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CAPITULO I

LAS NECESIDADES EDUCATIVAS ESPECIALES DE LOS NIISIOS CON
ENFERMEDADES CRONICAS Y DE LARGA DURACION

Claudia Grau Rubio
Introduccion.

Las necesidades educativas derivadas de las enfermedades cronicas y de larga
duracion son fundamentalmente de tres tipos: a) las relacionadas con la asistencia
sanitaria, a fin de favorecer el autocontrol del nino sobre la enfermedad e informar a los
padres de los cuidados que precisa; b) las relacionadas con la adaptacion emocional del
nifo y la familia a la enfermedad, y c) las adaptaciones curriculares de acceso para
evitar el retraso o fracaso escolar, asi como las significativas para nifios con secuelas
permanentes derivadas de su enfermedad.

Para satisfacer estas necesidades (sanitarias, emocionales y curriculares) se
necesita la colaboracién de equipos multidisciplinares que, coordinadamente, las
atiendan en el hospital, en el hogar y en el centro docente, con el objeto de conseguir: la
plena adaptacion del nifio y la familia a las exigencias de la enfermedad, un desarrollo
social, académico y emocional lo mas normalizado posible, y la integracion en la
escuela.

1. Descripcion de enfermedades cronicas y de larga duracion en la infancia.
1.1. Enfermedades cronicas.

Las enfermedades cronicas estdn presentes durante largos periodos de tiempo y
tienden a no mejorar ni a desaparecer. Los nifios afectados no suelen hallarse
confinados en la cama o en los hospitales, excepto en los periodos de crisis, cuya
amenaza estd siempre presente, incluso con un buen control y con afios de remision. Los
tratamientos médicos continuos y la enfermedad pueden afectar al rendimiento escolar y
a su integracion social.

1.1.1. Cancer.

El cancer no es una enfermedad tnica. Bajo esta denominacion se agrupan una
multitud de diferentes procesos clinicos, con un comportamiento absolutamente
diferente, y que tienen por caracteristica comuin el que son procesos debidos a un
crecimiento incontrolado de los tejidos y d6rganos en los que se origina. Las células
cancerosas poseen la propiedad de invadir, destruir y reemplazar progresivamente los
organos y tejidos vecinos, asi como de esparcirse al ser arrastradas por la sangre o
corriente linfatica y anidar en lugares lejanos al foco de origen. Este proceso es el que se
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conoce con el nombre de metastasis. El cancer es, pues, un grupo de enfermedades con
diferente prondstico y tratamiento.

Gracias la los avances de la medicina ha pasado de ser una enfermedad terminal
(afios 70) a una enfermedad cronica potencialmente curable. En canceres pediatricos, la
supervivencia a los cinco afios del diagnoéstico se sitia cerca del 70 %.

Los tipos mas frecuentes son:
- Leucemias.

Es la forma de cancer mas frecuente de los nifios: uno de cada tres nifios con
cancer tiene leucemia. Es una enfermedad de la sangre, producida por un proliferacion
incontrolada unas células denominadas blastos (forma inmadura de las células antes que
aparezcan sus caracteristicas definitivas) que se encuentran en la médula osea.

El exceso de blastos en la médula oOsea desplaza a otras células que
normalmente se producen en este lugar como son los globulos rojos. Al descender el
numero de plaquetas (células encargadas de la coagulacion de la sangre) el enfermo
tendré sangrado en diversas partes del cuerpo.

Los tipos mds frecuentes son la leucemia linfoblastica aguda (afecta en un
porcentaje importante a nifios en edades comprendidas entre 2 y 8 afios), la leucemia
mieloide aguda (usualmente aparece en edad superior a 25 afos, aunque también se
manifiesta en la infancia y adolescencia), y la mieloide cronica (muy poco frecuente
en pediatria).

El diagnoéstico de la leucemia requiere analisis de sangre y examen de las células
de la médula 6sea. El tratamiento primario consiste en la combinacion de diversos
agentes quimioterapicos; en algunas complicaciones inusuales, las radiaciones,
transfusiones de plaquetas y globulos rojos, y ocasionalmente cirugia figuran en el
programa terapéutico. En algunas formas de leucemia es necesario el transplante de
médula.

En los casos en los que se aplica radioterapia al sistema nervioso, los nifios
pueden presentar dificultades de aprendizaje (lapsos de memoria y atencion y problemas
perceptivos motrices).

- Linfomas.

Son canceres de los ganglios linfaticos que pueden afectar a todo el sistema
linfatico del organismo: ganglios linfaticos periféricos, y organos linfoides como el
bazo, timo, y ciertas partes de otros 6rganos, como las amigdalas.

Los linfomas pueden ser divididos en Linfomas Hodgkin y no Hodgkin. La
enfermedad de Hodgkin afecta a los ganglios linfaticos periféricos y el primer signo de
alarma es una adenopatia (aumento del tamafo y de la consistencia del ganglio). Esta
enfermedad es rara por debajo de los nifios de 10 afios, y es mas frecuente en la segunda
o tercera década de la vida. Por el contrario, los linfomas no Hodgkin si que son
frecuentes en los nifios, siendo la causa de tumor abdominal mas frecuente.



En el caso de enfermedad Hodgkin la radiaciéon es muy efectiva en la
enfermedad localizada. Por el contrario, en el linfoma no Hodgkin es necesaria la
utilizacion de quimioterapia exclusivamente porque las posibilidades que tienen las
células cancerosas de estar diseminadas son muy altas.

Los linfomas son diagnosticados exclusivamente por biopsia, siendo necesario
obtener una pieza de tejido tumoral por cirugia. Para conocer la extension de la
enfermedad se utiliza las radiografias especiales, tomografia axial computarizada
(TAC), estudios isotopicos y ultrasonidos. Los exdmenes sanguineos son siempre
necesarios.

- Tumores cerebrales.

Los tumores cerebrales representan el segundo tipo de tumor més frecuente en
los nifios. Pueden manifestarse a cualquier edad en la infancia y adolescencia, pero
generalmente son mas frecuentes entre los 5 y 10 afios de vida. Estos tumores son
clasificados y nominados por el tipo de tejido en el cual se desarrollan (astrocitomas,
ependinomas, meduloblastoma, tumor neuroectodérmico primitivo, etc.). Los sintomas
mas habituales son convulsiones, cefaleas matutinas, vomitos, irritabilidad, cambios en
los habitos de comer o dormir y somnolencia.

El diagndstico se realiza a través de radiografias del craneo, TAC, y resonancia
nuclear magnética (RNM). El tratamiento depende del tipo de tumor y normalmente
incluye cirugia, radioterapia localizada o en todo el eje del sistema nervioso y
quimioterapia.

Los nifios con tumores cerebrales presentan secuelas neuroldgicas que dependen
de la localizacion y tipo de tumor, de la radioterapia y de la edad. Las secuelas pueden
ser: motrices (ataxia y espasticidad), cognitivas (trastornos memoria, atencion y
planificacion), lenguaje (afasias y disartrias), sensoriales (visuales y auditivas) y del
comportamiento. Estos nifios precisardn programas de rehabilitacion fisica,
neurocognitiva, del lenguaje, sensoriales, etc

- Neuroblastoma.

Es el tumor s6lido mas frecuente en los nifios después de los del sistema
nervioso central. En nuestro pais se diagnostica cada afio entre 50 y 60 casos, con una
edad media de dos afios. Es el cancer mas frecuente en los nifios menores de un afio.

La localizacion mas frecuente es la abdominal (82%) y, dentro de ella, en la
glandula suprarrenal. La sintomatologia incluye la existencia de un tumor, diarrea
persistente en algunos casos y dolor abdominal. Los tests diagndsticos incluyen analisis
sanguineos, ecografia, Scanner, y otros procedimientos dependiendo de la localizacion
del tumor. La cirugia es importante para intentar reducir al maximo el volumen del
tumor. En algunas situaciones, después de la cirugia, puede ser utilizada la radiacion. La
quimioterapia, sola o combinada con radioterapia, puede ser aplicada para el tratamiento
y prevencion de la metéstasis.

- Tumor de Wilms.



Es un tipo de cancer pediatrico que se origina en los rifiones, siendo muy
infrecuente en las edades superiores a los 15 afios. Los sintomas son masa abdominal,
fiebre, pérdida de apetito y dolor abdominal. El diagnostico incluye examen fisico
exhaustivo, ecografia y TAC. El tratamiento consiste en cirugia mas quimioterapia,
siendo, en algunos casos, necesario afiadir radioterapia. Se extirpa el rifion y los tejidos
adyacentes, asi como los ganglios que pudieran estar afectados. La radiacion sélo se
utiliza en pacientes con prondstico mas desfavorable y la quimioterapia se administra a
todos los pacientes, y el porcentaje de supervivencia de estos nifios es muy elevado.

- Rabdomiosarcoma.

Es un tipo de sarcoma de partes blandas que afecta fundamentalmente a las
células musculares y su localizacion mdas frecuente es cabeza, cuello, pelvis y
extremidades, en nifios comprendidos entre los 2 y 6 afios. La sintomatologia depende
de la localizacion del tumor. El diagnéstico se realiza por biopsia y la diseminacion del
tumor por radiografias, pruebas isotopicas, TAC de hueso, de higado y examen de
médula 6sea. La cirugia y la quimioterapia son el tratamiento mas adecuado, aunque en
algunos casos se complementa con la radioterapia.

- Sarcoma osteogénico.

También denominado osteosarcoma, es una forma de cancer de huesos mas
frecuente en los ninos. Los huesos mas afectados son los largos de la extremidad
superior (humero) y de la extremidad inferior (fémur y tibia). Se manifiesta en edades
comprendidas entre los 10 y los 25 afios. Los sintomas son la apariciéon de un tumor
doloroso y de consistencia dura. El diagndstico se hace mediante radiologia y se
confirma mediante una biopsia del hueso. La enfermedad puede estar diseminada, por lo
que es necesario realizar una investigacion de las posibles metastasis, preferentemente
pulmoén y esqueleto. La cirugia, amputacion y procedimientos ortopédicos constituyen
el tratamiento primario. La quimioterapia, antes de la cirugia y después de la cirugia, ha
contribuido a que muchos nifios puedan sobrevivir.

- Sarcoma de Ewing.

Es una forma de cancer de huesos en la cual, ademds, de los huesos largos,
también se afectan los huesos planos. Se manifiesta en edades comprendidas entre los
10 y 25 afios, siendo los huesos y los pulmones los lugares mas habituales de
diseminacion. Esta forma de cancer en nifios pequefios puede producir sintomatologia
general, como fiebre, escalofrios y sudoracion. El diagnostico definitivo se realiza
mediante el estudio histolégico de la biopsia obtenida por cirugia. El TAC de hueso,
pulmon, higado y cerebro son necesarios para descartar la presencia de metastasis. El
tratamiento incluye una combinacion intensiva de radioterapia y quimioterapia.

Secuelas de los tratamientos.

Los tratamientos anticancerosos son largos, agresivos, costosos, desfigurativos,
e implican la accién coordinada de cirugia, quimioterapia y radioterapia, y sus
objetivos son extirpar el tumor (cirugia), impedir la reproduccion de las células
cancerigenas (quimioterapia), reducir el tamafio del tumor antes de su extirpacion



(radioterapia) y eliminar los restos tumorales después de la intervencion quirtrgica
(radioterapia).

La cirugia puede ser mutilante, al ocasionar amputaciones de oOrganos y
miembros. La radioterapia puede producir problemas en la piel, estomatitis, alopecia,
nauseas, vomitos, anorexia, cefalea, diarrea, somnolencia y fiebre; y la quimioterapia,
anemia, leucopenia, trombopenia, estomatitis, anorexia, vomitos, nduseas, y caida del
cabello.

Las secuelas producidas por la enfermedad y los tratamientos pueden ser a corto
o largo plazo; asimismo las necesidades educativas especiales derivadas de la
enfermedad cancerosa pueden ser permanentes o transitorias. Las secuelas son el precio,
que muchos de estos nifios tienen que pagar por vivir, y el objetivo, tanto de la
intervencidon médica como psicoeducativa, es intentar evitarlas, prevenirlas, y tratarlas.

Entre las secuelas, en general, producidas por el tratamiento podemos destacar:

- Desfiguraciones fisicas (obesidad, caida del cabello, etc.).- Estas
desfiguraciones pueden producir problemas de autoestima. Es importante
desarrollar un programa en el que el nifio mantenga un buen autoconcepto de
si mismo, a pesar de los cambios producidos en su aspecto.

- Aislamiento social.- El nifio, durante los periodos de hospitalizaciéon en
unidades de aislamiento y en casa, permanecerd separado de sus familiares,
hermanos y compaiieros, lo que va a entorpecer posteriormente su
integracion social. Hay que procurar que no pierda el contacto con su
entorno social, utilizando las posibilidades que ofrecen las nuevas
tecnologias, asi como el mantenimiento de la comunicacién con compafieros
y hermanos.

- Ansiedad y depresion.- Es importante establecer un programa psicologico de
ayuda para paliar en la medida de lo posible estos sintomas.

- Secuelas neuroldgicas.- Los tratamientos profilacticos del sistema nervioso
(radioterapia del sistema nervioso combinados con quimioterapia) aplicados
a los nifos con leucemia y tumores cerebrales suelen producir secuelas
neurologicas. Es importante determinar el tipo de secuelas y elaborar
programas educativos que reduzcan dichos efectos.

