cuenta tanto los problemas objetivos como
las necesidades que presenta y manifiesta
en las diferentes esferas de su persona: fisica,
psicoldgica, espiritual, social». Los criterios de
atencién integral de los equipos de cuidados
paliativos contemplan la atencién tanto en
domicilio como en el entorno educativo o
en los centros de servicios sociales (si los
nifos/as estan en guarda o tutela), siempre
que existan los recursos para llevarlos a

cabo. De esta forma, se intenta mantener

la normalidad de la vida familiar y social

sin interrumpir su actividad cotidiana.

La inclusién en el aula de alumnos/as en
fase de enfermedad avanzada requiere una
atencioén interdisciplinar, estructurada

y adecuadamente coordinada. Si en
todas las fases de la enfermedad es
importante la comunicacién, en estos
momentos cobra un papel fundamental.

Lo que diferencia la muerte de un nifio/a
adolescente con una enfermedad avanzaddide
otras causas (muerte repentina por accidentes
o traumatismos) que podrian ocurrir durante

el curso escolar es el elemento del tiempo.

El fallecimiento préximo de un/a alumno/a
proporciona tiempo a la comunidad educativa
para preparar la respuesta mas adecuada a cada
caso particular. Aunque se recomienda que el
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centro educativo disponga de un protocolo
de actuacién para afrontar estas situaciones,
la respuesta a cada nifio/a o adolescente
enfermo/a es altamente individualizada.

A menudo, medidas sencillas pueden
favorecer el bienestar del alumno/a. Si se
encuentra muy cansado para permanecer
en el aula toda la manana, quiza se pueda
beneficiar de ir a clase solo algunas horas.
Cuando su energia disminuya, es conveniente
ajustar las tareas en consecuencia. Si

ha perdido mucho peso, quiza le resulte
molesto permanecer en la sillay le podria
ayudar usar un cojin o almohadilla. También
se puede disponer de un area en la clase

en la que poder descansar o una persona
de apoyo en caso de movilidad reducida,
pérdida de vision o audicidn, etc.

No solo el/la alumno/a sino también los
progenitores, docentes y compaiieros/as,
con sus necesidades Unicas y diferentes,
deben ser tenidos en cuenta. Si la familia
prefiere mantener en la intimidad la
progresiéon de la enfermedad, hay que
respetarlo. Los progenitores seran los
encargados de facilitar la informacién sobre
la situacion del nifio/a o adolescente, sobre

lo que él e y aquello que quieren que

se transriiwa. Para ellos, que el/la nifio/a «
adolescente asista al centro educativo ptuais
ser una fuente anadida de estrés por el miedo
a que ocurra una emergencia médica, que
reciba comentarios negativos por parte de lo
compaferos/as o la presion por seguir el ritmJ
de la clase. En estos casos, unc centes,
equipo de orientacién y apoyo; yCquipo
directivo bien formados y emocionalmente
preparados, asi como una comunicaciéon
continua durante todo el proceso, transmiten
seguridad a los progenitores facilitando

la asistencia y la normalizacién. Para ello,
conviene hacer un trabajo personal previo ya
que la muerte moviliza muchas emociones
e incluso pueden sentir que les faltan
herramientas para abordar esta situacion.
Por su parte, los compaferos/as pueden
tener dudas o preocupaciones sobre su
amigo/a o la enfermedad. La comunicacién
sera siempre abierta y honesta, tratando de
responder a sus preguntas. De esta forma,
tendran la oportunidad de establecer una
relacion céalida y saludable, basada en la
empatia, la comprensién y la compasion.
Incluso cuando el/la nifio/a o adolescente
puede o no desea asistir al centro, siempre
se puede mantener el vinculo a través de
cartas, tarjetas o dibujos, videos, llamadas,
etc. La falta de contacto puede percibirse
como una incomprensible indiferencia. Tanto
si estd en el centro como si estd en casay
desea recibir visitas, es importante tener en
cuenta las medidas higiénico-sanitarias.
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Enfermedad avanzada y duelo

