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Programas europeos de intervencion en niflos cancerosos
hospitalizados: estado actual de la cuestion.

A DELPOZO ARMENTIA* y A POLAINO-LORENTE**

Resumen.—El cancer infantil tiene caracteristicas muy especiales y
no puede ser analizado de la misma forma que el cancer que afectaa
lapoblacion adulta. El reciente aumento en los indices de curacion de
estos pacientes ha dado lugar a una toma de conciencia mayor acerca
dela calidad de vida. Este hecho hallevado, en los ultimos afios, auna
proliferacion y desarrollo de estrategias y técnicas de intervencién
cuyo objetivo prioritario esti dirigido alograr el adecuado nivel de vida
que garantice a la persona enferma, en nuestro caso al nifio canceroso,
una existencia mas digna y decorosa.

Una revision de la bibliografia cientifica disponible sobre este
particular, ha revelado la existencia de numerosos programas de
intervencion en estos pacientes. Sin embargo, ¢l enorme desarrollo que
en los dltimos afios han experimentado las investigaciones acerca de
los programas de este tipo, nos impide hacerunaexposicidnexhaustiva
detodosellos. Enel presente trabajo se detallan explicitamente algunos
de los mas importantes, siguiendo un orden cronolégico. PALABRAS
CLAVE: Cancer infantil, calidad de vida, programas de interven-
cion.

Summary.— Specific charasteristics conformedthe childhood cancer
and this special illness cannot be examined in the same way that adult
cancer. Advances in the treatment of childhood cancer have produced
changes in survival and have increased the concern with improving
quality of life for long-term survivors of childhood cancer. In recents
yearsan increase inthe development of multiestrategiesand interventions
programs with the goal of providing quality of life was made. Revision
of the literature concerning is the objetiv of this article. KEY
WORDS: Childhood cancer, children’s hospitalization,
interventions strategies, quality of life.

ALGUNOS DATOS ESCLARECEDORES

El cancer infantil no puede ser analizado de la misma
forma que el cancer que afecta a la poblacidén adulta. El
cancer infantil tiene caracteristicas muy especiales. Como
afirman Vaughany col.(1980), aunque enlainfanciase han
visto neoplasias malignas en casi todas las localizaciones
hay algunos puntos de predileccién que sonmuy distintos de
los que se observan en el adulto. Cada dia se estd mas de
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acuerdo, por tanto, en que el concepto de cancer pediatrico
no essindnimo de cancer en un adulto en miniatura, sino que
tiene caracteristicas propias, lo que a su vez exige un
tratamiento especifico y, en cierto modo, diferente al de el
adulto. Estas alteraciones infantiles son diferentes por su
origen, por sus manifestaciones bioldgicas, y, sobre todo,
porloqueel nifio es en si, porsus perspectivas de futuro, por
las necesidades tan diferentes que tiene respecto del adulto
y, también en definitiva, por la misma diversidad de los
esquemasy directrices que se emplean en el tratamiento del
nifio oncologico.

En cualquier caso, también aqui la epidemiologia es
muy variable y distinta a la del adulto. Mientras en estos
altimos predominan los tumores de origen epitelial, la
mayoria de las neoplasias en el nifio tienen su origen en
blastomas derivados del tejido embrionario (Bezanilla
1991), apartirde los cuales se desarrollardn en el futuro los
distintos 6ganos, aparatos y sistemas que constituyen su
cuerpo. Las formas mas frecuentes de cancer enlainfancia
son las leucemias, los tumores cerebrales, los linfomas y los
tumores de rifién, musculos y tejido dseo, ademas de los
neuroblastomas y retinoblastomas. Al llegar a la pubertad
yadolescencia, comienzan aser mas frecuentes, en cambio,
los sarcomas (Polaino y Del Pozo, 1990).

La Asociacion Espafola de Pediatria (Seccion de
Oncologia) facilita los datos epidemioldgicos relativos al
Registro Nacional de Tumores Infantiles en la poblacién
pediatrica espaiola correspondiente a cada afio. A estas
estadisticas basicas se refieren los casos que se han decla-
rado con fecha de registro/incidencia (equivalente a la
primeraconsultaenel centro informante) entre el 1 de Enero
de 1980 y el 31 de Diciembre de 1989. El niimero de casos
censados para el periodo de 1980-1989 asciende a 5.904.
Todos los pacientes de cancer registrados corresponden a
nifios menores de 15 afios y provienen de diferentes centros
oncolégicos distribuidos por toda la geografia espafiola.

En la Tabla I se ofrecen las cifras correspondientes al
niimero de casos registrados, en funcidn del aiio de falleci-
miento (desde 1980 a 1989) y de su supervivencia anual.

En la tabla Il se recogen las diferentes categorias
diagnésticas, ordenadas de mayor a menor frecuencia sin
distincion de sexo ni de la edad de los pacientes.
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TABLAL DISTRIBUCION DE LOSCASOS DETUMORES INFANTILES REGISTRADOSEN LA POBLACION PEDIATRICA ESPANOLA,
(TOTAL DEL PERIODO 1980-1989), EN FUNCION DEL ANO, DE LAS DEFUNCIONES Y DE LOS SUPERVIVIENTES POR ANO .

RESUMEN DE DATOS BASICOS A 31 DEDICIEMBRE DE 1989.