- Disfunciones de los organos endocrino, hepatico, pulmonar, cardiaco y
genitourinario y posibilidad de desarrollo de nuevos tumores.

1.1.2. Diabetes.

La diabetes Mellitus es una enfermedad en la que se produce una mala
utilizacién de los azucares (hidratos de carbono), como consecuencia de una falta de
insulina, hormona fabricada por el pancreas, que es necesaria para normalizar el nivel
de azucar (glucosa) en la sangre. Los hidratos de carbono se convierten en glucosa,
mediante la digestion, y pasan a la sangre, momento en que actlia la insulina, la cual es
necesaria para que la glucosa entre en las cé€lulas y asi pueda ser utilizada como fuente
de energia.

Todavia no se conoce con exactitud la causa de la diabetes, aunque se supone
que existen una combinacion de factores de caracter genético (predisposicion por



herencia), ambiental (infecciones viricas que lesionan el pancreas) y autoinmune
(agresividad del propio organismo que lesiona el pancreas.

Los sintomas de la enfermedad son: polifagia (el nifio a pesar de comer mucho
adelgaza), poliuria (orina muchas veces y en grandes cantidades), polidipsia (bebe
mucho), astenia (mas cansado de lo habitual), irritabilidad (cambios del caracter),
hiperglucemia (elevacion de la glucosa en la sangre), glucosuria (presencia de glucosa
en la orina) y cetonuria (cuerpos cetonicos que se eliminan por la orina).

El control de la diabetes requiere un equilibrio adecuado entre la alimentacion, la
dosis de insulina y la actividad fisica.

La dieta debe procurar: asegurar un equilibrio nutricional correcto, evitar la
hipoglucemia y la hiperglucemia, corregir los errores dietéticos familiares y preservar la
dimension social, cultural, educativa y placentera de la comida. Para controlar la
enfermedad son necesarias inyecciones subcutdneas diarias de insulina, cuya dosis
dependera del nivel de azucar y de cuerpos cetdnicos en la orina. La actividad fisica es
imprescindible para el nifio diabético. Con ella se consigue: mejorar la autoimagen, la
forma fisica, controlar el peso, favorecer la accion de la insulina, mejorar el control de
la glucemia, disminuir el riesgo de enfermedades coronarias y mejorar la circulacion
periférica. Para que el ejercicio fisico sea eficaz debe ser diario, regular, de una
duracion de 45 a 90 minutos, no debe fatigar y debe ser estimulante y divertido. Los
ejercicios aconsejables son los de baja resistencia (footing, bicicleta, esqui, saltar a la
cuerda, futbol, etc.). No son aconsejables los de alta resistencia (culturismo,
levantamiento de pesas, etc.) porque disminuye la oxigenaciéon de los tejidos en
actividad y aumentan la tension arterial.

Complicaciones agudas de la diabetes:

- Cetosis.- Cuando la dosis de la insulina es insuficiente, la glucemia sube
(hiperglucemia). El cuerpo no puede obtener la energia de los hidratos de carbono y en
consecuencia quema las grasas. Cuando las grasas se van utilizando aparecen los
cuerpos cetonicos, uno de los cuales es la acetona, que se acumulando en la sangre y
posteriormente sera eliminada por la orina. Si progresa esta situacion aparecerd la
cetosis.

Los sintomas son: mucha sed, necesidad de orinar con frecuencia, inapetencia,
nauseas o vomitos, dolor abdominal, dificultades en la respiracion y decaimiento
general. En esta primera fase la cetonuria serd muy positiva y el aliento tendra un olor a
manzanas. En caso de con corregirse esta situacion, ird apareciendo una somnolencia
profunda. El tratamiento consiste en aumentar la dosis de insulina habitual y controlar la
dieta; asimismo, se haran controles de los niveles de glucemia y cetonuria cuatro horas
antes de la inyeccion de insulina.

- Hipoglucemia.- Es el descenso de la glucemia por debajo de 50 mg./dl.
Aparece cuando la dosis de insulina es excesiva, cuando la alimentacién es insuficiente,
o cuando se ha hecho mas ejercicio del previsto. El cuerpo reacciona rapidamente
poniendo en marcha los mecanismos de defensa, ya que sin azucar el cerebro sufre y no
puede funcionar correctamente. Se produce entonces la liberacion de varias hormonas
(glucagon, adrenalina, hormona del crecimiento...) que provoca la salida de la glucosa



de los depdsitos de reserva. Si esta situacidon no se soluciona aparecera el coma
hipoglucémico.

Los primeros sintomas son: sensacion de hambre, intranquilidad, hormigueo en
los dedos y los labios, sudoracion fria, terrores nocturnos, llanto inexplicable, y es
posible que aparezcan palpitaciones. Si no se hace nada para solucionar el problema,
posteriormente se producira habla confusa, palidez intensa, gestos y frases extrafas y
poco a poco aparecera una somnolencia que puede llegar a la inconsciencia. Pueden
aparecer convulsiones y coma. El tratamiento consiste en una primera fase en tomar
azucar, zumos de fruta, o refrescos azucarados y en una segunda fase, producida la
recuperacion, se debe tomar alimentos que contengan hidratos de carbona de absorcion
lenta (pan). Si los sintomas de hipoglucemia se presentan de forma rapida, no se debe
aplicar lo sefialado con anterioridad. En este caso hay que inyectarse glucagén y, una
vez producida la recuperacion, aplicar las fases primera y segunda ya mencionadas.
Ante la pérdida de conciencia, ademés de aplicar las medidas terapéuticas sefialadas, se
debe acudir al hospital por si se precisa aporte de glucosa intravenosa.

1.1.3. Fibrosis quistica.

La fibrosis quistica es una enfermedad hereditaria que afecta a 1 de cada 2.500
nacimientos de nifios vivos de raza blanca. Se caracteriza por un desequilibrio en el
transporte de cloro en las membranas celulares, provocando una viscosidad anormal de
las segregaciones de las glandulas endocrinas, que puede bloquear los pulmones y
determinadas partes del sistema digestivo.

Los nifios con fibrosis quistica tienen dificultades para respirar y son proclives a
contraer enfermedades pulmonares de tipo infeccioso. Muchos de estos nifios tienen
necesidad de ser transplantados en edades muy tempranas. Se caracterizan por presentar
desnutricion y un retraso en el crecimiento por un funcionamiento insuficiente del
pancreas, que ocasiona una digestion inadecuada y una mala absorcion de las sustancias
nutritivas y, en especial, de las grasas. Muchos enfermos muestran deyecciones
voluminosas y frecuentes pues los alimentos atraviesan el organismo casi sin ser
digeridos y pueden tener pérdidas excesivas de sal en el sudor. Los medicamentos
utilizados incluyen enzimas que facilitan la digestion y soluciones para aligerar y
desprender la mucosidad de los pulmones.

Los nifios y adolescentes tienen que realizar ejercicios de fisioterapia
diariamente, lo que supone una limitacion de sus actividades diarias, y cuando realizan
ejercicios fisicos intensos, pueden necesitar ayuda de sus profesores y compafieros para
despejar sus pulmones y vias respiratorias.

1.1.4. Hemofilia.

La hemofilia es una enfermedad hereditaria, ligada al cromosoma X (las mujeres
la transmiten y los hombres la padecen), en la que la sangre no se coagula con la
rapidez necesaria.

Existen varios tipos de hemofilia: a) en funcién del factor que es deficitario:
hemofilia A (déficit del factor VIII), hemofilia B (déficit en el factor IX), y hemofilia
Von Willebrand (disminucién del factor Von Willebrant); y b) de la cantidad de factor



existente: severa (la cantidad de factor en la sangre es inferior al 1%), moderada (la
cantidad esta entre 1y el 5%), y leve (la cantidad esta entre el 5 y el 25%)).

El tratamiento de la hemofilia consiste en la administracion del factor deficitario,
con el fin de alcanzar los niveles necesarios para una perfecta coagulacion en la sangre.
Se realiza por inyeccion intravenosa, nunca intramuscular por riesgo de hematomas. Se
puede administrar en el hospital y se recomienda en tratamiento domiciliario, realizado
por los padres en los primeros afios, y por el propio afectado mas tarde.

Las consecuencias mas graves de la hemofilia son las hemorragias internas, y no
las externas. Las hemorragias internas causan inflamaciones, dolores y dafios
permanentes en las articulaciones, en los tejidos y los 6rganos internos y pueden
requerir hospitalizacion para recibir transfusiones de sangre.

Los nifios hemofilicos no requieren cuidados especiales, excepto prevenir los
riesgos de golpes y traumatismos. Se recomienda que no realicen deportes de riesgo y
de contacto, como el fatbol, baloncesto, karate y otros. En su lugar, se pueden realizar
deportes que fortalezcan la musculatura (natacion), ya que la masa muscular, actia
como protectora de las articulaciones cuando sufren un golpe. También deben
desplazarse en sillas de ruedas durante los periodos de crisis de la enfermedad.

1.1.5. Sindrome de inmunodeficiencias adquirida (SIDA).

Es una enfermedad provocada por el virus de la inmunodeficiencia humana
(VIH) y se caracteriza porque las personas afectadas no pueden resistir ni combatir las
infecciones a causa de la destruccion de su sistema inmunoldgico. El SIDA se contrae
cuando un portador transmite el virus a otra persona a través del contacto sexual o a
través de la sangre. Las embarazadas pueden transmitir el VIH a sus hijos.

No tiene curacidn, pero el continuo desarrollo de medicamentos que permiten
que la enfermedad se desarrolle més lentamente provoca que cada vez haya mas nifios
en las escuelas. Aun no se sabe muy bien cudles van a ser sus necesidades educativas
especiales, aunque se han observado en muchos nifios complicaciones neuroldgicas y
retrasos en el desarrollo.

Se hacen las siguientes sugerencias en el ambito escolar:

- Incluir informacion sobre el SIDA en el curriculo hasta el final de la
educacion secundaria, para que la enfermedad se difunda en las
poblaciones de preadolescentes y adolescentes.

- Los nifios no pueden ser legalmente excluidos de las escuelas, a menos
que se considere un riesgo sanitario directo para los demas, por lo que
los profesionales de la educacion deben esforzarse por en facilitar la
adaptacion social del nifio y la aceptacion de los nifios con SIDA por
los compaieros.

- Deben ser atendidos por el profesorado de educacion especial debido a
su deterioro neurolégico.

1.1.6. Asma.



El asma es una enfermedad cronica de los pulmones caracterizada por brotes
episodicos de respiracion silbante y dificultosa, y tos. Los ataques de asma estan
producidos normalmente por alergenos (como el polen o ciertos alimentos o animales
domésticos), sustancias irritantes (como el humo del tabaco o la contaminacién
ambiental), ejercicio fisico y tension nerviosa.

La gravedad de esta enfermedad es muy variable, y los nifios pueden
experimentar desde una tos suave hasta una extrema dificultad para respirar, que
requiere un tratamiento de urgencia. La causa no se conoce y los sintomas pueden
manifestarse en la primera infancia, pero no se desarrollan hasta la edad escolar o
adolescencia.

El tratamiento consiste en determinar los estimulos que provocan el ataque,
aunque estos pueden ser muy variados. En la mayoria de los casos la enfermedad se
puede controlar mediante una combinacion de medicamentos y limitando la exposicion
a los alergenos conocidos.

El asma es uno de los principales motivos de absentismo escolar, lo que plantea
la necesidad de una asistencia educativa domiciliaria.

1.1.7. Epilepsia.

La epilepsia es una afeccion cronica, de etiologia diversa, que se caracteriza por
crisis recurrentes que producen una perturbacion en los movimientos, sensaciones,
conducta y conciencia, ocasionados por una actividad eléctrica anormal del cerebro. No
se conocen exactamente las causas de la epilepsia (congénitas, degenerativas,
vasculares, traumaticas, tumorales, etc.), pero se cree que una persona la sufre cuando
una zona del cerebro se torna eléctricamente inestable. Los trastornos convulsivos
pueden aparecer en cualquier etapa de la vida, pero casi siempre comienzan en la
infancia. Durante los ataques, la disfuncion de la actividad electroquimica del cerebro
hace que el individuo pierda temporalmente el control de los musculos, pero, entre los
ataques, el cerebro funciona normalmente.

Existen varios tipos de ataques epilépticos:

- El ataque tonico-clonico generalizado (gran mal).- Se caracteriza por
una fase tonica muy breve (los musculos se ponen rigidos, se pierde la
conciencia, y se cae al suelo), seguida de una fase clonica
(convulsiones que duran unos treinta segundos, la boca expulsa saliva,
los brazos y las piernas se sacuden , y se produce un vaciamiento de la
vejiga y los intestinos); y, por ultimo, una fase post-ictal con
recuperacion mas o menos lenta de la conciencia. Puede presentarse
desde varias veces al dia hasta una vez al afio, y se produce mas
frecuentemente por el dia que por la noche.

- El ataque de ausencia (pequeriio mal).- Es un trastorno de la conciencia
que dura de 5 a 15 segundos. Los nifios se quedan con la mirada en
blanco, pestafiean o agitan los parpados, palidecen y dejan caer lo que
tienen en la mano, y parecen distraidos. Puede ocurrir hasta 100 veces
al dia.