Enfermedad avanzada y final de vida

A lo largo del proceso de la enfermedad,

se produce una progresién hacia la fase

de final de vida que nos exhorta a hacer

una valoracién permanente de la situacion,
adaptar la respuesta a cada momentoy
redefinir objetivos y necesidades, con una
gran sensibilidad, creatividad y flexibilidad.
Una duda frecuente es cuando cesar la
intervenciéon educativa. La respuesta es

tan amplia como la variedad de alumnos
implicados. Conviene recordar que

siempre tendremos en cuenta sus deseos

y necesidades y que las condiciones fisicas

no siempre determinan la calidad de la
experiencia educativa. Contar con el apoyo del
personal médico para resolver cualquier duda
sobre la situacion sanitaria o las medidas que
se deben adoptar es una ayuda muy valiosa.
Cuando no asisten al centro educativo, existen
equipos de atencidn educativa hospitalaria y
domiciliaria. Este recurso se puede gestionar
en el centro educativo o aula hospitalaria,
dependiendo de cada Comunidad Auténoma,
y se puede complementar con los programas
de atencion educativa de las asociaciones

de Niflos con Cancer. Si esta atencioén se
puede implementar de manera tempranay
complementaria a la atencién que se da en

el centro educativo, favorecera la aceptacion
de la mismay el vinculo con los maestros/

as o profesores/as domiciliarios. También los
cuidadores
este recurso aurante unas horas a la semana

icipales se beneficiaran de

ya que la atencion y cuidados que prestan de
manera continuada pueden producir fatiga
con el paso del tiempo. En este contexto,

la atencién educativa puede consistir en

leer o escuchar un cuento, un poema o una
historia; tocar musica tranquila; compartir
recuerdos, pensamientos o emociones; o
cualquier otra actividad que sea del interés del

nifo/a o adolescente y que le permita seguir
aprendiendo, relacionandose y consiguiendo
logros. Cubrir sus necesidades no esta
refiido con el tiempo de vida que le queda.

El resultado es muy enriquecedor tanto

para el alumno/a con enfermedad avanzada
como para su familia, compafieros/as y toda

la comunidad educativa ya que les aporta

una experiencia de un valor incalculable.

Este enfoque coloca en el centro LAVIDA Yy

la idea de hacer entre todos que sea lo mas
significativa posible hasta el ultimo momento.

52


jgolmo
Resaltado

jgolmo
Nota adhesiva
las personas cuidadoras


5.2 Duelo en el aula
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a) Evolucion del concepto
de muerte en los niinos

El concepto de muerte es un término abstracto y complejo
que se ird desarrollando progresivamente y que depende de
aspectos muy diversos como la edad, la cultura, la educaciéon
o las caracteristicas emocionales y experiencia previa con la
muerte de cada nifio/a o adolescente. Los componentes de la
comprension de la muerte son:

2.
3.

5.

La muerte afecta a todos los seres
vivos (universalidad).

Tras la muerte no se vuelve a vivir (irreversibilidad).

Tras la muerte el cuerpo deja de funcionar,
nuestras funciones vitales cesan
completamente (no funcionalidad).

La muerte no depende de nuestros
pensamientos y/o deseos (causalidad).

Tras la muerte una parte de la persona no
continta dentro del cuerpo fisico, segin algunas
creencias religiosas (continuidad no corpérea).
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Duelo en el aula

El proceso de duelo en la infancia y adolescencia estd muy determinado por la

edad o el desarrollo evolutivo de cada nifio/a. Las reacciones emocionales tras

la muerte de un companero/a vendran determinadas por aspectos diferentes
como por ejemplo la relacién y/o vinculo existente con el/la nifio/a o adolescente
fallecido, sus experiencias previas con la muerte, etc. Algunas de las mas
caracteristicas y comunes que pueden darse en cada etapa educativa son:

Etapa de educacion

pre-escolar (de 0 a 3 anos)

 /

Incapacidad para entender
el concepto de la muerte y
dificultades para comunicar

sus necesidades verbalmente.