Afio de registro 1980 1981 1982 1983 1984 1985 1986 987 1988 1989 Total

CAS0S REGISTRADOS 362 415 412 520 535 551 57 582 617 527 5904
CASOS FALLECIDOS

En el aiio 41 41 42 56 59 54 50 46 33

Afios anteriores 54 102 94 126 139 139 129 111 101

Totales 41 95 144 150 185 193 189 175 144 101 1417
CASOS SUPERVIVIENTES CADA ARO

Incidentes 254 360 323 388 405 432 448 456 498

Acumulados 200 404 633 895 1161 1454 1773 2118 2515

Totales 254 506 727 1021 1300 1593 1902 2229 2616 2515
CocieNTE M/F

Masculino/Femenino 143 1.24 1.76 1.15 1.42 1.31 1.20 1.28 1.66 1.28 1.35

FuENTE: Registro Nacional de Tumores Infantiles. Asociacion Espaiiolade Pediatria. Seccion de Oncologia. Valencia, 1990

El problema, no obstante su gravedad, ha variado a lo
largo de su trayectoria, especialmente durante los Gltimos
afios. Aproximadamente, desde hace tan sélo cinco afios,
diagnosticar un cancer infantil suponia enfrentarse a una
enfermedad de prondstico fatal en la que el paciente,
forzosamente, tenia que tratar de asumir una muerte mas o
menos proxima. En la actualidad, gracias al vertiginoso
avance de las ciencias médicas, cada dia encontramos mas
nifios y adolescentes supervivientes que padecieron esta
enfermedad cuando tenian menos afios de edad. Y es que,
como afirma Die Trill (1987), el aumento de los indices de
curacién y supervivencia de estos enfermos se debe, prin-
cipalmente, a los avances de la quimioterapia y radiotera-

pia, asi como a los conocimientos, cada vez mas rigurosos,
de los especialistas y los padres, en lo que hace referencia,
especialmente a la deteccién precoz del diagndstico.

El aumento en los indices de supervivencia ha dado
lugar a una toma de conciencia, cada vez mayor, acerca
de la calidad de vida de que gozan estos pacientes, tanto si
aun padecen la enfermedad como si han logrado superarla
alcanzando la curacion. Es la calidad de vida la que
constituye el objetivo primordial que debemos perseguir en
aquellos casos que consiguen sobrevivir a la enfermedad.
En los Ultimos afios todo esto ha llevado al desarrollo y
proliferacion estrategias y técnicas de intervencion, cuyo
objetivo prioritario esta dirigido a lograr el adecuado nivel

TABLA 11, DEFUNCIONES INFANTILES CAUSADAS POR EL PADECIMIENTO DE TUMORES DISTRIBUIDOS EN FUNCION
DE LAS PRINCIPALES CATEGORIAS DIAGNOSTICAS, DURANTE EL PERIODO 1980-1989

(a) (b) (c) (d) (e)
Grupos de tumores Total casos Fallecidos Letalidad Casos Segto Letalidad corregida
Leucemias 840 328 39,05 744 44,09
Linfomas Hodking 122 13 10,66 9 13,13
Linfomas no Hodking 469 187 3987 408 45,83
Tumores de SNC 702 261 37,18 531 49,15
Neuroblastomas 435 192 44,14 388 49,48
Retinoblastomas 95 15 15,79 80 48,75
Nefroblastomas 313 68 21,73 265 25,66
Tumores 0seos 275 107 3891 210 50,95
Rabdomiosarcomas 208 80 38,46 175 45,71
Tum.tej.blandos 137 38 27,74 103 36,89
Tum.cel.germinales 109 27 24,77 88 30,68
Hepatoblastomas 39 2 56,41 35 62,86
Otros tumores 188 79 42,02 154 51,30
Total 3932 1417 36,04 3280 43,20

FuentE: Registro Nacional de Tumores Infantiles. Asociacion Nacional de Pediatria. Secciénde Oncologia.Valencia,1990.
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de vida que garantice a la persona enferma una existencia
digna y decorosa, una vez que se alcanza su curacion.

Asiloaseguran también Gerdenioy col. (1987), quienes
afirman que la necesidad de estudiar e investigar estrate-
gias de intervencion en el cancer infantil ha aumentado
debido sobre todo a dos circunstancias particulares: de un
lado, a la elevada incidencia de esta enfermedad en la
poblacion; y de otro, al aumento experimentado en el
promedio de la supervivencia de estos pacientes. Asi pues,
amedidaque aumentan los indices de supervivencia esmas
necesariala aplicacion de estas estrategias de intervencion
parainfluirpositivamente en la calidad de vida del enfermo
infantil canceroso.

Una exhaustiva revision de la bibliografia cientifica
disponible sobre este particular nos ha permitido conocer la
existencia de numerosos programas de intervencion en los
pacientes. Sin embargo, el enorme desarrollo que en los
ultimos afios han experimentado las investigaciones acerca
de los programas de este tipo, nos impide hacer aqui una
exposicion detallada de todos ellos. Por ese motivo nos
ocuparemos sdlo de aquellos que, a nuestro juicio, pue-
den ser mas representativos. Seguiremos un criterio
cronoldgico para facilitar nuestra exposicion en las lineas
que siguen.

PROGRAMAS DE INTERVENCION EN NINOS
CANCEROSOS: UNA PANORAMICA DE LA
REALIDAD EUROPEA.

Nos referiremos en primer lugar a Austria por ser el pais
pionero con la creacion, en 1917, de la primera escuela-
hospital en Europa (Aigner, 1988). En este pais, ademas de
contar con una amplia experiencia desarrollada a lo largo
detodos estos afos, se introducen progresivamente nuevas
ideas y alternativas como, por ejemplo, el Servicio de
Asistencia Domiciliaria a Nifios de Oncologia durante el
periodo de descanso de los tratamientos y cuando el nifio
todaviano se encuentra en condiciones de acudiral colegio.
Los profesionales que se dedican a la educacién en el
hospital se reunen anualmente para aunar criterios, cambiar
experiencias, etc. Incluso los hospitales locales més peque-
fios cuentan por lo menos con un profesor que asegura
minimamente la asistencia escolar y educativa de los
pacientes.