- El ataque complejo parcial (ataque psicomotor).- Es un trastorno de la
conciencia mas complejo y prolongado. Los nifios hacen actividades
inadecuadas o absurdas (chasquear los labios, moverse por el aula sin
proposito o gritar). Suelen durar de 2 a 5 minutos, después de los cuales
se produce una amnesia total.

Antes de producirse el ataque epiléptico, muchos nifios sienten una sensacion
premonitoria llamada aura, que adopta diferentes formas en cada persona: sentimientos,
visiones, sonidos, sensaciones gustativas y hasta olores particulares. El aura puede
alertar al alumno permitiéndole abandonar el aula o el grupo antes que se presenten las
convulsiones.

Los ataques epilépticos pueden controlarse con medicacion anticonvulsiva; no
obstante, algunos alumnos necesitan dosis tan altas que afectan negativamente al
aprendizaje y al comportamiento, y pueden producir somnolencia, nduseas, aumento de
peso e hinchazén de las encias.

1.1.8. Trastornos alimentarios.

Llamamos trastornos alimentarios a enfermedades (bulimia y anorexia) que
tienen en comun el que el paciente quiere adelgazar. Para ello desarrolla una serie de
comportamientos dirigidos a conseguir o mantener lo que el individuo (por lo general de
sexo femenino) considera como peso aceptable, siguiendo unas dietas totalmente
irracionales y sin poder evitar un angustioso miedo a engordar y produciéndose,
ademas, una distorsion de la imagen corporal. Recientemente se ha incluido la obesidad
dentro de este grupo de enfermedades.

Estas enfermedades aparecen cada vez mas en edades tempranas (12, y 13 afos),
teniendo una repercusion importante en los procesos educativos de estos nifios, ya que
deben permanecer hospitalizados durante bastante tiempo.

Las caracteristicas de estas enfermedades son (DSM-IV, 1994):
Anorexia nerviosa.

- Rechazo a mantener el peso corporal por encima del valor minimo
normal segun edad y talla.

- Miedo intenso a ganar peso o a convertirse en obeso, incluso estando
por debajo del peso normal.

- Alteraciones en la percepcion del peso, la talla, o la silueta,
exageracion de la importancia del peso, y negacion del peligro que
comporta el bajo peso corporal.

Bulimia nerviosa
- Episodios recurrentes de ingesta voraz.- El episodio se caracteriza por:
ingesta de alimentos en un corto espacio de tiempo en cantidad superior

a la que la mayoria de las personas ingeriria en un periodo de tiempo
similar y sensacion de pérdida de control sobre la ingesta del alimento.
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- Conductas compensatorias inapropiadas y repetitivas para evitar el
aumento de peso (vomito, uso excesivo de laxantes, diuréticos, enemas
u otros fArmacos, ayuno y ejercicio excesivo).

- Los atracones y las conductas compensatorias tienen lugar como
promedio, al menos dos veces a la semana durante un periodo de tres
meses.

- Importancia excesiva del peso y silueta corporal.

1.1.9. Insuficiencia renal cronica.

Se caracteriza por una disminucion progresiva y generalmente irreversible del
filtrado glomerular y clinicamente se manifiesta en un conjunto sintomas que
constituyen la uremia. Habitualmente se debe a glomerulonefritis, enfermedades
tubulointersticiales, nefropatias vasculares, diabetes y poliquistosis renal.

Los sintomas y signos de la uremia son: a) generales (debilidad, fatiga), b)
gastrointestinales (anorexia, nauseas, vomitos, hipo, trastornos del gusto), ¢) cutaneos
(prurito, palidez, hiperpigmentacion), d) genitounrinarios (poliuria, polidipsia, nicturia),
y e) cardiovasculares (edemas, extremidades intranquilas, parestesias, calambres,
contracciones musculares).

El nifio con insuficiencia renal cronica debera: a) controlar su actividad: evitar
ejercicios violentos que causen fatigas, asegurar un reposo nocturno no inferior a nueve
horas, y un periodo tranquilo a mitad del dia, c) control de la dieta: iniciar la restriccion
proteica cuando aparecen los primeros sintomas de uremia, y, por el contrario, los
pacientes hemodializados deben ingerir una dieta con alto contenido proteico,
controlando, ademas el sodio, potasio y fosforo; dar suplementos vitaminicas; controlar
la ingesta de liquidos y sodio; y corregir el desequilibrio 4cido-base), y d) control
estricto de agentes nefrotoxicos: deben evitarse medicamentos con un alto grado de
toxicidad.

Cuando la insuficiencia renal es cronica se precisa de la didlisis o transplante de
rindn. La didlisis es el proceso de eliminar toxinas directamente de la sangre
(hemodialisis) o de forma indirecta a través del liquido peritoneal (dialisis peritoneal)
mediante difusion a través de una membrana semipermeable o ultra filtrante. La
mayoria de los pacientes con insuficiencia renal cronica necesitan hemodidlisis tres
veces a la semana , y el tratamiento en nifios suele durar de 3 a 4 horas. Los dias que
van al hemodialisis asisten a clase por la tarde y al dia siguiente.

Los nifios con enfermedades renales cronicas dependen del tratamiento médico y
de la maquina, y tienen la misma dependencia de la familia, del médico y de las
enfermeras. La enfermedad repercute en su crecimiento y en la primera hora del dia se
encuentran bien, pero el resto del tiempo pueden tener sintomas muy molestos:
vomitos, calambres, dolor de cabeza, etc.

Todo lo anterior crea una situacion de estrés en el nifio, que esta motivado por la
cantidad de renuncias a las que estd sometido, por las normas tan estrictas a seguir,
normas cuya trasgresion implica un riesgo de su vida. La agresividad la manifiestan casi
siempre en los abusos en las dietas y en el consumo de liquidos. Tienen problemas
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escolares por las ausencias regulares a la escuela; también, pérdida de libertad de
movimientos, lo que dificulta su relacion con los demas.

En el desarrollo de la enfermedad se manifiestan tres fases: a) inicial -negacién
de la enfermedad-, se protesta por todo, b) adaptacion- creen que la didlisis les va a
curar-, hay que hacerles comprender que es un tratamiento y que la curacion definitiva
esta en el trasplante, y d) recaida —llevan tiempo en didlisis y no llega el trasplante-;
también se produce una recaida cuando han sido trasplantados y sufren rechazo.

1.2. Enfermedades con trastornos ortopédicos y neurologicos.

Los trastornos ortopédicos afectan a los huesos, las articulaciones, las
extremidades y los musculos, mientras que los trastornos del sistema nervioso
(neurologicos) afectan a la capacidad de mover, utilizar, sentir y controlar ciertas partes
del cuerpo. Ambos trastornos, aunque distintos e independientes, pueden ocasionar
limitaciones similares en la movilidad del sujeto, y, asimismo, se hallan estrechamente
interrelacionados. Por ejemplo, un nifio con una lesion en el sistema nervioso central
también puede desarrollar problemas en los huesos y los musculos. Muchas actividades
educativas, terapéuticas y recreativas son comunes a ambos tipos de problemas.

Es dificil elaborar criterios exactos para determinar el grado y amplitud de los
trastornos motores derivados de los problemas ortopédicos y neuroldgicos. Suelen
utilizarse los términos de ligero, moderado y grave.

1.2.1. Espina bifida.

La espina bifida es una malformacién congénita de las vértebras que contienen
la médula espinal, que se manifiesta en una falta de cierre o fusion de uno o varios arcos
vertebrales posteriores con o sin protrusion meningea medular, y que produce un
desarrollo anormal de una porcién de la médula y de los nervios que controlan los
musculos y las sensaciones de la parte inferior del cuerpo.

Existen tres tipos de espina bifida:

- La oculta.- Las vértebras no se cierran y solo se deforman unas pocas,
normalmente situadas en la parte inferior de la columna vertebral. Es
una afeccion leve que con frecuencia no se advierte exteriormente.

- La meningocele.- Se produce un fallo en la fusion de los arcos
vertebrales posteriores con protusion de la bolsa meningea llena de
liquida cefalorraquideo. Es también una afectacion leve.

- La mieliomelingocele.- Se produce por un fallo en la fusion de los arcos
vertebrales posteriores con protusion quistica de la médula y sus
cubiertas. Es una afecciéon grave, pues implica un alto riesgo de
paralisis e infeccion.

La etiologia puede ser un déficit de folatos en el organismo de la madre en los
momentos previos o inmediatamente posteriores del embarazo, factores genéticos que
condicionan su apariciéon (aunque no es hereditaria), utilizacion de medicamentos
antielépticos, tratamiento con hormonas sexuales, diabetes, hipertermia, drogas y
alcohol.
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Se puede establecer un diagnostico precoz durante el embarazo mediante la
determinacion de una proteina llamada alfafetoproteina en la sangre de la madre. Si ésta
es elevada se recomienda una amniocentesis.

Las secuelas mas importantes de la enfermedad son:

- Pérdida de la sensibilidad por debajo del nivel de la lesion.- Pérdida o
disminucién del tacto, dolor, presion, frio o calor en aquellas zonas relacionadas con los
nervios afectados por la lesion.

- Debilidad muscular por debajo de la lesion.- Puede oscilar desde una debilidad
leve hasta una paralisis completa, normalmente de los miembros inferiores; en la
mayoria de los casos utilizan bien los brazos y la parte superior del cuerpo (aunque
algunos tienen problemas en los movimientos finos). Los niflos con espina bifida
caminan normalmente con abrazaderas, muletas o andadores, y para cubrir grandes
distancias utilizan la silla de ruedas.

- Alteraciones ortopédicas.- Las mas frecuentes son: luxacion, pardlisis de
cadera, malformacion de los pies y desviaciones de columna. Estas secuelas deben
tratarse para que el nifio pueda andar.

- Alteracion de los musculos de la vejiga y de los esfinteres.- Normalmente
tienen incontinencia urinaria y fecal, y una compleja problematica en el sistema
urolégico. La mayoria de los nifios utilizan un catéter (tubo) o una bolsa para recoger la
orina. A estos nifios se les ensefia la limpieza intermitente del catéter para que puedan
vaciar la vejiga en periodos adecuados.

- Hidrocefalia.- La presentan aproximadamente el 70% de los nifios. Se
caracteriza por la acumulacion de liquido cefalorraquideo en la cavidad craneana, que,
de no corregirse, puede provocar un ensanchamiento de la cabeza y graves dafios
cerebrales. La hidrocefalia se trata por medio de la insercion quirtdrgica de una
derivacion (shunt), una véalvula de una sola salida que extrae del cerebro el liquido
cefalorraquideo y lo devuelve al flujo sanguineo. Cuando el nifio crece, se hace
necesario reemplazar la derivacion. El bloqueo, desconexion o infeccion de la
derivacion puede provocar un aumento de la presion intracraneal y poner en peligro la
vida del nifio, por lo que el educador debe vigilar sintomas como la somnolencia, los
vomitos, las cefaleas, la irritabilidad y la bizquera.

- Otras secuelas.- Los testiculos mal descendidos en los varones, la pubertad
precoz en las nifias y tendencia a la obesidad en ambos sexos.

Desde el punto de vista social los nifios con espina bifida tienen problemas de
integracion en la sociedad y en la escuela, asi como los derivados de las dificultades de
movilidad, como las barreras arquitectonicas.

1.2.2. Lesiones de médula espinal.

Las lesiones de la médula espinal estan provocadas por accidentes de trafico o
caidas, y se describen por medio de letras y numeros que indican la localizacién de la
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lesion (C5-6, lesion en la quinta y sexta vértebra cervical). Estas lesiones producen
paralisis e insensibilidad por debajo del nivel en el que ocurren, y, mientras mas alto se
produzca y mas afecten a la médula, mayor es la lesion producida.

Estos nifios suelen desplazarse en silla de ruedas: las motorizadas se
recomiendan para casos de tetraplejia y las propulsadas por ellos mismos para los de
paraplejia. Pueden tener problemas respiratorios, de control de miccion y excrecion, y
deben seguir un programa de higiene personal para evitar las infecciones e irritaciones
de la piel.

Los programas de rehabilitacion suelen ser fisioterapia, utilizacion de aparatos
adaptados para la movilidad y vida independiente, y apoyo psicoldgico.

1.2.3. Las lesiones traumadticas del cerebro.

Las causas mas comunes de traumatismos craneales son los accidentes de trafico
(coche, moto y bicicleta), caidas, heridos y malos tratos. Los traumatismos craneales
severos ocasionan coma, en el que el individuo permanece durante un tiempo sin que
los estimulos le puedan despertar. Los sintomas pueden ser pasajeros o permanentes, y
pueden tener trastornos cognitivos, de lenguaje, de memoria, de la percepcion,
motrices y emocionales (agresividad o apatia); asimismo, pueden sufrir ataques de
epilepsia, cefalea y fatiga cronica y tienen problemas de aprendizaje, de conducta y de
adaptacion social. Estos nifios requieren programas de rehabilitacion cognitiva de la
memoria, del lenguaje, y necesitan adaptaciones curriculares.

Los alumnos con lesiones cerebrales regresan al colegio con los déficits
provocados por sus lesiones, a los que hay que sumar la ausencia prolongada a la
escuela. Tyler y Mira (1.993) proponen algunas modificaciones curriculares para
ayudarles en su reincorporacion a la escuela:

- La fatiga cronica, que padecen durante un afio o mas, obliga a la
escuela a reducirles la jornada escolar y concentrarla en las horas de
mayor actividad, y a proporcionarles recreos frecuentes, asi como a
recortarles el trabajo escolar.