Inseguridad y sufrimiento
por la ausencia/separacién
de la persona fallecida
(sentimiento abandono).

Irritabilidad, falta de suenio,
llanto y conductas de
protesta. Todas estas reflejan
su estado de animo.

Etapa de educacion
infantil (de 3 a 6 anos)

=2

Consideran la muerte
como algo temporal (no
concepto irreversibilidad).

Pensamiento «magico» que
puede generar la idea de
que la muerte es producto
de sus pensamientos/deseos
o que han hecho algo malo
que la ha provocado.

Su estado de animo se puede
caracterizar por rabietas,
irritabilidad, ambivalencia,
conductas regresivas,
malestar fisico, alteraciones
de los patrones de sueio

y alimentacién, miedos
inespecificos y busqueda
continua de proximidad con
los adultos de referencia.
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Etapa de educacion
primaria (de 6 a 12 anos)

2

Adquisicién completa del concepto
de irreversibilidad (conocen el

ciclo vital de los seres vivos, y que
el mismo finaliza con la muerte).

Adquisicién paulatina del concepto
de causalidad, por lo que atn pueden
fantasear con la idea de que la
muerte puede estar causada por
algun hecho relacionado con ellos.
No obstante, al final de esta etapa

se pueden ya plantear la propia
muerte, captar el significado de

los rituales en torno a la mismay
tener dudas espirituales/religiosas.

Las reacciones ante la muerte
comienzan a ser similares a las
del adulto: miedo y vulnerabilidad
ante la muerte, negacién de los
sentimientos que le provoca
como mecanismo de proteccién,
rabia y agresion con el entorno
familiar/social, disminucion del
rendimiento escolar o dificultades
para expresar sus sentimientos
en torno a la pérdida.

Etapa de educacion
secundaria
(de 12 a 16 ahos)

%  Adquisicién plena
del concepto de
muerte, igual al del
adulto (universalidad,
irreversibilidad,
funcionalidad, causalidad).

> 2 Muerte como algo lejano
Yy no preocupante en esta
etapa vital. Conversaciones
acerca de la misma
fundamentalmente
con iguales, con
gran ambivalencia
en las emociones y
en su conducta.

< Cambios de conducta
significativos, aislamiento
y pérdida de interés,
sentimientos de culpa
y mayor conflictividad
con aproximacion a
actividades/conductas
de riesgo, posibilidad de
asumir el rol del fallecido.
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Duelo en el aula

b) Principales actuaciones de Por ello, exponemos a continuacién
los docentes en caso de duelo algunas de las actuaciones mas
importantes a llevar a cabo por Io.

Ante la muerte por cancer de un/a docentes en caso de duelo en el

alumno/a de nuestro centro educativo, es
necesario valorar diversos aspectos que van
a determinar de manera significativa las
probabilidades de llevar a cabo con éxito
una intervencién relacionada con el duelo.

aula, que favoreceran la elaboracion
saludable de dicho proceso:

De este modo, seria imprescindible tener
en cuenta varios aspectos:

1. Contar con la opiniény
consentimiento de la familia
(siempre que sea posible) en
la realizacién de este tipo de
actividad, ademas de conocer
el grado de colaboracién de la
misma ante dichas actuaciones.

2. Sondear la opinién del resto
de progenitores del alumnado
respecto a la informacién
e intervenciéon que seva a
realizar con sus hijos/as en
torno al fallecimiento de uno
de sus compafieros/as.