En Dinamarca, como respuesta al Acta de Educacion
de 1962, lasautoridades gubernamentales decidieronimpo-
ner, en 1965, la obligatoriedad en todos los municipios de
la ensefianza dentro de los hospitales. Inicialmente, los
profesores que impartian las clases en las escuelas ordina-
rias, dedicaban parte de su horario laboral a acudir al
hospital mas cercano y atender a los nifios que, circunstan-
cialmente, se encontraban alli hospitalizados. En la actua-
lidad, el 77% de los hospitales daneses cuenta con estos
servicios aunque, como reconoce Christiansen (1988), la

cooperacion interdisciplinar entre los diversos estamentos
dentro del ambito del hospital es mas bien escasa y, en
muchas ocasiones, las funciones desempefiadas por estos
profesionales son mas de apoyo al nifio que las especificas
de los verdaderos educadores. De otro lado, reconocen la
necesidad que tienen de una preparacion mas adecuada para
estos profesores y pedagogos.

En Hungria, Laszlo (1988) informa que la asistencia
pedagdgicaen el hospital de Miskok viene desarrollandose
desde hace 20 afios. Los objetivos que se han asignado a
estas actividades son las siguientes: reducir la angustia en
el momento de lahospitalizacion; prevenir el aburrimiento
en los nifios hospitalizados; sistematizar los niveles de
ensefianza segun sea la permanencia del nifio en el hospital,
es decir, programar individualmente la asistencia a cada
nifio; y participar, junto con el equipo médico, en todo el
proceso de la enfermedad en estrecha colaboracién con los
demas profesionales aportando su punto de vista.

Otro tipo de programas de caricter mas definido (diri-
gidos a otro elemento o componente importante dentro de
la estructura familiar) son los que se ocupan de la atencién
especifica a los hermanos del nifio enfermo.

Uno de estos comenzd con un grupo de apoyo terapéu-
tico surgido hace algunos afios en el St Paul Children’s
Hospital del Reino Unido. El proyecto surgié como res-
puesta a las demandas de los padres por encontrar algunas
vias de ajuste a las situaciones conflictivas que surgian en
elsenodela familiay, en concreto, en los hermanos del nifio
afectado. Sauer (1984), supromotora, describe este progra-
ma del modo siguiente: «el nimero de componentes que
integran cada grupo oscila entre 6y 13, peronomas de 13,
ya que de otro modo se obstaculiza la posibilidad de
comunicacion entre los miembros del grupo. El margen
de edad varia desde los 6 a los 19 afios. Las reglas por las
que se rige el grupo persiguen Unicamente mantener un
ambiente de confianza, sin llegar a establecer objetivos
fijos para cada sesion de manera que las intervenciones
surjan entre los participantes con naturalidad, espontanei-
dad y libertad. Al final de cada sesion se proporciona el
oportuno feddback al grupo de padres, para datles asi la
oportunidad de preguntar acerca de sus hijos y mantenerles
puntualmente informados».

En el 4rea especifica de atencion a la familia y en un
hospital de Gales (Reino Unido), Cleary (1984) llevé a
cabo un programa de colaboracion con los padres. El obje-
tivo era involucrar a los padres en la atencién de su hijo
hospitalizado, realizando las tareas propias del personal
sanitario. Previamente se proporcionaba a los padres la
posibilidad de realizar un entrenamiento en dichas tareas.
Los resultados demostraron los beneficios que esta tictica
generaba respecto del ajuste a la enfermedad, tanto en los
padres como en los propios nifios.

Otra variedad de programas llevado acabo en Holanda
por Van Den Borne y col. (1986 y 1987), se basa en el estu-
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dio del efecto de la relacion paciente-paciente a través de
los grupos de apoyo sobre los problemas psicosociales
generados por el padecimiento del cancer. Los datos apor-
tados muestran que contactos regulares entre los pacientes
afectados y los pacientes que forman parte del grupo de
apoyo (generalmente son pacientes en periodo de remision
de la enfermedad), disminuyen ciertos efectos negativos
como laansiedad y la depresion y aumentan su autoestima.

Otra iniciativa original y que, a modo de programa,
pretende facilitar la reincorporacion a la vida normat del
niflo que provisionalmente ha finalizado sus tratamientos,
es larealizada por Donfrancesco y col. (1987) en Italia. El
equipo de investigacion se fundamenta en el hecho de que
un porcentaje considerable de pacientes llegan arecuperar-
se dentro del marco relativo a una “buena salud”, puesto
que no hay que olvidar las posteriores secuelas de los
tratamientos anticancerosos. No obstante, estos nifios son
capaces de hacer deporte y desarrollar una actividad fisica
adecuada a sus posibilidades. El empleo de la actividad
deportiva como terapia ha dado resultados muy positivos
hastaahora, ya que consigue motivaralos nifios; disminuye
la ansiedad de los padres que ven a su hijo moverse libre-
mente; evita hasta cierto punto la sobreproteccion que, en
ocasiones, aparece en situaciones de este tipo; y favorece,
de una forma espontaneay natural, el proceso de socializa-
cién y reintegracion de estos nifios con otros nifios de su
edad.

Soninnumerables losservicios deatencion y los progra-
masde desarrollo en el marco hospitalario, porlo que resulta
imposible resefiarlos aqui en su totalidad.

En la misma linea Delvaux y col. (1988) han realizado
un pormenorizado estudio de la situacion que viven los
profesionales que trabajan en Servicios de Oncologia. De
aqui que para su mejora, propongan una serie de ideas y
pautas a desarrollar dentro del hospital, especialmente las
encaminadas a la deformacién y al soporte psicoldgico de
médicos, enfermeras y demads trabajadores sanitarios en
este ambito.