- Proporcionarles apoyo educativo extra para mejorar los problemas de
falta de memoria y de planificacion del trabajo.

- Hacer pequefias adaptaciones para mejorar los problemas de movilidad,
equilibrio y coordinacion.

- Programas para controlar los problemas conductuales, como
impulsividad, hiperactividad, agresion, y conducta antisocial.

- Revision de las adaptaciones curriculares cada 30 dias a causa de los
grandes cambios de conducta que se pueden producir en ese periodo de
tiempo.

1.2 4. Neurofibromatosis.
Es un grupo de afecciones genéticas derivadas de un mal desarrollo de la parte
del embridn que origina el sistema nervioso y la piel, aunque en la mitad de los casos se

produce por mutacion espontanea. La enfermedad se puede limitar a manifestaciones
cutaneas o a manifestaciones neurologicas.
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Las manifestaciones cutdneas mas frecuentes son manchas de color café con
leche, que s6lo muy excepcionalmente se malignizan, que pueden crecer mucho y
causar desfiguraciones o deformaciones. El mayor problema es estético y el tratamiento
quirurgico de estas lesiones es poco satisfactorio.

Las manifestaciones neurologicas mas frecuentes son formacioén de tumores en
los nervios, agrandamiento del craneo, deformacion de los huesos de las facies, de la
base del craneo y del raquis, y pérdida de audicion. Pueden desarrollar tumores en el
parénquima cerebral, la médula, el nervio dptico, en las raices nerviosas y en los nervios
paravertebrales, que pueden malignizarse a cualquier edad. Ademas de las
manifestaciones cutaneas y neuroldgicas, pueden tener hipertension a cualquier edad.

La mitad de los nifios tienen trastornos en el aprendizaje y motricidad.

En resumen, los principales problemas que pueden tener son estéticos,
funcionales, seudoartrosis, baja estatura, macrocefalia, escoliosis, glioma Optico,
tumores cerebrales, tumores en la columna vertebral, estrefiimiento, problemas de
aprendizaje, retraso mental, sordera, alteraciones del habla, pubertad precoz o tardia,
cefaleas, convulsiones, hipertension, feocrocitoma (tumor de la glandula suprarrenal),
picores, cancer y metastasis.

1.2.5. Distrofia muscular.

Es el nombre que se da a un grupo de enfermedades (distrofia muscular
progresiva maligna, distrofia muscular progresiva benigna y la muscular facio-escapulo-
humoral) que, en la mayoria de los casos, estdn genéticamente determinadas. Estas
enfermedades causan un dafio gradual en la musculatura que provoca pérdida de fuerza
y deformaciones.

La distrofia muscular de Duchenne (muscular progresiva maligna) es la mas
frecuente en nifios y se manifiesta normalmente entre los 2 y 6 afios. Es una enfermedad
producida por un gen recesivo ligado al sexo, se transmite por las mujeres y la padecen
los hombres. Los nifios andan de manera desgarbada -como patos-, con el estdmago
echado hacia delante y la espalda curvada. Los musculos de las pantorrillas de estos
enfermos son anormalmente voluminosos porque el tejido muscular es reemplazado por
tejidos grasos, por eso se le llama también seudohipertrofica.

Los nifios con distrofia muscular suelen encontrar dificultades para ponerse de
pie, después de estar tumbados o de jugar en el suelo, y se caen con facilidad. Hacia los
10 o 14 anos, pierden la capacidad de andar. La musculatura de la columna, la de los
hombros y caderas son las que mas frecuentemente se dafian, mientras que los musculos
pequefios de las manos y los dedos son los ultimos afectados.

Los primeros signos clinicos de pérdida de fuerza muscular son: dificultad para
dar saltos, andar contornedndose y dificultad para levantarse del suelo. Los ultimos
signos son: dificultad para levantarse de una silla, incapacidad para subir una escalera y
marcha con las piernas muy separadas y con dificultad para balancearse.
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Suelen tener problemas cardiacos y problemas respiratorios. Se puede facilitar
la respiracion mejorando la postura, con ejercicios de respiracion diafragmatica, con el
uso de algunos aparatos recomendados por el médico (respiracion con presion positiva
intermitente), y con el drenaje postural.

Los ejercicios de estiramiento de las articulaciones son utiles para prevenir
contracturas musculares y la subsiguiente deformidad articular. Los ejercicios para
aumentar la fuerza muscular son poco utiles. El fisioterapeuta puede mejorar la
prevencion y correccion de las contracturas musculares, el uso efectivo de la fuerza que
le quede al nifio y favorecer actividades funcionales tales como estar de pie o andar. El
nifio puede practicar deportes siempre que su fuerza muscular se lo permita. Cuando la
debilidad muscular le impida hacer atletismo, puede disfrutar de actividades en el agua.

Entre los 9 y 12 aios, los nifios tienen mayores dificultades para andar. Algunos
nifos pueden beneficiarse de la cirugia y de algun aparato (alargamiento de los
musculos retraidos, colocacion de unas férulas de pléstico, y transplante de musculos)
para poder caminar durante mas tiempo. Algunos médicos y fisioterapeutas aconsejan el
uso temprano de sillas de ruedas motorizadas; otros recomiendan emplear andadores
especiales y otros sistemas para prolongar lo mas posible la capacidad de andar.

Aunque suele tener consecuencias fatales, los nifios afectados pueden mantener
un buen nivel de independencia por medio de la fisioterapia, el ejercicio, el uso de
sistemas y aparatos apropiados de ayuda.

Otras enfermedades de tipo muscular, ademas de la distrofia muscular, son
miopatias congénitas, miopatia metabdlica, miastenia, atrofia espinal, polineuropatia
cronica, y ataxia espino cerebelosa.

1.2.6. Osteogénesis imperfecta.

Es una enfermedad hereditaria, en la que el sistema 6seo no se desarrolla
normalmente y que afecta a los huesos produciendo fragilidad y roturas. Estos nifios
suelen desplazarse en silla de ruedas, aunque pueden andar trechos cortos con ayuda de
abrazaderas, muletas y andadores. Son nifios fragiles que necesitan proteccion y que
permanecen largos periodos hospitalizados para someterse a intervenciones quirurgicas.

1.2.7. Otras enfermedades.

Entre las enfermedades con trastornos ortopédicos y neuroldgicos se pueden
incluir los tumores del sistema nervioso y los tumores 6seos que hemos tratado en el
apartado de enfermedades oncologicas.

2. Las necesidades educativas derivadas de la enfermedad.

Las necesidades educativas de los nifios enfermos y las intervenciones
psicoeducativas se pueden agrupar en tres grandes bloques:

1. Las relacionadas con la asistencia sanitaria.- Las actuaciones en este campo

tienen como objetivos: favorecer el control de la enfermedad por el nifio y el
manejo de aparatos que le ayuden a ser mas independiente; prepararle para
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las pruebas diagndsticas, intervenciones quirtrgicas, administraciéon de
medicamentos y otros tratamientos; e informar a sus allegados sobre los
cuidados que precisa, y adaptar el entorno a sus necesidades.

2. Programas para el control de los trastornos psicoldgicos asociados a las
enfermedades.

3. Adaptaciones curriculares de acceso para evitar el fracaso escolar, y
significativas, para nifios que presentan necesidades educativas especiales
como consecuencia de la enfermedad y tratamientos.

2.1. Programas de asistencia sanitaria.

A continuacioén vamos a describir algunos programas incluidos en este apartado:
programas de control de la enfermedad, de manejo de aparatos, de preparacion para las
pruebas diagnosticas, intervenciones quirirgicas, administracion de medicamentos y
otros tratamientos, de informacion a las personas proximas al nifio sobre los cuidados
que precisa, y de adaptacion del entorno a sus necesidades. No haremos una relacion
exhaustiva de programas en todas las enfermedades descritas anteriormente, sino que
describiremos algunos.

2.1.1. Programas para el control de la enfermedad.

Entre los programas para favorecer el control de la enfermedad podemos
destacar los utilizados en los nifios diabéticos:

La educacion diabetologica tiene como objetivo proporcionar al nifio diabético
la adquisicion de conocimientos acerca de su enfermedad, el desarrollo de habilidades
necesarias para su autocuidado, adquisicion de comportamientos para conseguir el
control de la enfermedad y fomentar actitudes positivas. Estos programas se pueden
realizar en un contexto formal o informal, pueden ser puntuales o continuados,
extensivos o intensivos, y utilizar diversas estrategias de aprendizaje como lecturas,
discusiones, desempeiio de roles, contratos conductuales, practicas de habilidades,
materiales impresos y audiovisuales (Gil, 1.994).

Existen dos tipos de programas: los educativos y los conductuales. Los
educativos ofrecen informacion sobre la enfermedad y tratamientos, mientras que los
conductuales se centran mas en el desarrollo de habilidades para la consecucion de los
tratamientos y en la adaptacion del hogar y de la escuela para que se pueda llevar a cabo
el autocontrol de la enfermedad (Gil, 1.994 y Fernandez y Pérez-Alvarez, 1.996).

La educacion diabetologica del nifio y adolescente se suele hacer en régimen de
internado, aprovechando los dias de hospitalizacion tras el diagnostico de la
enfermedad, o en régimen de ambulatorio. El paciente acude varias veces a la semana a
las clases. Algunas experiencias novedosas la han realizado en régimen residencial, pero
manteniendo la asistencia del nifio a la escuela.

Un programa de educacion diabetologica e intervencion conductual de la
diabetes juvenil debe abarcar los siguientes apartados (Gil, 1.994):

1. Formacion tedrico-practica.
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1.1.

Evaluaciéon de los conocimientos del paciente y su familia sobre la

diabetes y su tratamiento. Evaluacion del entorno (familiar,
comunitario y escolar).

1.2.

Programa de educacion diabetoldgica:

- Informacion sobre la diabetes y su tratamiento (naturaleza, tratamiento y
consecuencias a corto, medio y largo plazo).
- Evaluacion de los conocimientos diabetoldgicos.
- Informacion especifica sobre el Plan de Tratamiento disefiado para cada nifo
(insulina, dieta, ejercicio fisico y estilo de vida).
- Ejercicios practicos (interaccion: insulina-dieta, insulina-ejercicio, dieta-
ejercicio e insulina-dieta-ejercicio; sobre estilos de vida; y ejercicios
de autocuidado como autoinyeccion,
preparacion de alimentos y dieta, cuidado general de la salud,
prevencion y control de hipoglucemias y utilizacion de los servicios de
urgencia).
- Informacion e instruccion sobre técnicas de autoanalisis de glucosa en sangre
y orina.
- Entrenamiento en discriminacién de glucosa en sangre.
- Evaluacion tedrico-practica sobre conocimientos y habilidades de autoanalisis.
- Analitica periddica y programas de revisiones.

sobre habilidades basicas

1.3.

paciente.

1.4.

2. Intervencion psicologica preventiva.

- En el diagndstico.
- Barreras generales para la adherencia (deteccion y analisis).

- Barreras especificas para la adherencia (insulina, dieta, ejercicio y controles

glucémicos).

3. Intervencion de mantenimiento.

- Mantenimiento médico.
- Mantenimiento conductual.

Integracion de los componentes del tratamiento en la vida diaria del

Educacion de las personas que conviven con el paciente.

Los contenidos y actividades del programa diabetoldégico deben estar
adecuados a la edad del nifio y adolescente (Kohler, Hurwitz y Milan (1.982):

Contenidos (etapa I, de 5
a 8 anos)

Contenidos (etapa II, 9 a
12 anos)

Contenidos (etapa III de
12 a 14 aiios

Contenidos (etapa IV de
15 a 18 aiios)

- Medir las dosis.

- Gérmenes y asepsia.

- Cargar la insulina.

- Técnica de inyeccion.
- Cuidado del equipo.

- Importancia de la
inyeccion (temporalizacion
de las dosis, pruebas de
orina, fisiologia de la
diabetes e higiene y
limpieza).

- (Qué es la diabetes?

- Insulina.

- Analitica en casa.

- Relaciones entre insulina,
dieta y ejercicio.

- Fisiologia de la diabetes.
- Control de la diabetes.

- Cuidado de la diabetes.
- Complicaciones.

- Autocontrol de la
diabetes.

- Autocontrol de la
diabetes.

- Compartir la diabetes.
- Complicaciones.

- Servicios.

- Planificar el futuro.
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Las habilidades que deben desarrollar estos programas son: habilidades de
control de hipo e hiperglucemia, de autoanalisis de glucosa en sangre, de administracién
de insulina, y habilidades relacionadas con la dieta y con el ejercicio fisico (Gil, 1.994).

2.1.2. Programas para la utilizacion de aparatos.

Entre los programas para la utilizacion de aparatos se pueden destacar los
siguientes:

Alimentacion mediante sonda.

- El alumno explica (oralmente, por escrito, o por cualquier otro medio) las
razones del método alternativo de alimentacion.

- Describe los pasos necesarios para colocar una sonda.

- Indica su deseo de comer.

- Mide el liquido alimenticio que debe colocarse en la bolsa o jeringa de
alimentacion.

- Vierte el liquido en la bolsa o jeringa de alimentacion.

- Indica como se limpia el equipo de alimentacion.

- Limpia el equipo.

- Se alimenta.