3. Actitud y predisposicion
por parte del centro y sus
docentes para llevar a cabo una
intervencién de este tipo.

&, Recursos, herramientas y
formacioén de los que dispone
el centro y sus docentes
para poder llevar a cabo una
intervencién de este tipo.
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Actividades que facilitan el duelo en el aula/centro educativo

A continuacién exponemos una serie de ejemplos de actividades

que pueden servir como orientacion para el abordaje del duelo

en el aula y/o centro educativo de manera colectiva.

Realizacién de asamblea donde se
pueda hablar libremente de la persona
fallecida, de los recuerdos y vivencias
que nos deja, de lo que pensamos y
sentimos sobre su muerte, etc. Dicha
actividad siempre debe estar dirigida
por un docente preparado no solo para
dirigirla (temas a abordar, explicaciéon
de dudas, respeto a lo expresado por
cada uno), sino también para «recoger»
y manejar de forma saludable las difer-
entes emociones que puedan surgir en_:C
los/as compaferos/as del fallecido/a.

Asistencia al velatorio, entierro o funeral
en el momento del fallecimiento.

Visitar el cementerio o lugar donde
«descansen» las cenizas tiempo

después del fallecimiento (fundamental
respetar la decision personal de cada
compaiero/a de participar en las mis by
asi como informar sobre las posibles
situaciones/contextos/ambientes

que se pueden encontrar en estas).

Carta al compaiiero/a donde cada alui
no/a puede escribir poemas y mensajes
cuyo contenido esté relacionado con el
fallecido (recuerdos del mismo, sen-
timientos de agradecimiento, etc.) para
posteriormente poder llevar a cabo algun
ritual en relacién al recuerdo del mismo
(quemar sus mensajes y arrojarlos a algin
lugar significativo del fallecido; meter

los mensajes o sus cenizas en un globo y
soltarlos al cielo; exponerlos en un panel
de recuerdo durante un tiempo, etc).

R

Y]

R

Caja de recuerdos. Se trata de encontrar
un lugar fisico donde depositar

los recuerdos relacionados con el
compainiero/a fallecido/a. Pueden ser
fotos, dibujos, objetos de regalo...

todo lo que quiera. La elaboraciony el
llenado de esta caja también le daran la
oportunidad de expresar sentimientos,
de recordar experiencias y de hablar

del compaiiero/a que ya no esta.

Celebraciéon de fechas especiales o
significativas en relacién al fallecido/a
(dia de su cumpleanos, por ejemplo).

Lectura de cuentos y/o visionado de
peliculas que aborden el tema de

la muerte. Existe un nimero muy
amplio de las mismas que tratan sobre
el duelo y la pérdida en la infancia/
adolescencia, centrandose algunas
concretas en la muerte infantil

debido a enfermedad o cancer.

Salida para recordar. Se puede realizar
una salida a la naturaleza, a caminar o
visitar algun lugar que fuera importante
para la persona fallecida. Una vez alli
existen multiples posibilidades: plantar
un arbol, dejar un cartel de recuerdo, etc.

Realizar actos en recuerdo u homenaje
tales como leer carta o poema,
descubrir una placa o plantar un

arbol en el centro educativo, etc.
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Enfermedad avanzada y duelo

Duelo en el aula

c) ¢Cudando recurrir a
un profesional externo?
Signos de alerta.

El duelo es un proceso natural

en el que intervienen muchos

factores tales como la edad y

relacion con la persona

fallecida, motivo y circunstan-

cias de la muerte, red familiar

y/o social de apoyo, etc.

La combinacién de estos puede provocar
mayores dificultades para su sana
elaboracién, en cuyo caso se recomienda

no solo llevar a cabo un seguimiento/
atencion mas constante de las reacciones del
alumnado, sino incluso acudir a profesionales
especializados en el caso de ser necesario.