Antes de pasaral siguiente bloque de programas volva-
mos a subrayar la necesidad de laintervencidon pedagdgica
en el hospital, en lo referente a la atencién del paciente
infantil canceroso. Somos conscientes de que esta interven-
cién no debe ser una accidn fortuita o arbitraria, sino mas
bien cuidadosamente estudiada y administrada de una
forma previamente establecida. Para ello es necesario
recurrir a un plan de accién. En las lineas que siguen
describiremos un importante grupo de programas que hacen
hincapié en el importante papel que desempefian durante
esta etapa de desarrollo y escolarizacion. Por eso, ante la
interrupcion obligada del ritmo escolar que impone la
enfermedad, han surgido sustitutivos de la escucla en los
propios hospitales, creandose asi las llamadas ari/as hos-
pitalarias, implantadas ya en casi todos los paises de
Europa y Norteamérica.

Este hecho ha provocado durante los tiltimos afios la
multiplicacion y proliferacion de programas e iniciativas
de caracter educativo y formativo desarrolladas dentro del
ambito del hospital. L.a mayoria delos profesionales en este
campo, reconocen la importancia que para el nifio tiene la
continuidad del ritmo escolar y sus efectos sobre una més
rapida evolucion de la propia enfermedad asi como, de
manera particular, sobre el ajuste psicoldgico. Estas ac-
tividades escolares deben proporcionar una adecuada con-
tinuacion de la escolarizacion y evitar la indecision e
inseguridad respecto al futuro retorno del nifio al colegio.
Continuarlos estudios es de vitalimportancia en los pacien-
tes pediatricos. El retorno a la escuela puede resultar
traumdtico. Por eso, ¢s importante mantener durante el
periodo de las hospitalizaciones la continuidad y el segui-
miento de este proceso de escolarizacion, utilizando para
ello todos los recursos al alcance, uno de los cuales es, sin
duda alguna, la escuela alternativa.

Esimportante, en este sentido, haceruna consideracion
yesquedentro de este deseo de mantener alnifio en contacto
conlaescuela procurando no romper el habito de estudio o
formacion, no podemos olvidar que por encima de todo
esta siempre la situacion y condicion fisica del nifio que,
légicamente deberemos anteponer a cualquier otra consi-
deracion.

Los programas o iniciativas en este sentido son muy
numerosas. Citamos tinicamente alguno de ellos por ser
los mas representativos. Asi por ejemplo, el desarrollado
en el Guy’s llea Hospital School de Londres (Maxwell,
1988). En este hospital el desarrollo de 1a atencién al nifio
es considerable y no solo cuenta con la exclusiva al am-
bito de escolarizacion, sino que gracias a la experiencia
de muchos afios, cuentan con todo un elenco de activi-
dades extraescolares perfectamente disefiadas y estruc-
turadas.

El Freeman Hospital School en Newcastle, Reino Uni-
do(Goodman, 1988), siguiendo lamisma linea, cuenta con
un importante programa de preparacion a la hospitaliza-
cion, llevado a cabo de un modo totalmente didactico. Se
proporciona también asistencia escolar y se describe el
papel del “profesor de hospital” como pilar importante en
cualquier programa de atencién al nifio hospitalizado,
insistiendo en la importancia de la colaboraciéon
interprofesional.

Hemos mencionado ya en otra ocasion el Primer Se-
minario Europeo celebrado en Ljubljana (Yugoslavia) en
1988, sobre la Educacion y la Ensefianza a Nifios Hospita-
lizados. Eneste congreso se presentaron trabajos y conclu-
siones de casi todos los paises europeos. Resefiamos algu-
nos de estos programas dirigidos practicamente en su
totalidad, al ambito de la escolarizacién y la educacion.
Dado el gran nimero de comunicaciones presentadas y la
imposibilidad de mencionarlas todas enumeramos s6lo
algunas de la mas relevantes.
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En Yugosiavia (Belgrado) donde seis centros cuentanya
con este tipo de atencion escolar dentro del marco hospita-
lario, van tomando cada dia mayor relieve este tipo de
actividades. El plan de estudios desarrollado en el hospital
es similar al seguido en el resto de la escuelas ordinarias,
légicamente dentro de un marco flexible que viene dado
por la situacidn especifica y particular de cada nifio
(Andrija, 1988).

Respecto a la situacion en Suiza, Urner (1988) infor-
ma que el modo de financiar la educacién en los hospi-
tales en su pais es diverso: con recursos privados, con
recursos estatales, a través de compaiiias de seguros y por
ultimo organismos también estatales. Tal variedad en la
financiacion da idea de la importancia que se concede a la
actividad pedagdgica con la que esta relacionada.

En Noruega, Lauvas (1988) afirma que en su pais la
educacion enlos hospitales esta regulada por disposiciones
legales y laresponsabilidad administrativa, a este respecto,
es compartida por dos ministros de Gobierno: el de Educa-
cién y el de Sanidad. Si bien hay mucho que hacer en este
ambito, ya que este tipo de servicios no existe en todos los
hospitales del pais, sin embargo, se cuenta a nivel legisla-
tivo conunaordenacidny estructuracion que parecen ser las
adecuadas.

En Ankara (Turquia), Bilir (1988) desarrolla en su
hospital un programa de preparacion alahospitalizacién en
el que participan pediatras, enfermeras, educadores y pa-
dres. Los nifios previstos para intervencién quirtirgica cuen-
tan con un programa adicional mas completo y referidoala
dolencia especifica y a la intervencién alaque sele vaa
someter. En este programa es de vital importancia la
cooperacion del personal médico junto conlos educadores.