Aspiracion de la traqueotomia.
- El alumno solicita la aspiracion.
- Pone en marcha la maquina de aspiracion.
- Sostiene el tubo de succion mientras se aplica el procedimiento.
- Enumera los pasos de la aspiracion.
- Explica los indicios de la necesidad de aspiracion.

Cateterizacion.
- El alumno indica el momento en que tiene que ser cateterizado.
- Se aplica el catéter.
- Enumera los pasos a aplicar el procedimiento.
- Lava los materiales.
- Ensambla los materiales.
- Sostiene firmemente el catéter durante el procedimiento.
- Enumera los indicios de problemas con la cateterizacion.

2.1.3. Programas de preparacion para las intervenciones quirirgicas,
pruebas diagnésticas y efectos de los tratamientos.

Entre estos programas mencionaremos los destinados a nifios con cancer.

La preparacion para las intervenciones quirirgicas en los hospitales no ha

sido demasiado efectiva, debido a que (Buendia, 1.991):
- El personal de enfermeria cuando participa en estos programas lo hace de una
forma intuitiva y puntual por falta de preparacion, motivacion y tiempo.
- El ambiente fisico del hospital tampoco contribuye a gratificar al nifio,
especialmente, en la sala de despertar que es donde se le aplica la

19



preanestesia y donde vuelve el paciente después de la operacion para
someterlo a observacion.

- La premedicacion se hace muchas veces en el pasillo de la planta y no en la
sala de despertar.

Una buena preparacion para las intervenciones quirurgicas requiere
(Buendia, 1.991):
- Dar al nifio una explicacion sobre la razon de la operacion y los detalles de la
misma, adecuada a su nivel de desarrollo y con la ayuda de material
pedagbgico.
Ayudar a los nifios a expresar los sentimientos e ideas sobre el hospital y la
intervencidn quirurgica, intentando corregir las percepciones erroneas.
Evitar la confusion al llegar al hospital, procurandole un ambiente célido.
Eliminar los miedos hacia los médicos y el instrumental, favoreciendo el juego
con jeringuillas inocuas y mascarillas, usando mufiecos como pacientes
y simulando ellos mismos una operacion.
Explicar a los padres la necesidad del nifio de tranquilidad y afecto, antes y
después de la operacion.
Que la madre puede acompanar al nifio al quir6fano cuando sea posible.
Tolerar las manifestaciones de ansiedad en el nifio y su hostilidad durante el
periodo postoperatorio, en lugar de tratar de suprimirlas.

- Las pruebas diagndsticas (aspiracion de médula 6sea, puncion lumbar...) y
los efectos de los tratamientos (quimioterapia) constituyen la causa mas frecuente de
dolor agudo en niflos enfermos de cancer.

Pruebas diagnosticas.- La aspiracion de médula osea consiste en la insercion
de una aguja larga en el hueso de la cadera y la succion de una porcion de médula
mediante una jeringuilla, con el fin de obtener y analizar una muestra para confirmar la
enfermedad. Suele ponerse una inyeccion de lidocaina para anestesiar la superficie de la
piel y el hueso, pero esto no reduce el dolor intenso que se siente al succionar la médula
6sea. En la puncién lumbar se introduce una aguja delgada entre las vértebras lumbares
para tomar una muestra de fluido cerebroespinal o inyectar algin firmaco que forma
parte de la quimioterapia.

El dolor se puede disminuir utilizando farmacos, normalmente opidceos y
procedimientos psicoldgicos como:

Técnicas fisicas (aplicar calor o frio, masajes, presion y vibracion, ejercicio,
cambios de posicion, restriccion del movimiento en zonas doloridas,
estimulacion eléctrica y acupuntura).

- Técnicas de relajacion.

- Hipnosis.

- Técnicas distractoras internas (contar, rezar, hablarse a si mismo) o externas

(musica, television, videojuegos, leer, etc.).

- Programas de condicionamiento operante.

- Programas cognitivo-conductuales.

- Técnicas de control del entorno.

A continuacién vamos a describir algunas técnicas de relajacion para aliviar el
dolor:
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Ejercicio 1. Respiracion lenta y ritmica.

Toma aire lenta y profundamente.

Expulsa el aire despacio y nota como empiezas a relajarte, siente que la
tension abandona tu cuerpo.

Respira lentamente y de forma regular a un ritmo cémodo para ti. Si lo deseas,
puedes respirar hinchando y deshinchando el abdomen.

Para ayudarte a concentrarte en tu respiracion y respirar de forma lenta y
ritmica: cuenta hasta tres para ti mismo al tomar el aire o di para tus
adentros algo como “paz” o “ahhh” al expulsarlo.

Sigue los pasos anteriores s6lo una vez o repite los pasos 3 y 4 hasta un
maximo de 20 minutos.

Para terminar, respira profundamente. Al expulsar el aire, di para ti mismo:
“me siento despierto y relajado”.

Ejercicio 2. Contacto fisico simple, masaje o calor.

Contacto o masaje breve, como el tomar a alguien de la mano, colocarle la
mano en el hombro un instante o darle un pequefio masaje en los
hombros.

Poner los pies en remojo en agua tibia o envolverlos en una toalla himeda y
caliente.

Masaje del cuerpo entero o solo la espalda, los pies o las manos (entre 3 y 10
minutos).

Uso de lubricante tibio. Se puede calentar un poco de locion en un cuenco en
el microondas o en un bote de locidon sumergiéndolo en agua caliente
durante 10 minutos.

Los masajes para relajar se suelen dar en forma de toques suaves, largos y
lentos; no obstante, se puede probar a ejercer diferentes grados de
presion y usar distintos tipos de masaje, como “kneading” (como
amasando pan) y “stroking” (dando golpecitos de arriba abajo), para
determinar cual prefiere el nifio.

Ejercicio 3. Escuchar miisica de forma activa.

Obtener los siguientes objetos (un reproductor, una grabadora, auriculares, una
cinta de casete que le guste).

Marecar el ritmo de la musica, usando un dedo o meneando la cabeza. Esto le
ayuda a concentrarse en la musica y no en sus molestias.

Mantener los ojos abiertos y fijar la mirada en un punto o un objeto moévil. Si
desea cerrar los 0jos, imaginar algo relacionado con la musica.

Escuchar la musica a un volumen agradable. Si aumenta la molestia, subir el
volumen y bajarlo cuando la molestia se vaya aliviando.

Si este ejercicio no da suficientes resultados, darse un masaje al ritmo de la
musica, cambiar de musica o marcar el ritmo de la musica de mas de
una forma (con el pie y la mano al mismo tiempo).

- Efectos de los tratamientos.- Para evitar las nauseas y los vomitos, que

provocan la quimioterapia y radioterapia, se pueden utilizar, ademés de medicamentos y
un programa correcto de nutricidn, técnicas psicoldgicas como hipnosis, relajacion,
modificaciéon de conducta, técnicas distractoras, relajacion de los musculos
gastrointestinales y estomacales.
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La quimioterapia puede producir también anorexia y cambios gustativos. Para
evitar los problemas nutricionales de estos nifios se hacen las siguientes
recomendaciones (Instituto Nacional del Céancer, 1.999):

- Consumir dosis pequefias y frecuentes de comida.

- Consumir alimentos ricos en calorias y proteinas.

- Evitar las comidas bajas en calorias y proteinas y las calorias huecas (como las
de las bebidas carbonatadas)

- Evitar tomar liquidos durante las comidas para no sentirse lleno antes de
tiempo.

- Comer en los momentos en los que se sienta mejor.

- Utilizar suplementos alimenticios.

- Aumentar el apetito mediante ejercicios como caminar o tomando jarabes
estimulantes del apetito.

- Afadir calorias y proteinas extra a la comida.

- Hacer de las comidas un momento agradable.

- Experimentar recetas nuevas, sabores, sazones, especias y diferentes tipos de
comidas. Los gustos pueden variar dia a dia.

- Evitar olores fuertes en la cocina y en la casa.

La quimioterapia produce un descenso de las plaquetas, impidiendo que la
sangre se pueda coagular (evitar golpes o hemorragias internas y no administrar
aspirinas) y, también un descenso de los globulos blancos (extremar las medidas
higiénicas en la casa, evitar cualquier contacto con enfermedades infecciosas y no
administrar vacunas de virus vivos).

2.14. Programas de informacion a las personas del entorno del nifio.
Citamos como ejemplo el siguiente:

Consejos y recomendaciones para el maestro del nifio en el caso de ataques
epilépticos tonico-clonicos generalizados:
- Mantenga la calma. Tranquilice a los demds alumnos diciéndoles que el nifio
volvera a encontrarse bien en pocos minutos.

Extienda al nifio sobre el suelo y aparte de €l cualquier cosa con la que pueda
danarse.

Coloquele algo plano y blando bajo la cabeza, como un abrigo doblado, de
modo que no la golpee contra el suelo a causa de sacudidas.

No es posible detener el ataque, y hay que dejar que siga su curso. No trate de
despertar al nifio ni impida sus movimientos.

Hagale girar suavemente sobre su costado, pues esto libera las vias
respiratorias y permite que la saliva fluya (no trate de abrirle la boca, de
cogerle la lengua, y no le ponga nada en la boca).

Cuando terminen las sacudidas, deje que el nifio descanse hasta que recobre la
conciencia.

Durante el ataque, la respiracion puede ser superficial o detenerse algunos
instantes. En el caso poco probable de que el nifio no vuelva a respirar,
compruebe si no tiene obstruidas las vias respiratorias y hagale
respiracion artificial.
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- Si los ataques duran mas de cinco minutos, debe pedir ayuda médica de
urgencias.

- Hacer un seguimiento de los ataques epilépticos del nifio con el siguiente
formulario.

Formulario de seguimiento de ataques epilépticos

Nombre Fecha

Medicacion

Fecha ultima de administracion

Una observacion cuidadosa le permitira describir tres componentes posibles del ataque epiléptico: los
sucesos o actividades previas, la actividad durante el ataque y el estado posterior al ataque. Sefale la
aparicion o la ausencia de cada uno de los indices e indique mediante niimeros si se observaron
secuencias.

Acontecimientos anteriores al ataque
Actividad educativa anterior al ataque
Cambios en la conducta del alumno
Hora del comienzo del ataque
Actividades durante el ataque

Rostro P. Derecha P. Izquierda
Tronco P. derecha P. Izquierda
Tono motor: Flaccido Rigido Movimientos alternativos de las piernas--------------
Posicion de los ojos: hacia atras hacia la derecha---------- hacia la izquierda----------------
Respiracion  al comienzo del ataque  normal-------------------- entrecortada
en medio del ataque normal------------------—- entrecortada
al final del ataque normal------------------—- entrecortada
Color de la piel: palida------------ azulada rojiza otro
Incontinencia: de la vejiga de los intestinos-------------------

Actividad posterior al ataque
Hora del fin del ataque
Duracion del ataque
Conducta inmediatamente posterior al ataque:
Despertar inactivo
Llanto/agitacion

somnolencia sueflo

despertar activo

2.1.5. Programas para adaptar el entorno a las necesidades del nifio.
Citamos como ejemplo el siguiente:

Lista de acciones para el manejo de pacientes afectados por trastornos

neuromusculares
€es Meédica, fisioterapia Cuidados Social Condiciones de la | Actividades | Educacion escolar | Actividades
y terapia vivienda cotidianas recreativas
ocupacional en general
Post- - Controles - - Visitas de | - Hacer un - Posibilidades de | - Natacion.
diagnéstica | periodicos en centros la asistencia | inventario de la escolarizacion. - Estimular
especializados. social de casa y planificar el - Informacion al aficiones.
- Animar a los zona. futuro. maestro. - Formar
pacientes y familias -Ponerse en parte de
hacia la fisioterapia. contacto alguna
- Consejos genéticos con ASEM. asociacion.
a la familia. - Valoracion
de los
problemas
genéticos.
- Valoracion
de la
situacion
econdmica.
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De deterioro | - Ampliacion del - Sistema de - Prestar - - -Informacion al -
dela programa alarma. atencion a Acondicionamiento | Preparacion | maestro. Vacaciones
deambulacién | fisioterapéutico e - Reajuste de la | otros adicional o cambiar | paraeluso |- especiales.
hidroterapia. altura de la miembros de casa. de lasilla Acondicionamiento | -Transporte
- Ayudar al cama, bafio. de la de ruedas. del colegio. propio.
tratamiento con - Adaptacion de | familia. - Posibles - Aparatos de
correctores (férulas, la taza del aparatos control remoto.
tirantes, corsés, etc.). | water. para andar.
- Prevenir la - Consejos sobre
inactividad, atrofiay | aparatos mas
contracturas. apropiados.
-Mantenimiento
de una postura
simétrica, ya sea
sentado, echado
o andando.
- Instrucciones a
los padres sobre
forma de
levantar y
trasladar al
paciente.
De deterioro | - Aumento del - Sistema de - Prestar - Adaptaciones a - Ayudas - Posible -Transporte
de las programa comunicacion. atencion a bafio, water, grifos, | destinadas a | instalacion de un adaptado.
actividades | hidro/fisioterapéutico. | - Ayudas los escaleras, etc. facilitar la | ascensor en la -Transporte
cotidianas | - Provision de ayudas | técnicas para problemas higiene, escuela. publico
para las actividades levantarse. econoémicos. vestir y - Ensefianza adaptado.
cotidianas. - Camas - Advertir a desnudarse, | especial.
- Ejercicios eléctricas para los padres higiene - Trato especial
respiratorios. dar la vuelta al de los personal, para los examenes.
- Vacunas. paciente riesgos de sistemas de | - Escuelas
horizontalmente. | accidentes. alarma. especiales para
- Teléfono | minusvalidos.
adaptado.
- Uso de
sillas de
ruedas
eléctricas.
De - Ejercicios - Elevador del - -Adaptacion para - Aparato - Aumento - Deportes
dependencia | respiratorios paciente. Intensificar | movimientos para el adaptaciones en la | que se
de lasilla de | intensivos junto con | - Sistemas para | la asistencia | horizontales. control escuela. puedan.
ruedas enseflanza de las evitar el dolor psicosocial. | - Aparatos remoto de la | - Aparatos de practicar en
funciones estando sentado. | - Cuidar de | eléctricos para radio, control remoto una silla de
respiratorias. que la abrir puertas. television y ruedas.
familia no teléfono. -
se aisle. Alojamiento
- Conservar de dia para
los gente
contactos minusvalida
con la
comunidad.
De cuidados | - Administracion de - Cama de - Cuidar a la | -;Puede el paciente | - jPuedeel |- ;Puede el -
permanentes | ayudas respiratorias. | colchon inflable | familia cuidarse en casa? paciente paciente cuidarse Facilidades
y desinflable. como cuidarse en | en la escuela? econdmicas
unidad casa? y de
social. atencion
- (Puede durante las
cuidarse al vacaciones
enfermo en de los
casa? padres.