No obstante, es importante sefalar que los
signos de alerta que listamos a continuacion
no se dan de forma generalizada, siendo
habitual que los niflos/as reaccionen

ante las pérdidas de una manera natural.
Ademas, pueden estar provocados por otras
situaciones personales y/o familiares del
alumno/a que habréa que valorar. Sugerimos
contactar con el especialista en duelo
infantil de la asociacién de Nifios con Cancer
mas cercana cuando se mantengan en el
tiempo alguno de los siguientes signos de
alerta y los mismos interfieran de manera
significativa en el funcionamiento habitual
del alumno/a en alguno de sus ambitos de
referencia (familiar, educativo, social, etc.):

Como pueden ayudar
los/as compaiieros/as:

2

Entumecimiento emocional con
respecto a la pérdida. La persona
se muestra desinteresada,
apatica e incluso insensible ante
cualquier aspecto relacionado
con el fallecido, o con la relacién/
vivencia mantenida con este.

Estado de animo deprimido
caracterizado por sentimientos
de desesperanza, deseos

de no seguir viviendo,
acciones autolesivas, etc.

Retraimiento y/o pérdida

de interés prolongada en el
tiempo por relaciones sociales
y/o actividades de ocio que le
motivaban antes de la pérdida.

Preocupacion excesiva en
relacion a la salud y/o seguridad
del otro, fundamentalmente de
sus figuras principales de apego.

Conductas de evitaciéon en
relacién a la persona fallecida
(por ejemplo, no estancia en
lugares compartidos con ella:
habitacién, colegio, etc.).

Aumento significativo de las que-
jas somaticas (por ejemplo, dolor
de cabeza, dolor de estémago,
etc.) mantenidas en el tiempo sin
causa clinica que las explique.
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Conductas agresivas,
sentimientos de culpa o
tristeza profunda prolongada
en el tiempo, muchas veces
acompanado de ansiedad,
dificultades para dormir

o concentrarse, etc.

Realizacion de conductas propias
de etapas vitales ya superadas y
que no corresponden con su edad
actual (episodios de enuresis

o encopresis, habla propia de
nifos/as mas pequehos/as, etc.).

Conductas de riesgo que pueden
llegar a poner en riesgo su salud
y el bienestar de su entorno
cercano (consumo de drogas,
conductas sexuales de riesgo,
actividades de ocio peligrosas...).

Cambios significativos en el
rendimiento escolar, rechazo
a asistir al colegio, aislamiento
de los/as compaiieros/as,

etc., mantenido durante

un periodo prolongado de
tiempo tras el fallecimiento.

Siempre que el/la alumno/a
en duelo lo solicite.

Para finalizar, destacar que el
fallecimiento de un/a alumno/a

por cancer en un centro educativo
también produce un impacto
emocional no solamente en el
resto de compafieros/as, sino
también en'los doce ; y demas
miembros de la comunidad
educativa que en mayor o menor
medida han tenido una vinculacién
con el niflo/a fallecido/a. Ademas,
no solo estan afectados por la
pérdida y elaborando su propio
duelo, sino que también realizan
en multiples ocasiones labores de
acompafiamiento y cuidado del
proceso de duelo de'sus alumnos
as. Por ello, la comprension y
cercania emocional entre el equipo
docente, de orientacion y directivo,
compartir sentimientos, recuerdos,
etc. o acudir/a un profesiol

cuando uno lo siente necesario, a
veces proporciona gran alivio y es
una manera sana y recomendable
de elaborar dicha pérdida.
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Enfermedad avanzada y duelo

5.3 Recursos educativos

Libros

Ba

Cuentos

HERRAN, A. DE LA & CORTINA, M. (2006).

La muerte y su didactica. Manual para
educacién infantil, primaria y secundaria.
Madrid: Universitas.

HERRAN, A. DE LA, GONZALEZ, |., NAVARRO, M.J.,,
BRAVO, S. & FREIRE, M.V. ¢Todos los caracoles
se mueren siempre? Cémo tratar la muerte
en educacion infantil.

Madrid: Ediciones de la Torre.

KROEN, W. (2011). Cémo ayudar a los nifios a
afrontar la pérdida de un ser querido. Un
manual para los adultos.