Orts (1988), en Alemania, afirma que proporcionar
asistencia escolar a los nifios hospitalizados es un objetivo
comin en el que trabajan juntos pediatras, pedagogos y
enfermeras. Laescuela en el hospital cuentaconunaamplia
organizacion distribuida en grupos de trabajo segin los
diferentes departamentos, como por ejemplo, Neurologia,
Cirugia, Oncologia, Ortopedia, etc...

En un hospital de Gran Bretafia ,en Hampshire, se lle-
vo a cabo una original iniciativa en la que los nifios tenian
la oportunidad, durante el tiempo que debian permanecer
ingresados, de aprender cony entre los adultos que, al igual
que ellos permanecian también hospitalizados. Entre unos
y otros intercambiaban experiencias y aprendizajes. Y el
resultado de esta experiencia, en palabras de su promotor
Fergurson (1988), es que cualquierhospital, grande o peque-
fio, es una increible fuente de aprendizajes. Es el profesor
quien debera canalizar y estructurar todo este potencial
para sacar asi el mayor partido a esa situacion.

En Yugosiavia (Maribor), Petrovic (1988) concreta la
actividad pedagdgica en el hospital a través de tres objeti-
vos principales: ocupaciony atenciénde losnifios que deben
permanecer en cama, desarrollo de las lecciones con aque-

llos que pueden levantarse y verificacidon y evaluacion de
los conocimientos adquiridos.

Verri (1988) ,en ltalia (Pavia) , asegura que es funda-
mental, en este tipo de trabajo, la colaboracion del personal
de enfermeria y los educadores (pedagogo, maestro, etc.),
con un constante intercambio de informacién por ambas
partes respecto de un Gnico objetivo: mejorar la vida del
nifio hospitalizado, sea cual sea el rango profesional que se
tenga.

A continuacion resefiamos otro bloque de programas
referidos especificamente a nifios afectados de cancer.
Kurz y col. (1988) de la Universidad de Graz, Austria,
describen los problemas concretos que, desde el punto de
vista psicopedagogico, ha de afrontar el profesional que
atiende a estos nifios. Hace una distincion de estos proble-
mas y destaca tres categorias:

A) Problemas generales: incertidumbre y presenti-
miento de una posible muerte. El profesor debe contar,
dadas las fluctuaciones en el nimero de pacientes, en las
edades y las situaciones tan particulares que se presentan
que dificultan la continuidad del proceso de ensefianza, con
una experiencia pedagdgica y un alto grado de empatia. El
profesor es un elemento mas dentro de todo el conjunto de
terapeutas que atienden al niflo y, por tanto, debe adaptarse
al sistema interdisciplinario.

B) Problemas especiales: comunes, por otra parte, a
todos los nifios con transtornos croénicos, pero que hacen su
aparicion de manera mas dramatica en los nifios de
oncologia. El hecho de ser una enfermedad tan larga con-
duce al paciente, de forma progresiva a una pérdida de
interés por todo y, en ocasiones, pueden aparecer rasgos
depresivos. El profesor debe seraqui un verdadero amigoy
lograr, a través de actividades mentalmente creativas,
estimularle y proporcionarle nuevas aspiraciones cadadia.
A menudo la reintegracién en la escuela habitual resulta
sumamente dificil. Por eso es conveniente mantener una
estrecha relacion con el colegio del nifio durante el tiempo
que dure la enfermedad.

C) Problemas especificos: en muchas ocasiones se
prescriben periodos de aislamiento para estos nifios, dado
elalto grado de riesgo ainfecciones que tienen porel estado
de debilidad generalizado del organismo. El profesor, por
tanto, debe observar estrictamente las normas higiénicas.
La ensefianza debera ser, en estos casos, individualizada.
Enocasiones la carga psicologica que nifios y padres se ven
obligados a soportar es de tal envergadura que se impone la
necesidad de un mecanismo de desahogo y escape, y el
profesor puede llegar a ser este punto clave.

En Ljubljana (Yugoslavia), Wabra (1988) lleva a ca-
bo un trabajo especifico en el departamento de hematolo-
gia/oncologia. A los nifios de este servicio se les brinda
la oportunidad de participar en una educacion intelectual
con materias y disciplinas concretas: actividades
terapelticas,—sobre todo estéticas— misica, arte, literatu-
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ray, por tltimo, discusiones terapéuticas sobre temas libre-
mente elegidos. Estas discusiones pueden ser planificadas
previamente o también espontaneas. El objetivo fundamen-
tal de este tratamiento individual y personalizado es el de
ofrecer una ayuda psicosocial al nifio y a sus padres.

Rawlings (1988), de Leicester, Gran Bretaiia, afirma
que el aumento en la incidencia del cancer en Ia poblacion
infantil ha suscitado problemas entre los profesores de
hospital ya que surgen necesidades y demandas para las
cuales no se encuentran debidamente preparados. Un estu-
dio acerca de las consecuencias psicosciales que la infan-
cia debe afrontar en estas circunstancias ha introducido
algunos aspectosrelevantes enla formacion del profesor de
hospital. Algunos de ellos, por ejemplo, es el estudio y
conocimiento por parte del profesor de los estadios de
afliccién y dolor, asi como de sus componentes. Actitudes
como afrontar la hospitalizacion, pasar de fanegacidénala
aceptacion, luchar contrael sentimiento de rabia, el miedo
y el sentimiento de culpabilidad, deben ser provocadas en
el nifio para facilitar su proceso de adaptacion. Los profe-
sores de hospital, afirma este autor, deben conocer las
estrategias adecuadas para ser capaces de suscitar este tipo
de reacciones. Debe darse también, un cambio de mentali-
dad enlaescuela, para poder acoger al nifio cuando vuelva
del hospital, sin que éste tenga que sentirse rechazado o
desprotegido. De esta forma, si se facilita la vuelta al
colegio dentro de una total normalidad, el nifio no tendera
apermanecer en su casa contando (inicamente con el apoyo
de los suyos.