2.2. Programas para el control de los trastornos psicologicos asociados a la

enfermedad.

Cuando un individuo contrae una enfermedad, las reacciones a la misma

pueden ser muy diversas. Tres tipos de actitudes (Dejours, 1.977):

- Actitud regresiva.- El paciente renuncia a su independencia, delega en otros el
cuidado de

Su

enfermedad,
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responsabilidades y vive siempre bajo el temor de ser abandonado por
sus familiares. Los pacientes que desarrollan actitudes regresivas estan
muy cerca de la tipologia establecida por del DSM III con el término de
“trastorno de la personalidad dependiente”, y se caracterizan por ser
sujetos inmaduros.

- Actitud meticulosa.- El paciente busca toda la informacion sobre su
enfermedad, no delega su autocuidado y lo realiza escrupulosamente,
reaccionando mal si, a pesar de sus esfuerzos por lograr el autocontrol,
de vez en cuando se desajusta. Las actitudes meticulosas corresponden
a personalidades obsesivas, que superan su sintomatologia depresiva a
fuerza de hundirse en pensamientos obsesivos.

- Actitud de rechazo.- Se produce en pacientes que dificilmente siguen las
prescripciones 'y el plan terapéutico sefialado, que no aceptan el
diagnostico de la enfermedad y son malos pacientes. Los pacientes con
actitudes de rechazo englobarian dos tipos de personalidad: la narcisista
y la psicotica.

Los modos de reaccionar ante las enfermedades dependen de mecanismos
vinculados a las teorias del aprendizaje. Asi, (Turkat (1.982):

- Los modos de reaccionar frente a la enfermedad dependen de los modelos de
comportamiento aprendidos de los padres en la infancia.

- Estas actitudes determinan las habilidades y destrezas que pueden favorecer o
perjudicar la adaptacion a la enfermedad, y dependen mas de variables
psicologicas que de variables organicas.

- El comportamiento no evitativo supone seguir las normas establecidas para el
cuidado de la enfermedad.

La adaptacion a la enfermedad va a depender de la gravedad, de los efectos de
los tratamientos, del nivel de informaciéon y de la forma en la que la recibe, del apoyo
psicologico, social y familiar que reciba y de las caracteristicas personales del paciente.
Asimismo, el proceso de adaptacion a la enfermedad del nifio y de los padres pasa por
las siguientes etapas:

- La etapa de negacion.- Se caracteriza por incredulidad ante el diagndstico o
prondstico de la enfermedad.

La etapa de ira.- Se caracteriza por un alto grado de sufrimiento emocional y
por el enfado con el mundo ante una situacion tan injusta. La ira puede
ir dirigida hacia el equipo médico o puede ir asociada a una crisis
espiritual.

La etapa de pacto.- Los padres intentardn cambiar o retrasar el curso de la
enfermedad.

La etapa de depresion.- Las actividades cotidianas dejan de tener sentido y
afloran sentimientos de culpa por no haber puesto remedio a la
enfermedad anteriormente. Domina un sentimiento de tristeza y
sufrimiento emocional.

La etapa de aceptacion.- Se reconoce la gravedad de la enfermedad, las
posibilidades de curacion y las secuelas, y se implica en los
tratamientos.
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Los pacientes aquejados de enfermedades cronicas sufren trastornos
comportamentales asociados al estrés, ansiedad y depresion. Por ello hay que aplicar
técnicas psicoldgicas para tratar cada uno de estos trastornos.

En pacientes diabéticos el estrés puede provocar una subida de la glucosa y un
ascenso de la tasa de glucemia, ya que, debido al estrés, se produce un aumento de la
adrenalina y de los corticoides, que interfieren en el metabolismo de la glucosa y
provocan una disminucién de la sensibilidad de las células a la accidon de la insulina. El
individuo diabético puede controlar el estrés identificando las situaciones y estimulos
estresantes, modificando las formas de responder a estos estimulos, poniendo en marcha
un proceso de reestructuracion cognitiva (controlando los pensamiento irracionales,
atribuciones, inferencias erroneas...), aprendiendo a expresar y manifestar sus
sentimiento y emociones sin generarse culpabilidad, ideas obsesivas o descenso de la
autoestima, y sin generar en los otros irritabilidad, ansiedad, conflictos familiares y
conductas de evitacion, y, ademas, entrenandose en técnicas de relajacion (Polaino-
Lorente, 1-990).

En los padres y en el nifio enfermo de cancer las pruebas diagnosticas, la
espera de los resultados, los tratamientos, el miedo a las recaidas y los efectos fisicos y
psicologicos del tratamiento le producen ansiedad. Las pruebas, que generan mas
ansiedad, son la aspiracion de médula 6sea y las punciones lumbares utilizadas en la
leucemia (Liossi y Hatira, 1.999). La hospitalizacion también es una fuente importante
de ansiedad; los efectos emocionales estdn provocados por la interrupcion del modo de
vida y separacion de los padres, y por los pensamientos y reacciones del nifio sobre la
hospitalizacion y la enfermedad. La hospitalizacién puede provocar ansiedad, miedo a
morir, culpabilidad y sensacion de castigo, ira y resentimiento, conductas regresivas,
disminucién de la autoestima y sentimientos de impotencia.

Los terrores nocturnos, después de una intervencidon quirurgica se observan en
nifios de 12 a 24 meses y suelen prolongarse un afio mas después de la intervencion.
Entre los 3 y 5 afos, suelen aparecen reacciones de negativismo, rabietas, conducta
agresiva o destructiva. Los nifios de estas edades parecen ser los mas sensibles, ya que
tienen una mayor dependencia de los padres, falta de experiencia fuera del hogar e
incapacidad para comprender lo que les pasa.

La ansiedad puede estar asociada a efectos de los tratamientos (trastornos del
suefio, problemas de anorexia, falta de apetito, nduseas, vomitos, dolor, alteraciones del
humor) y, al mismo tiempo, la ansiedad puede influir en un rapido desarrollo del cancer.

Para su tratamiento se recomienda:

Ofrecer al personal sanitario una preparacion psicoldgica eficaz para que
puedan establecer una relacion positiva con los pacientes desde el
momento de ingreso del nifio en el hospital.

Permitir a los padres permanecer en el hospital mientras el nifio esté
hospitalizado.

Oftrecerles informacion adecuada a los padres y a los nifios.

Favorecer que el nifio exprese sus sentimientos y preocupaciones, y contestar a
sus preguntas.

Reducir en la medida de lo posible los efectos de los tratamientos.
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- Utilizar técnicas psicoldgicas como entrenamiento en solucién de problemas,
grupos de apoyo, terapia familiar, hipnosis, técnicas de relajacion y
técnicas de biofeddback.

Un porcentaje de nifios enfermos de cancer sufre problemas de depresion. La
depresion del nifio y del adulto son dos enfermedades diferentes. Para el diagnostico de
la depresion del nifio se pueden utilizar los siguientes criterios: estar tristes y tener una
expresion triste, y mostrar los siguientes sintomas todos los dias durante un minimo de 2
semanas (cambios en el apetito, no dormir o dormir demasiado, mostrarse inactivo o
demasiado activo, perder el interés por las actividades normales, parecer que todo le da
igual, estar cansado o tener poca energia, sentirse inutil, critico de si mismo o culpable,
no poder concentrarse, y estar pensando en la muerte o suicidio) (DMS-IV, 1.994).

La depresion es una respuesta de larga duracion y estd asociada al insomnio,
irritabilidad, cambios en los hébitos alimentarios y problemas en la escuela y con los
amigos. Los nifios con cancer con secuelas a largo plazo y los mas mayores suelen
presentar sintomas de depresion; los pequefios se muestran ansiosos.

Las técnicas que se utilizan para su tratamiento son: en nifilos pequefios,
terapia de juegos; y en mas mayores, terapia de grupo, terapia cognitiva, terapia racional
emotiva, reestructuracion cognitiva, entrenamiento en habilidades sociales etc.

Estos trastornos se producen en muchos nifios con enfermedades cronicas y de
larga duracion, a quienes son de aplicacion las técnicas que hemos descrito
anteriormente.

2.3. Adaptaciones curriculares.
2.3.1. Introduccion.

El principal problema que tienen los nifios con enfermedades cronicas o de
larga duracion es el absentismo escolar, por lo que es imprescindible establecer
servicios que favorezcan la continuidad escolar (aulas hospitalarias, ensefianza
domiciliaria y adaptaciones en el centro escolar de referencia). Del mismo modo, habra
que establecer un plan de trabajo individual que contemple la situacion del nifio y los
posibles cambios que se puedan producir y que se realice en colaboracion por todos los
servicios educativos.

Sin embargo, en otros nifios las secuelas de la enfermedad y del
tratamiento puede provocarles importantes dificultades de aprendizaje: es el caso de los
nifios con tumores cerebrales, de los niflos con dafio cerebral sobrevenido, o de otras
enfermedades de origen neuroldgico. Las necesidades educativas especiales de estos
niflos son permanentes y en algunos casos graves y estdn derivadas de los déficits
sensoriales, motores, intelectuales y afectivos producidos por la enfermedad y su
tratamiento.

2.3.2. Sintomas o signos asociados a los tumores cerebrales pedidtricos.
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Auditivos Visuales Motores Atencion- Lenguaje Emocionales
memoria y
procesos
cognitivos.
. Sorderas . Cegueras totales | . Hemiplejias y . Perturbaciones . Afasia. . Nebulosidad
perceptivas uni o | o parciales. hemiparesias. de la atencion. . Disartrias. mental.
bilaterales . Hemianopsias . Espasticidad. . Somnolencia. . Mutismo . Psicosindrome
temporales u . Ataxia. . Torpeza mental. | acinético. infanto-juvenil.
homonimas. . Reflejo de . Dificultades en . Problemas de
. Alteraciones Babinsky. los procesos de autoestima y
motricidad de los | .Adiadococinesia. | memorizacion. habilidades
0jos. . Parestesia. . Descensos en las sociales.
. Nistagmo. puntuaciones de
.Midriasis C.L
Las secuelas neurologicas de los nifios con tumores cerebrales dependen:

De la localizacion del tumor.- Los tumores pueden estar localizados en:
a) diencéfalo (graves problemas de comportamiento, de memoria, y de
atencion, que interfieren en el aprendizaje y en la adaptacion social); b)
tumores corticales (los medicamentos anticonvulsivos afectan a la
atencion, habilidades cognitivas y aprendizaje); y c¢) tumores de fosa
posterior (no estd muy claro que la lesion en esta zona no provoque un
deterioro intelectual, y asi mismo el mutismo es una complicacion rara
bien conocida en estos tumores)

De las dosis de radioterapia administrada.- Estas pueden afectar,
ademas de la zona donde esta localizado el tumor, a otras zonas
cerebrales. Por ello actualmente se pretende dar radioterapia de una
manera muy localizada.

De la quimioterapia.- Las secuelas de la quimioterapia en el cerebro no
estdn muy bien estudiadas.

De la edad.- Los nifios de menor edad tienen mayor probabilidad de
tener secuelas neuroldgicas producidas por la radioterapia. La tendencia
actual es de no suministrar radioterapia a nifios menores de 3 afios y, a
ser posible, a menores de 5.

Los nifios con leucemia tratados con radiacion craneal y quimioterapia
combinada (tratamiento profilactico del sistema nervioso) tienen secuelas neurologicas
que se manifiestan en dificultades de aprendizaje, provocadas por problemas en el
desarrollo del lenguaje, coordinacion motora fina y gruesa, memoria a corto y largo
plazo, y lapsos de atencion. Estas dificultades del aprendizaje se manifiestan en la
lectoescritura, matematicas, audicion, y lenguaje

En resumen, los tratamientos profilacticos del sistema nervioso pueden afectar a:
calidad del procesamiento de informacion, trastornos en la atencidon, concentracion,
memoria, recuperacion de la informacion, habilidades viso-especiales, abstractas, de
planificacion y organizacidon, motivacion, madurez social y descensos de C.I.