Barcelona: Oniro.

KUBLER-ROSS, E. (1992). Los nifios y la muerte.

Barcelona: Luciérnaga.

PocH, C. & HERRERO, O. (2003). La muerte y el
duelo en el contexto educativo.
Barcelona: Paidds.

RODRIGUEZ, P., HERRAN, A. DE LA & CORTINA, M.
(2015). Educar y vivir teniendo en cuenta la
muerte. Reflexiones y propuestas.

Madrid: Piramide.
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Barcelona: Editorial Thule.

BOWLEY, T. & PuDALOV, N. (2012). Jack y
la muerte. Pontevedra: OQO editora.

CORTINA, M. & PEGUERO, A. (2005). Dénde esta
el abuelo. Valencia: Tandem Ediciones.

ERLBRUCH, W. (2007). El pato y la muerte.
Granada: Barbara Fiore Editora.

FERNANDEZ, S., FERNANDEZ, D. & LOPEZ. M.
(2017). Mas alla. Madrid: Pastel de Luna.

HERREROS, A.C. (Ed.) (2011). Cuentos populares
de la madre muerte. Madrid: Siruela.

LARSEN, H. & SCHNEIDER, M. (2017). Soy la
muerte. Granada: Barbara Fiore Editora.

LARSEN, H. & SCHNEIDER, M. (2017). Soy la vida.
Granada: Barbara Fiore Editora.

SCHUBIGER, J. & BERNER, R.S. (2013). Cuando la
muerte vino a nuestra casa.
Salamanca: Léguez Ediciones.
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Peliculas
ROSEN, M. & BLAKE, Q. (2004). El libro triste. Ahora o nunca.
Barcelona: Ediciones Serres. 97 min. Dir. Rob Reiner (EEUU, 2007).

Bajo la misma estrella.

SENEGAS, S. (2016). Efimera. . .
126 min. Dir. Josh Boone (EEUU, 2014).

Barcelona: Takatuka.

Big Fish.
TECKENTRUP, B. (2013). El arbol de los 126 min. Dir. Tim Burton (EEUU, 2003).
recuerdos. Madrid: NubeOcho Ediciones.

Cartas a Dios.
105 min. Dir. Eric-Emmanuel
Schmitt (Francia, 2009).

Coco.
105 min. Dir. Lee Unkrich (EEUU, 2017).

La historia de una gaviota y del gato
que le enseiné a volar.
76 min. Dir. Enzo d’Alé (Italia, 1998).

La novia cadaver.
76 min. Dir. Tim Burton, Mike
Johnson (EEUU, 2005).

La vida de Calabacin.
66 min. Dir. Claude Barras (Suiza, 2016).

Pequefia Miss Sunshine.
101 min. Dir. Jonathan Dayton y
Valerie Faris (EEUU, 2006).

Verano 1993.
96 min. Dir. Carla Simén (Espana, 2017).
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Andalucia

Asociacién de Padres de Nifos

y Adolescentes con Cancer de
Almeria y Provincia (ARGAR)
Centro de Servicios Mdltiples

de la Diputacién

Ctra. de Ronda, 216. 04009 - Almeria
Teléfono/Fax: 950 257 594

E-mail: argar@argar.info

Web: www.argar.info

Asociacién de Padres de Nifos
con Cancer de Jaén (ALES)
Calle Cadiz, 57.

23300 - Villacarrillo (Jaén)
Teléfono/Fax: 953 44 03 99
E-mail: ales_jaen@hotmail.coam
Web: www.asociacionales.com

Asociacion de Padres de Nifios
con Cancer de Andalucia (ANDEX)
Castillo de Alcalad de Guadaira,

18 bajo B.