En Alemania (Tubingen), Hacker (1988) desarrolla
también su trabajo como pedagogo ensefiando a nifios con
cancer que se encuentran hospitalizados. Su objetivo, afir-
ma, es orientar la ensefianza de acuerdo en cada momento
a las necesidades del alumno. Estas necesidades vienen
determinadas, principalmente, por los tratamientos y el
estado fisico del nifio. Uno de los aspectos mas importantes
en las vidas de estos nifios es ¢l de mantenerel mismoritmo
de aprendizaje o escolarizacidon que sigue en su propia
clase. El pedagogo imparte las lecciones en los momentos
en que el nifio no esta recibiendo los tratamientos. Este
hecho puede parecer poco importante enun momento enque
otros eventos como el estrés de la quimioterapia, los
transplantes, las intervenciones quirirgicas, el deterioro de
las cOndiciones fisicas del nifio, o incluso la muerte de otro
nifio, requieren todala atencidn. Sin embargo, tiene sentido
st la funcion del profesor no se limita inicamente a dar
clase. De hecho, no se trata de ser profesor, sino de ser
educador, asi tendra tanta importancia aprender un conte-
nido como acompaiiar en un momento dificil al nifio que va
amorir en un futuro proximo. El desempeifio de esta tarea
exige grandes esfuerzos porparte del profesor, a~i comouna
revisién continua de su propia actuaciony el significado y
limitaciones de supropiavida. La estima e importancia que
se da a este tipo de actividad entre ¢l personal clinico y la

colaboracion estrecha de todos son los dos requisitos im-
prescindibles con los que cuenta para lograr un buentrabajo.

Below (1988) de Alemania (Dormunt), expone el he-
cho de que laaplicacidn de los tratamientos en el cancer ha
variado. Hace algunos afios los nifios con cancer se veian
obligados a permanecer largos periodos en el hospital.
Hoy en dia ingresan por 3 o 6 semanas para ¢l diagndstico
y el inicio de los tratamientos. Después, los reingresos son
periddicos, pero muy reducidos , alternando con periodos en
casa. Por supuesto que la ensefianza de estos nifios debe ser
adaptada a la cadena de tratamientos que recibe. Logica-
mente, debera consistir enun sistema de ayuda pedagdgica
para cada nifio y, por supuesto, contar con la cooperacion
entre el personal médico, el profesor ordinario y el profesor
de hospital.

En Austria (Viena), Beatrix (1988) plantea lanecesidad
de afrontar el tema de la muerte. Afirma que la educacion
para la muerte es para todos y no se refiere inicamente al
quemuere o vaamorir proximamente , ya que también tiene
relacion conlos sentimientos acerca de lamuerte. El primer
objetivo de la educacion para la muerte es ¢l de pensar,
reflexionareiral fondo del significado dela vidaenmuchas
de sus manifestaciones. La muerte ha llegado a ser un tabii
en nuestra sociedad. Es obvio que problemas relativos a
pacientes moribundos son hoy dia mucho mas espectacula-
res de lonormal. Una de lasrazones que explican este hecho
puede deberse a los avances técnicos que, por su marcado
impacto en el proceso de agonia preocupan a los pacientes
por su cuidado. En estos casos la forma mejor de ayudarles
esafrontando larealidad. Lapropia ansiedad y sensibilidad
del profesional sobre la agonia y la muerte son pertinentes
en el trabajo con nifios terminales. La educacidn para la
muerte ayuda a aprender como luchar contra la muerte y
como afrontarla. También se advierte sobre laimportancia
de actuar con justicia, apertura y sinceridad en el trato con
los nifios terminales, estar atentos y escuchar a estos nifios
y saber responder a sus demandas. Generalmente, los nifios
terminales estan mas asustados, deprimidos, y expresan su
rabia de manera mas explicita que otros nifios hospitaliza-
dos. Los miedos varian, logicamente, en funcién de su edad
cronolégica. Estos nifios amenudo experimentan cambios
de actitud y su autococepto apunta hacia una mayor con-
ciencia de su situacion. Es preciso ayudarles en este dificil
procesoy es éste, precisamente, el objetivo delaeducacion
para la muerte.

ALGUNOS DATOS SOBRE LA REALIDAD
ESPANOLA

Para completar el elenco de programas e iniciativas al
que hemos aludido, mencionamos ahora algunas acciones
llevadas a cabo en nuestro pais, en el ambito de la atencion
al nifio hospitalizado. Las iniciativas, al igual que afirma-
bamos en el apartado anterior, son aqui muy variadas y
apuntan a aspectos muy diversos unos de otros.
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Antes deseguiradelante enestadescripcionpermitasenos
afirmar que la informacién de que disponemos a este
respecto no es completa. Las acciones de este tipo seran,
sin duda alguna, mas numerosas de las que aqui consig-
namos. La revision realizada por Martinez Balsalobre y
col. (1988) sobre la situacion de las escuelas hospitalarias
enEspafia, manifiestaque del 20,5% de todos los hospitales
espaiioles (los que han respondido ala estadistica), solo un
9% de ellos dispone de servicios escolares o similares para
los nifios hospitalizados. Por consiguiente, lo que aqui
resefiamos es sdlo una pequeiia parte de la realidad que no
parece sino ir en progresivo aumento y mejora en favor de
los verdaderos beneficiarios de estas acciones: los nifios
enfermos hospitalizados.