Secuelas parecidas a la de los nifios con tumores cerebrales presentan los nifios
con lesiones traumdticas del cerebro.

2.3.3. Tratamientos pedagogicos especificos.

- Rehabilitacion neuropsicologica.
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Aunque existe poca experiencia en el tratamiento de estas patologias se estan
disefiando programas de rehabilitacion neuropsicoldgica como parte integrante de los
programas de tratamiento. La rehabilitacion neuropsicologica tiene como objetivo que
las zonas del cerebro que no estan dafiadas colaboren en la recuperacion funcional de las
areas danadas. En la edad infantil el cerebro es mucho mas plastico, por lo que, tanto la
recuperacion espontanea de las funciones neurocognitivas como la recuperacion a través
de la rehabilitacion se produce mas clara y rapidamente (Grau, 2.000).

- Rehabilitacion neurocognitiva.
Debe incluir programas para la mejora de la memoria, atencion e inteligencia.

Los programas de memoria y atencion tienen como objetivo mejorar y
desarrollar las funciones (Israel, 1.988):

a) La funcion de registro.- Hace referencia a la agudeza perceptiva; lo que no se
percibe no se puede memorizar. El registro se puede mejorar mediante ejercicios que
favorecen la estimulacion sensorial y la atencion voluntaria.

Los ejercicios de estimulacion sensorial permiten activar la agudeza sensorial
como medio de comunicacion con el entorno. Los ejercicios de atencion permiten
orientar la percepcion y luchar contra las interferencias La atencion voluntaria necesita
de una disciplina y una participacion activa de los sujetos. Se requiere alternativamente
la atencidn selectiva y la atencidn-concentracion.

b) La organizacion y fijacion.- Organizar la informacion es introducir un orden
en el desorden de las percepciones.

Se distinguen dos tipos de organizacion logica: la organizacion categoérica y la
jerarquica. La primera consiste en ordenar diferentes elementos en categorias, alrededor
de un criterio comun. La segunda opera los reagrupamientos segun un modelo
jerarquico.

Las asociaciones u organizacion irracional dependen de las experiencias y
vivencias. Pueden establecerse por asociaciones, es decir, por operaciones mentales
relacionadas entre si, hechos, sensaciones, palabras, imagenes, sonidos, ideas sin ldgica
aparente. La imaginacion puede desempefiar entonces un papel primordial. Si la
evocacion por asociaciones a partir de un elemento inductor es un acto pasivo, la
creacion de asociaciones es, una actitud voluntaria. El entrenamiento se efectuara a
través de la construccion de representaciones y de imagenes mentales especificas a cada
uno.

La estructuracion por el lenguaje consiste en organizar informaciones
repitiéndolas y constituye el medio més eficaz para consolidar el registro.

c¢) El recuerdo y la evocacion.- La principal dificultad reside en el nivel de
evocacion. Hacer resurgir una informacion fijada consiste, en primer lugar, en buscarla
y localizarla; después, en extraerla, es decir, aduefiarse de ella y sacarla de la
profundidad a la superficie de la memoria. Estos pasos pueden reforzarse mediante un
entrenamiento que desarrolle el concepto de referencias y posteriormente el de
integracion asociativa.
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Los programas para la mejora de la inteligencia tienen como objetivo corregir
las funciones cognoscitivas deficientes en la fase de input, elaboracion y output. Se
puede utilizar, entre otros, el programa de enriquecimiento instrumental de Feuerstein,
cuyos objetivos son la mejora de:

a) Funciones perturbadas que afectan a la fase de entrada de informacion:

Percepcion descentrada y borrosa.

Conducta exploratoria no planificada, impulsiva y asistematica.

Ausencia o perturbacion del lenguaje, lo que afecta a la discriminacion de
objetos, eventos y relaciones.

Ausencia o perturbacion de la orientacion espacial, de los conceptos
temporales, de la constancia de factores como la forma, tamaio, cantidad,
orientacion, etc.

Ausencia o deficiencia de la precision y de la exactitud de recogida de datos.
Ausencia de capacidad para considerar dos o més fuentes de informacién a la
vez.

b) Perturbaciones que afectan a la fase de elaboracion de la informacion:

Incapacidad para definir un problema.

Incapacidad para seleccionar las variables relevantes y no relevantes para
solucionar un problema.

Ausencia de conducta comparativa espontanea.

Captacion episddica de la realidad.

Ausencia o perturbacion de los procesos de interiorizacion.

Ausencia o perturbacion del pensamiento hipotético inferencial.

Ausencia o perturbacion de las estrategias de comprobacion de hipotesis.
Ausencia o perturbacion de la conducta planificada.

No elaboracién de categorias cognitivas debido a los trastornos del lenguaje.

c¢) Funciones perturbadas que afectan a la salida de informacion:

Modalidades de comunicacion egocéntrica.

Dificultades para proyectar relaciones virtuales.

Bloqueo.

Respuestas de ensayo y error.

Ausencia o perturbaciéon del lenguaje o imposibilidad de comunicar
adecuadamente respuestas elaboradas.

Ausencia o perturbacion de la necesidad de precision y exactitud en la
comunicacion de las respuestas.

Conducta impulsiva.

Asimismo, dicho programa, también, pretende conseguir:

Adquisicion de conceptos basicos y vocabulario, operaciones y relaciones
relevantes para el problema.

Desarrollo de una motivacion intrinseca en la formacion de hébitos y hacia la
tarea.

Favorecer procesos reflexivos en el alumno, confrontando sus éxitos y
fracasos.
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- Cambiar la actitud del alumno consigo mismo de tal manera que se auto
perciba como una persona independiente, activa y capaz de generar
informacion.

Esta rehabilitacion se completarda con el tratamiento de otros déficits
sensoriales, motrices, de lenguaje, y de comportamiento.

- Tratamiento de los trastornos sensoriales.

Los trastornos visuales de los nifios con tumores cerebrales son muy
variados: ceguera totales, uni o bilaterales, y parciales (medio campo visual del 0jo),
trastornos en la motricidad de los ojos, nistagmo, estrabismo, etc. Dos tipos de
tratamientos pedagogicos diferentes, segin el grado de deficiencia visual:

- Nifios ciegos.- Los nifios con ceguera total de los dos ojos (tumores del
quiasma, donde se unen los dos nervios Opticos y del cerebro medio) necesitan
adaptaciones del curriculo escolar para atender a las necesidades educativas derivadas
de la falta de vison. Esto supone la incorporacion de contenidos alternativos o
complementarios a los objetivos generales, referidos al aprendizaje de la lectoescritura
en Braille, a programas de movilidad y orientacién, y de la vida diaria. Asimismo,
supone la utilizacion de recursos, materiales y metodologia en las otras areas del
curriculo, aunque se mantengan los mismos contenidos y objetivos curriculares del resto
de los alumnos.

- Niiios con problemas visuales.- Los problemas visuales van a influir
negativamente en los aprendizajes escolares, puesto que en la mayoria de ellos es
imprescindible la percepcion visual (lectura, escritura, operaciones matematicas,
dibujo, etc.); habra que tener en cuenta las dificultades que puedan surgir, intentando
rehabilitar la vision para utilizarla lo mejor posible y presentar los estimulos de tal
manera que el nifio los pueda captar mejor.

Las alteraciones auditivas pueden estar provocadas por la localizacion del tumor
o por la administracion de determinados farmacos utilizados en los tratamientos
anticancerosos. Las deficiencias auditivas, provocadas por la localizacion del tumor,
son perceptivas (nervio auditivo — par VIII- o corteza cerebral), profundas y pueden ser
uni o bilaterales (uno o dos oidos).

El nifio con problemas auditivos necesitara adaptaciones curriculares que den
respuesta a sus necesidades educativas. La rehabilitacion logopédica es imprescindible
para que pueda seguir comunicandose a pesar de no oir. Se utilizaran métodos como la
comunicacion bimodal, la palabra complementada, la lectura labial, lenguaje de signos o
método verbotonal. Se haran las adaptaciones necesarias en las otras areas curriculares,
de tal manera que la informacion se apoye en elementos visuales que compensen la
ausencia de estimulos auditivos.

- Tratamiento de los trastornos motrices.
Las alteraciones motrices de los nifios con tumores cerebrales afectan tanto a la

motricidad gruesa como a la fina y tendrdn una incidencia en la mayoria de los
aprendizajes escolares (lectura, escritura, lenguaje, calculo, dibujo, plastica, educacion
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fisica, deportes etc.). Para elaborar las adaptaciones curriculares es imprescindible
evaluar las necesidades educativas especiales de los alumnos, de tal manera que se
pueda adaptar la respuesta educativa del alumno a las necesidades educativas especiales
que presente. La evaluacion de éstas abarcara los siguientes aspectos: las posibilidades
de expresion y comprension, grado de control postural y movilidad, la motivacion, la
competencia curricular y la evaluacion del contexto. Las necesidades educativas
especiales estan relacionadas con los problemas de movilidad y control postural,
manipulacion (prension, pinza, sefializaciéon y mirada), comunicacion, motivacion y
cognicion. Asimismo, se utilizardn ayudas técnicas y eliminardn las barreras
arquitectonicas en los centros escolares y en las aulas. En muchos casos necesitaran de
rehabilitacion fisioterapéutica y logopédica.

Los nifios con tumores cerebrales pueden presentar -como consecuencia de sus
alteraciones visuales, sensoriales y motrices- agnosias y apraxias, que van a tener una
gran influencia en el aprendizaje de la lectura, escritura y calculo.

- Tratamiento de los trastornos del lenguaje.

Los principales trastornos del lenguaje son afasias, disartrias y mutismo
acinético. La afasia es una alteracion en la percepcion y expresion del lenguaje, como
consecuencia de una lesion cerebral. Los nifios no pierden totalmente el lenguaje
cuando se produce una lesion de los llamados centros corticales del lenguaje. Si la
lesion se produce antes de los tres o cuatro afios el nifio conserva el habla aprendida. Si
la lesion tiene lugar mas tarde, el nifio, como el adulto, pierde ya el lenguaje aprendido,
pero, contrariamente al adulto, vuelve a realizar un aprendizaje nuevo de la lengua. A
partir de los doce afos, el nifio reacciona exactamente igual que el adulto a la
destruccion de sus centros del lenguaje: pierde el habla y, tras una cierta recuperacion
fisiologica que dura unos meses, queda una deficiencia afasica cronica (Monedero,
1.984).

La evolucion de las afasias infantiles manifiesta con toda claridad que el nifio, al
comienzo, habla con todo el cerebro; y también, que los centros del lenguaje no estan
preformados en el hemisferio izquierdo. Esta localizacion se realiza hacia los cinco afios
en los sujetos diestros. Hacia los siete afios, momento de los primeros aprendizajes
escolares, tienen lugar importantes progresos neurolingiiisticos. Nos encontramos en el
momento de la aparicion del ritmo alfa y del pensamiento operacional. La region en que
coinciden los l6bulos temporal, occipital y parietal izquierdos, donde se localizaba
clasicamente el centro de la lectura, madura precisamente hacia los siete afos
(Monedero, 1.984). La adquisicion del lenguaje, aunque tenga que perfeccionarse, se
lleva a cabo claramente en el periodo preescolar.

Los nifios que presentan un sindrome afasico suelen mostrar ademas alteraciones
en la lectura, escritura y célculo, lo que pone en evidencia la estrecha relacion funcional
entre las mismas.

La disartria es una dificultad en la expresion del lenguaje o articulacion, debida
a trastornos del tono y del movimiento de los musculos fonatorios, secundarios a
lesiones del sistema nervioso. Para la rehabilitacion logopédica de las disartrias se
pueden utilizar el método Tardieu y el método Bobath.
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El mutismo acinético es un sindrome neuroldgico en el que el individuo parece
despierto y alerta, pero que no se mueve ni habla voluntariamente. Es un sindrome poco
usual que aparece después del postoperatorio de un tumor infratentorial.

La rehabilitacion logopédica en estos casos ira encaminada a dotar al nifio de un
sistema de comunicacion alternativo. Entre los sistemas utilizables podemos destacar: el
SPC Y el Bliss. Los dos son sistemas de comunicacion no vocal con ayuda: el SPC,
basado en pictogramas, y el Bliss, en simbolos pictograficos, arbitrarios e ideograficos.
Estos sistemas pueden apoyarse en ayudas técnicas.

- Tratamiento de los trastornos emocionales y del comportamiento.

El nifio con tumor intracraneal puede tener alteraciones emocionales y cambios
comportamentales producidos no solo por el aumento de la presion craneal y por la
localizacion del tumor, sino también por la situacién de estrés que vive el nifio y su
familia como consecuencia de las hospitalizaciones y tratamientos. Los trastornos del
comportamiento mas comunes son: impaciencia e irritabilidad; apatia, indiferencia ante
el entorno y depresion; perturbaciones emocionales (impulsividad, suspicacia, euforia y
desinhibicién, y ansiedad y agitacion); anormal deseo de descansar y estar acostado; y
dependencia de los adultos y falta de cooperacion.

Estas alteraciones comportamentales tienen una influencia negativa en la
experiencia y ajuste social. Estas dificultades se manifiestan en un pobre autoconcepto,
baja autoestima, aislamiento social, insatisfaccion respecto a las relaciones con sus
compaiieros, y falta de capacidad para tener amigos. Es importante trabajar programas
de entrenamiento en habilidades sociales, de mejora del autoconcepto y autoestima en el
aula, de tal manera que el nifio mejore sus relaciones sociales.