41013 - Sevilla

Teléfono: 954 23 23 27 — 954 23 80 01
Fax: 954 29 88 48

E-mail: info@andex.es

Web: www.andexcancer.es

Asociacion de Madres y Padres

de Niflos Oncolégicos de Granada
(AUPA)

Avenida Juan Pablo Il N°74, Edificio
Valparaiso 2, Piso 4°B

18013 - Granada

Teléfono: 609 54 76 91

E-mail: hola@asociacionaupa.com
Web: www.asociacionaupa.com

Aragon

Asociacion de Padres de Nifios
Oncoldégicos de Aragén (ASPANOA)

Zaragoza

Calle Duquesa de Villahermosa, 159.
50009 - Zaragoza

Teléfono: 976 45 81 76 Fax: 976 45 81 07
E-mail: aspanoa@aspanoa.org

Web: www.aspanoa.org

Huesca

Carretera A- 1211 Tardienta - Almudévar, s/n
22270 Almudévar (Huesca)

Teléfono: 974 25 08 52

E-mail: aspanoa.almudevar@aspanoa.org
Web: www.aspanoa.org

Castilla- la mancha

Asociacion de Familias de Nifos
con Cancer de Castilla-La Mancha (AFANION)

Albacete y Cuenca

Calle Cristobal Lozano, 15
02002 - Albacete

Teléfono: 967 510 313. Tfno.
E-mail: afanion@afanion.org
Web: www.afanion.org

Ciudad Real

Avd. Pio XII, 20

13002 - Ciudad Real

Teléfono: 926 21 24 03

E-mail: ciudadreal@afanion.org
Web: www.afanion.org

Toledo y Guadalajara

Avenida de Barber, 2

(2° planta, puerta 3, edificio Colén)
45004 - Toledo

Teléfono: 925 25 29 51

E-mail: toledo@afanion.org

Web: www.afanion.org
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Asociaciones federadas y colaboradoras

Castilla y Leén

Asociacion de Padres, familiares y amigos
de Nifos Oncolégicos de Castillay Ledn
(PYFANO)

Calle Vaguada de la Palma, 6-8. 2A

37007 Salamanca

Teléfono: 923 07 00 23

E-mail: info@pyfano.es

Web: www.pyfano.es

Comunidad de Madrid

Asociacién de Nifnos Oncolégicos
de Madrid (ASION)

Calle Reyes Magos, 10. Bajo

28009 - Madrid

Asociacion de Padres de Nifnos con Cancer de

la Comunidad Valenciana (ASPANION)

Alicante

Calle Martin Luther King s/n
(esquina Adolfo Guixot)

bloque 3, local 103010 Alicante.
Teléfono: 96 591 03 78

Fax: 96 524 59 56

E-mail: alicante@aspanion.es

Valencia

Calle Isla Cabrera 65 bajo
46026 Valencia

Teléfono: 96 347 13 00

Fax: 96 348 27 54

E-mail: valencia@aspanion.es
Web: www.aspanion.es

Comunidad Foral de havarra

Asociaciéon de Ayuda a Nifios

con Cancer de Navarra (ADANO)
Calle Ermitagafa, 13 - trasera bajo.
31008 - Pamplona (Navarra)
Teléfono/Fax: 94817 2178

E-mail: adano@adano.es

Web: www.adano.es

Comunidad Valenciana

Asociacion de Padres de Nifos con
Cancer de la Comunidad Valenciana
(ASPANION)

Alicante

Calle Martin Luther King s/n (esquina
Adolfo Guixot)

bloque 3, local 103010 Alicante.
Teléfono: 96 591 03 78

Fax: 96 524 59 56

E-mail: alicante@aspanion.es

Valencia

Calle Isla Cabrera 65 bajo
46026 Valencia

Teléfono: 96 347 13 00

Fax: 96 348 27 54

E-mail: valencia@aspanion.es
Web: www.aspanion.es

La Rioja

Asociacion de Padres de Nifios

con Cancer de La Rioja (FARO)
Calle San Antén, 6-2°A

26002 - Logrofo

Teléfono: 941 25 37 07

E-mail: faro@menoresconcancer.org
Web: www.menoresconcancer.org

Principado de Asturias

Asociacién de Padres de Nifios con
Cancer del Principado de Asturias
(GALBAN)

Calle México con Chile, 12

33011 - Oviedo

Teléfono: 984 087 410

E-mail: asgalban@gmail.com
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Region de Murcia

Asociacion de Familiares de Nifos
con Cancer de la Regién de Murcia
(AFACMUR)

Calle del Arenal, 11/13.