Comenzamos por un programa desarrollado en el Hos-
pital de San Juan de Dios de Manresa, Barcelona (Ad-
metllaycol.,1988). Setratade un programade preparacion
psicoldgica para la intervencion quirirgica en el nifo.
Consiste en una entrevista con los padres y un diagnostico
psicologico del nifio, previos a la preparacion propiamente
dicha. Se hacen después sesiones preoperatorias, unade las
cuales corre a cargo de una de las enfermeras de quiréfano,
y de otras sesiones postoperatorias. También se hace un
seguimiento del nifio al cabo de seis meses de 1a operacion
para descubrir si ha habido transtornos reactivos a la
cirugia. Los datos obtenidos hasta ahora han sido satisfac-
torios en cuanto a la reduccion del temor y la ansiedad en
los nifios.

También en Barcelona existe un programa de prepa-
racion psicologica a la intervencion quirargica en el Hos-
pital San Juan de Dios. Bassets (1988) entiende por prepa-
racion psicologica el conjunto de actividades dirigidas a
orientar al nifio y a sus padres en el proceso que viviran en
el hospital con ocasién de la intervencion, a fin de que
soporte mejor laexperiencia delaoperaciony se sienta mas
tranquilo emocionalmente. Desde 1979 se viene desarro-
llando este programa que consiste en la proyeccion de un
audiovisual conocido con el nombre de Historia de
Andrés, cuyo protagonista narra su experiencia personal
cuando fue operado en el hospital. Seguidamente se entabla
un coloquio dirigido alos padres y nifios. Las edades de los
nifios que participan en este programa oscilan entre los 3 y
los 12 afios. El programa se concreta ademas con el envio
de una carta acompaniada de una motivadora invitacion a
las familias de los nifios programados o previstos para
intervencion quirdrgica, convocandoles poreste medioala
sesion informativa.

Enotralinea, surge en el Hospital Universitario Virgen
del Rocio de Sevilla una actividad dirigida a los padres de
los nifios ingresados (Sanchez-Salas, 1988). En Enero de
1986, surgio esta iniciativa en el hospital y se inicio con el
nombre de Aula de Salud. Las personas que organizan y
animan esta escuela son el personal de enfermeria, los
trabajadores sociales, los médicos, una maestra, ¢l jefe de

personal subalterno y unrepresentante de formacidn conti-
nuada. El Aula de Salud consiste en una invitacion a los
padres de los nifios que permanecen en el hospital, que se
hace tres veces por semana, para acudir a una especie de
conferencia-coloquio en la que se tratan temas de interés
general y también temas especificos referentes, casi siem-
pre, almundo de los nifios. Se ofrece, para quien lo precise,
unaorientaciony apoyo, bien sea en grupo o individual, en
todos los problemas, preocupaciones, etc. que puedan surgir
en estos padres.

En Valenciahasurgido, como respuestaa lasnecesida-
des demandadas por los nifios hospitalizados—en suslargas
horas de aburrimiento y soledad—, un grupo heterogéneo
de personas compuesto por médicos, enfermeras y asisten-
tes sociales denominado «Colectivo La Mel». Su trabajo se
concreta en la realizacion de un conjunto de actividades
cuyo objetivo es intentar que el nifio se sienta lo mas cerca
posible de su ambiente cotidiano, y que el hospital deje de
ser un lugar frio y extrafo. De este modo se desdramati-
za, en lo posible, su permanencia en la institucion. Los
promotores del programa se ocupan exclusivamente del
area recreativa y de entretenimiento y la diversion.

Como puede verse las iniciativas son variadas y, en
muchas ocasiones, originales. Este es el caso del Hospital
General de Albacete. En dicho hospital (Diaz Martinez,
1988), mediante lapresenciade unanimador sociocultural,
intentan cubrir y atender estas necesidades. Presentan la
animacidn sociocultural como una alternativa pedagogica
inicial en hospitales de poca capacidad. El animador
sociocultural, en este caso, intenta compaginar las activi-
dades propiamente escolares con las ludicas y recreativas.

Por otro lado, Torres (1988) afirma que la atencion
hospitalaria ha de ser lo mas completa y humana posible.
Pero acontece que por falta de tiempo y las numerosas
obligaciones profesionales el aspecto humano queda, en
ocasiones, desatendido, y aparecen las lagunas de horas
vacias donde el enfermo, y de manera particular el niito, no
sabe qué hacer en estas “vacaciones forzadas” que le son
impuestas. Cuando el hospital por falta de recursos econo-
micos, no se hace cargo de contratar los servicios de los
profesionales adecuados para cubrir este aspecto, surge
como alternativalafiguradel Voluntario Social, comouna
pieza mas del engranaje hospitalario. En América esta
alternativa esta solucionando graves problemas de aten-
cion, de manera especial en los servicios a los enfermos
geriatricos. De esta forma el llamado Voluntariado Social
esta formado porpersonas mayores que, libre, gratuitamen-
te y de forma altruista ofrecen sus servicios y tiempo libre
en laatencion a personas necesitadas. Este personal volun-
tario es adiestrado y formado adecuadamente en las tareas
que debe desempefiar y, de este modo, los costes en la
atencion de estos pacientes se reducen considerablemente
(Montgomery y col. 1987). En Espafia que, como hemos
dicho, comienza a desarrollarse este servicio, concreta-
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mente en Barcelona, el voluntariado no pretende ser una
intromision sino, porel contrario, un eficaz colaborador del
médico, la enfermera y el pedagogo dentro del hospital.