Todas estas actuaciones son de aplicacion a nifios con lesion traumatica del
cerebro u otras enfermedades de tipo neurologico.

3. Programa de intervencion psicoeducativa en nifios diagnosticados de
cancer: los casos de Isabel y Oscar.

A continuacidon vamos a exponer como se realizdé un programa de intervencion
psicoeducativa en dos nifios diagnosticados de céncer: Oscar (osteosarcoma, tumor de
huesos) e Isabel (meduloblastoma, tumor intracraneal de fosa posterior). Estos casos
forman parte de un proyecto de investigacion financiado por la Conselleria de
Educacion y Ciencia de la Comunidad Valenciana para el curso (1999-2000 y 2000-
2001) titulado “Intervencion psicoeducativa en nifios diagnosticados de cancer”, cuya
investigadora principal es Claudia Grau Rubio. Estos trabajos fueron desarrollados por
dos alumnas del tercer ciclo (Garcia, L., 2.000 y Espada, C., 2.000) de la Facultad de
Psicologia de Valencia, como trabajo de investigacion. Fueron presentados en el
Departamento de Psicologia Evolutiva y de la Educacion, y dirigidos por la profesora
Carmen Fortes del Valle, miembro del equipo de investigacion.

3.1. El caso de Isabel.

Se detalla el programa de intervencion psicoeducativa aplicado a una nifia de
cuatro afios diagnosticada de meduloblastoma (tumor intracraneal de fosa posterior.
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Tras la evaluacion previa de problemas y secuelas que resultan de la naturaleza de la
enfermedad y/o su tratamiento, se elabora un programa de intervencion educativa, en
coordinacion con la profesora del centro educativo, para trabajar las areas deficitarias, y
un programa conductual para mejorar las conductas de celos y agresividad.

3.1.1. Descripcion del caso

A Isabel, de 4 afios, se le diagnosticd de cancer en agosto de 1999. Los sintomas
que alarmaron a la madre fueron los continuos voémitos y cefaleas de la nifa. Ingreso6 en
el Hospital La Fe de Valencia para practicarle una intervencién quirtrgica en el
Servicio de Neurocirugia. En dicha intervencién quedo6 un resto tumoral que fue tratado
con quimioterapia y, como dicho resto persistia, se le volvid a practicar otra
intervencion. El primer periodo de hospitalizacion durd aproximadamente dos meses y
medio.

Después de la primera intervencion, presenta una hemiparesia del lado izquierdo
de la que se fue recuperando poco a poco con la ayuda de ejercicios fisioterapicos, y
ataxia. Después de la segunda intervencion, recibe tratamiento de radioterapia durante
cinco semanas.

Como consecuencia de la radioterapia, la nifia tiene nduseas y vOmitos que
empiezan dos horas después del tratamiento. Se mantiene activa y, dos semanas después
de la radioterapia comienza la caida del cabello, la pérdida de apetito y se percibe un
ligero incremento de la irritabilidad. Isabel presenta, ademas, impulsividad y
dependencia. La nifia se impacienta, busca en todo momento la atencion y cuidados de
su madre y lanza las cosas al suelo cuando no quiere hacer algo.

3.1.2. Programa de intervencion.
La evaluacion previa se realiza mediante:

- Test Boehm de Conceptos Basicos.- Evalua el grado en que domina el nifio
una serie de conceptos que van a servir para un optimo desarrollo escolar.
Los conceptos se refieren, principalmente, a: espacio (localizacion,
direccion, dimensiones), cantidad y tiempo. Tras la deteccion de los
conceptos deficitarios, se elabora un programa de intervencion para trabajar
los conceptos de: orientacion espacial (conceptos de izquierda- derecha,
lejos- cerca, entre, més cerca, en fila, lado y en orden), y cantidad (conceptos
de un par, cada, mitad, pocas, mas ancha, menos).

- Bateria de Aptitudes Diferenciales y Generales (BADYG-A).- Se utiliza para
detectar las areas deficitarias del desarrollo. Los principales déficits se
detectaron en el razonamiento l6gico (establecimiento de relaciones causales
entre acontecimientos), factor de gran relevancia para la construccion de los
conocimientos en el aula, que también se incluyd el programa de
intervencion.

- Entrevista a padres y observacion en el ambiente natural.- Se detectan
trastornos del comportamiento que se incluyen en el programa de
intervencion.

El programa de intervencion.
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El programa de intervencion se desarrolla en el domicilio familiar e incluye los
siguientes apartados:

1.- El programa “En Patufet”.

Pretende coordinar la intervencion de las areas problematicas detectadas en el
Test de Bohemn y el BADYG-A con los objetivos propuestos en el curriculo del aula.
Se utiliza una metodologia ludica, el cuento, ya que el juego es la principal via de
aprendizaje del nifio en la educacion infantil.

El programa utiliza el cuento popular: “el conte de En Patufet”.Los pasos que se

siguen en la aplicacion del programa son:

- Contar el cuento de En Patufet.

- Realizar las actividades relacionadas con el area psicomotora (libro de
Preescriptura Bum, En Patufet, utilizados en el colegio).

- Actividades referentes al area cognitiva a través de juegos y fichas creadas a
partir del cuento. Los juegos son: formar categorias (trabaja el razonamiento
logico), vamos a encontrar la pelota (conceptos espaciales), las canicas”
(cantidades), parejas de opuesto (conceptos espaciales y cantidades). Las
fichas de En Patufet para todas las categorias sirven para consolidar
aprendizajes.

2.- Programa para el autocontrol de la conducta impulsiva.

Se utilizan técnicas de autocontrol, utilizando el cuento como principal
estrategia de motivacion. Se instruye a la nifia en la técnica de autocontrol mediante el
aprendizaje de la tension y relajacion de los musculos del cuerpo, ademas de técnicas
de manejo de contingencias.

El objetivo era de acabar con su conducta impulsiva. Para ello, se intentdé reducir
y/o eliminar aquellas conductas no deseables, como: ataques verbales (insultar a los
demas, gritar, llorar...) y comportamientos agresivos (dar patadas a los muebles, pegar a
los demads, lanzar cosas al suelo, romper cosas, dar patadas, rayar la mesa, encender y
apagar la luz, dar portazos...)

Las situaciones que desencadenaban rabietas eran situaciones en las que la nifia
pedia algo y no se le concedia (por ejemplo, ahora quiero subir a jugar al tobogan, no
quiero tomarme la medicina..) y situaciones en las que la hermana melliza se acercaba
para recibir la atencion de su madre. Estas situaciones siempre se daban en el ambito
familiar

Las rabietas desaparecian cuando la madre se le acercaba y la acariciaba, y
cuando la hermana le daba los objetos que debian compartir. Se le concedia aquello que
pedia y que habia sido motivo de rabieta, sobre todo, si su padre estaba delante; en este
caso, se le concedia, en cuanto la nifla empezaba a llorar.

El periodo de hospitalizacion y enfermedad habian sido decisivos en el
desarrollo de estos comportamientos desajustados, ya que durante este periodo siempre
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habia sido el foco de atencion: la madre no se habia separado de ella en ninglin
momento.

El programa de tratamiento consta de las siguientes fases: la narracion del
cuento “Tomas y el cuervo”, aprendizaje de las técnicas de relajacion (tension y
distension de los musculos), aprender a razonar ante situaciones de tension , aplicacion
de contingencias, y seguimiento

Los resultados de la intervencion educativa se recogen en la siguiente grafica de
puntuaciones de Isabel, anteriores y posteriores al programa de tratamiento, en el test
Boehm y en el factor razonamiento 16gico y percepcion grafo-motriz del test Badyg.

“
“
“
“
“
“
“
“

test boehm razonamiento légico percepcién grafo-motriz

OPre- test @Post- test |

Observamos un aumento de las puntuaciones en los tres factores, gracias al
programa de tratamiento, a pesar de que éste se realizd durante el periodo de
administracion de la radioterapia, de efectos negativos en el desarrollo cognitivo de los
nifios que la sufren, fundamentalmente de los nifios menores de 5 afos.

3.2. El caso de Oscar.
3.2.1. Datos personales.

Oscar es un adolescente de 13 afios que estudia 2° de ESO; es un nifio activo,
deportista y buen estudiante.

Fue diagnosticado 1.998, de un tumor benigno en el fémur izquierdo. La primera
intervencion se realizé en junio de 1998, y consistio en limpieza e hueso, injerto de su
propio hueso de cadera y de un donante.

Un afio después fue diagnosticado de un tumor maligno (osteosarcoma), en el

mismo fémur, y tuvo que someterse a otra intervencion quirtrgica en junio de 1999 para
extraerle parte del hueso y analizarlo.
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Las intervenciones quirurgicas realizadas a Oscar hasta el momento son:

Limpieza de hueso e injerto de hueso de cadera de Oscar y de donante
(9/6/98).

Extraccion de una parte del fémur para su analisis (29/6/99).

Intervencion quirargica para poder administrar posteriormente la
quimioterapia (12/7/99).

Poner fijador externo (1/10/99).

Extraer todo el fémur, dejar todo bien limpio y analisis del mismo (18/10/99.
Agregar hueso de donante (5/6/00).

Quitar puntos y arreglar con cirugia plastica la cicatriz de la primera
operacion (20/6/00).

Estas intervenciones continuaran hasta que los huesos de Oscar paren de crecer.
El tratamiento se completa con administracion de quimioterapia (con todos sus efectos
secundarios). Los cuidados extra consisten en comer alimentos ricos en calcio y hacer
los ejercicios de rehabilitacion para poder andar.

3.2.2. Programa de intervencion.

Los objetivos del programa:

Facilitar la adaptacion y la normalizacion del nifo y su familia.

Evitar el aislamiento y favorecer la integracion social.

Disminuir la ansiedad asociada al tratamiento.

Favorecer el desarrollo evolutivo del nifio al asegurar la continuidad del
proceso educativo.

Prevenir posteriores dificultades de aprendizaje.

Desarrollar expectativas de futuro.

El programa se llevd a cabo en el domicilio familiar y hospital durante 20
sesiones de trabajo. Se proporcion6 apoyo pedagdgico (en colaboracion con los
profesores del centro) y personal, y se desarrollaron actividades encaminadas a cumplir
los cuidados necesarios (dieta y ejercicios). Se realizd en tres fases: 1) establecer un
buen raportt con el nifio y mantener una sensacion de normalidad, apoyandolo
pedagogicamente, con ayuda del ordenador y en coordinacidon con el centro docente 2)
ofrecerle apoyo personal, observar las secuelas de la operacion y hacerle cumplir las
prescripciones médicas (cuidado de la dieta y realizacién de ejercicios para poder
andar), y 3) autoevaluacion y evaluacion de los resultados.

Como apoyo pedagogico se realizaron las siguientes acciones:

Informacion a los compatfieros de clase de la situacion de Oscar.
Coordinacion con los profesores de Oscar para elaborar un programa de
actividades.

Actividades de apoyo escolar en el hospital y en el domicilio familiar. La
planificacion y correccion de las actividades se hacia semanalmente. La
profesora puntuaba el trabajo de Oscar trimestralmente, como al resto de los
alumnos, aunque no hubiera asistido a clase. En el area de educacion fisica
se elabordé un ACI significativo, debido a sus problemas ortopédicos. Las
actividades de refuerzo pedagodgico fueron, también, un instrumento de
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distraccion y relajacion con el objeto de que no pensase continuamente en el
tratamiento.

- Se mantuvo el contacto con los compaieros de clase a través de una
compafiera que acudia personalmente a su casa para proporcionarle los
deberes, comentarle como estaban los otros compafieros, etc. De este modo
Oscar, seguia manteniendo en cierto sentido un contacto con su circulo social
y escolar.

- Preparar el regreso al colegio. Una vez de vuelta al colegio, se le presto
atencion y motivacion necesaria para incorporarse con normalidad a la clase,
de este modo se le consideraba como un alumno mas, sin recordarle su
estado de salud, pero, a la vez, se le tenia en consideracion en otros aspectos
como el de dejarle sentarse en el pasillo para que pudiera estirar su pierna,
etc.

El programa de apoyo psicoldgico tuvo como objetivo: establecer un buen
raportt (mantener un ambiente distendido, relajado y familiar, para que todos se
pudieran expresarnos de la manera mas cémoda y natural posible), favorecer la
aceptacion de la enfermedad (se trabajo las cinco fases del duelo: negacion, ira,
negociacion, depresion y aceptacion), y un sentimiento de normalidad, mantener una
comunicacion positiva en relacion con su enfermedad, sus estudios, sus sentimientos,
etc. y la superacion de los miedos que entorpecian el tratamiento, como el que tenia ante
el dolor que le producia hacer los ejercicios de rehabilitacion de la pierna.

Se utilizaron técnicas de refuerzo positivo, desensibilizacion sistematica,
autocontrol, terapia ocupacional, relajacion y distraccion.

Los resultados obtenidos son: aprueba el curso con nota media de Notable;
puede andar perfectamente con muletas, gracias a los ejercicios rehabilitadores; puede
hablar con normalidad de su enfermedad con sus padres, amigos, y médicos y ha
descendido considerablemente la ansiedad a las hospitalizaciones; y, por ultimo, ha
aprendido a autorregistrase y a controlar los comportamiento relacionados con la dieta
y con los ejercicios rehabilitadores.
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