30011 - Murcia

Teléfono: 968 34 18 48

E-mail: afacmur@afacmur.org

Web: www.afacmur.org

Islas Baleares

Asociacion de Padres de Nifios

con Cancer de Baleares (ASPANOB)
Calle Venezuela, n°1

07014 - Palma de Mallorca

Teléfono /Fax: 971733 473

Email: info@aspanob.com

Web: www.aspanob.com

Islas Canarias

Asociacion de Padres de Nifos con
Cancer de Islas Canarias (ASOCIACION
PEQUENO VALIENTE)

Gran Canaria

Carvajal 52, Bajo

35003 - Las Palmas de Gran Canaria
Teléfono: 928 249 144 / Moévil: 636827886
E-mail info@pequevaliente.com

Web: www.pequevaliente.com

Tenerife

Calle Tinguaro, Complejo Deportivo Islas
Canarias (Tenerife)

Teléfono: 822 179 049 / Mévil: 646 612 527

Lanzarote

Calle Montafia Almurcia, 3
35570 - Yaiza

Teléfono: 928330430

Galicia

Asociacion de Ayuda a Nifios
Oncolégicos de Galicia (ASANOG)
Avenida Quiroga Palacios N° 54, Bajo
15703 - Santiago de Compostela
Teléfono: 664126104

E-mail: asanog@asanog.org

Web: www.asanog.org

Cataluia

Asociacion de Nifnos con Cancer
de Cataluina (AFANOC)
Barcelona:

Cami de St. Cebria s/n.

08035 - Barcelona

Teléfono: 93 237 79 79

E-mail: afanoc@afanoc.org

Web: www.afanoc.org

Lleida

C/ Quatre Pilans, 7 baixos,
25001 - Lleida.

Teléfono: 973 21 60 57
E-mail: lleida@afanoc.org

Tarragona

C/ Adria, 9 - baixos

43004 - Tarragona

Teléfono: 977 22 87 12

E-mail: tarragona@afanoc.org
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Asociaciones federadas y colaboradoras

Pais Vasco

Asociacién de Padres de Nifos
Oncolégicos de Gipuzkoa (ASPANOGI)
Edificio Txara 1 del P° Zarategi, n°100
(Barrio de Intxaurrondo)

20015 - Donostia, Guipuzcoa

Teléfono: 943 24 56 20

E-mail: info@aspanogi.org

Web: www.aspanogi.org

Asociacién de Padres de Nifos

con Cancer de Vizcaya (ASPANOVAS)
Eguiluz Antonio Médico Kalea, 22

48004 Bilbao, Vizcaya

Teléfono: 944 11 05 56

E-mail: aspanovas@aspanovasbizkaia.org
Web: www.aspanovasbizkaia.org

Colaboradoras:

Cataluifa

Fundacioén Privada de Oncoldégica
Infantil Enriqueta Villavecchia

San Antonio M? Claret, 167 (Pabellon 24,
Sta. Victoria 2° piso)

08025- Barcelona

Tel.: 93 435 30 24

Fax: 93 436 75 49

E-mail: fundacio@fevillavecchia.es
Web: www.fevillavecchia.es

Extremadura

Asociacién Oncoldégica
Extremena (AOEX)
Calle Padre Tomas, 2
06011 - Badajoz
Teléfono: 924 20 77 13
E-mail info@aoex.es
Web: www.aoex.es
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