También en el Hospital de Santa Creu y Sant Pau en
Barcelona (Picanol, 1988), se estin llevando a cabo dos
tipos de iniciativas diferentes, pero ambas estrechamente
relacionadas. Una de ellas es un curso denominado /nfan-
cia y Salud dirigido a los educadores, que consiste en un
programa de educacion para la salud en la escuela. La otra
iniciativa son las visitas escolares organizadas a este
hospital que, conun doble objetivo, permiten, poruna parte,
una aproximaciony mayor conocimiento delaestructuray
el funcionamiento de un hospital general y, por otra, un
conocimiento directo de un monumento artistico impor-
tante aprovechando la circunstancia del enclave fisico en
que se ubica el hospital: el Palacio de Muntaner en Barce-
lona. Hay que matizar ademas que el primer objetivo (el
conocimiento y acercamiento al funcionamiento del hospi-
tal) tiene mas importancia de la que en principio pueda
parecer, ya que respecto del nifio esta aproximacion pue-
de actuar como factor preventivo en el hipotético caso en
que aquel, deba afrontar en el futuro, un nuevo ingreso
hospitalario. El hecho de haber tenido un primer contacto
agradabley divertido puede evitarle muchos de los temores
y ansiedades que tan frecuentemente aparecen en estas
situaciones.

Enestamisma linea, en el Hospital Materno Infantil de
San Juan de Dios de Burcelona (Vallina, 1988) se viene
desarrollando desde hace algunos afios un programa de
Educacion Sanitaria en la Escuela cuyos efectos han de-
mostrado ser beneficiosos y positivos.

Por ultimo, nos referiremos ahora a programas o acti-
vidades especificas del ambito escolar.

Enel Hospital Clinico de Barcelona (Marin, 1988) seha
creado una Escuela de Educacion Especial (Cdtedra de
Pediatria). El motivo de la creacion de esta escuela fué,
sin duda, la atencion al nifio enfermo desde el punto de
vista escolar con el fin de lograr la incorporacion posterior
del nifio a su vida normal y a su escuela de procedencia con
el menor desajuste posible, evitando el alejamiento del
proceso educativo durante la hospitalizaciéon. El horario
escolar se distribuye entre el aula y los dormitorios infan-
tiles, siendo imprescindible contar en todo momento conun
amplio margen de flexibilidad.

También en el hospital madrilefio de La Puz (Carrera,
1988) se estd trabajando en este sentido. Se trata de una
escuela enclavada concretamente en el servicio de rehabi-
litacion y traumatologia del Hospital General La Paz
(Madrid). Todos los pacientes infantiles, en este caso los
alumnos de esta peculiar escuela, comparten sus habita-
ciones indiscriminadamente con los adultos y ancianos.
De aqui la preocupacién de que los nifios salvan de las
habitaciones, al menos durante algunas horas al dia, y se
encuentren con otros nifos en un ambiente relajado y

agradable. Las edades oscilan de 6 a 16 afios y la estancia
media de permanencia en el hospital es de 30 dias y la
minima de 10.

Por Gltimo, citamos una iniciativa llevada a cabo en
el término municipal de Moéstoles, Madrid (Gordillo y
col., 1988). Se trata de un programa de atencién educati-
va a nifios que continiian su convalencencia en el hogar
después de haber permanecido hospitalizados. El objetivo
es evitar la desconexion del nifio con la vida escolar,
mantener los habitos de trabajo, paliar el retraso escolar,
etc. A los dos afios de haberse iniciado esta experiencia,
los datos obtenidos son muy positivos, constatando que un
elevado porcentaje de los alumnos no presentan graves
dificultades en el momento de incorporarse al aula.

Para concluir este sucinto inventario nos referimos
ahora al caso concreto donde hemos desarrollado nuestras
investigaciones, de cuyos resultados hemos venido infor-
mando recientemente (Del Pozo y Polaino, 1990; Polaino
y Del Pozo, 1990). Se trata de una experiencia pedagdgica
innovadora nacida en la Clinica Universitaria de Navarra.
En palabras de Gonzalez Simancas (1990), «es una expe-
riencia real, concreta (ue se esta llevando a cabo de una
manera formalizada desde 1979,y en la que confluyen dos
departamentos, el Departamento de Pediatria (Facultad de
Medicina) y el Departamento de Didactica y Orientacion
(Facultad de Filosofia y Letras)». La experiencia consiste
en la atencion educativa que se presta a los nifios y adoles-
centes hospitalizados (cancerosos o no) en la planta de
pediatria con caracter preventivo respecto de las posibles
consecuencias psicopatoldgicas generadas por el hecho de
la hospitalizacion y/o por los tratamientos aplicados.

Después de una década de trabajo continuado, -aunque
untanto irregularmente disefiado-, los resultados obtenidos
son muy elocuentes: disminucion de la ansiedad y de la
depresidn, incremento de las habilidades sociales, mejora
del ajuste a la hospitalizacion y de la adherencia a los
tratamientos recomendados, etc.

Los programas hasta ahora implantados con una satis-
factoria validez empirica, se limitan a dos: uno especifico
de preparacion a la hospitalizacion infantil, y otro mis
complejo e integrado, especificamente disefiado para la
intervencion en el nifio canceroso. El reto del futuro es, sin
embargo, mucho mas ambicioso de lo que aqui se ha
expuesto, por lo que aseguramos la generacion de nuevos
programas de intervencion, a los que resulta ficil prede-
cir un feliz resultado, siempre que su disefio sea muy
cuidadoso y especifico, y siempre que se dispongan de
procedimientos rigurosos para evaluar su eficacia, cual-
quiera que sea el ambito o los contenidos que se evalden.
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