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Resumen:

Se describen los efectos tardios provocados por la enfermedad y los tratamientos en
los nifios con tumores intracraneales. La mayoria pueden ser atribuidos al dafio
neurolégico producido por el tumor y su extirpacion, por la toxicidad de la quimioterapia
y por los efectos de la radiacion en el desarrollo del sistema nervioso central. Los efectos
tardios abarcan mudltiples aspectos: médicos, neurocognitivos/educativos y sociales
/comportamentales.

Los pacientes presentan dificultades de aprendizaje, trastornos motrices y
sensoriales, descensos de coeficiente intelectual, déficits en los procesos cognitivos
basicos, problemas en el ajuste social, comportamental y emocional, y falta de
competencia social, que afectan al rendimiento académico, a su adaptacion a la escuela 'y
a su socializacion.

Los nifios que han recibido estos tratamientos constituyen un grupo de riesgo que
requieren de una evaluacién y rehabilitacion especificas. La evaluacion y rehabilitacion
neuropsicoldgica deben incorporarse a los tratamientos integrales del cancer pediéatrico.

Consideramos que la prevencion, evaluacion y rehabilitacion de dichas secuelas es
una tarea multidisciplinar en la que se precisa de la actuacién coordinada de los servicios
sanitarios y educativos y de la colaboracién de la familiar y escuela y que contribuye a

la mejora de la calidad de vida del nifio superviviente de un tumor intracraneal.

1. Introduccion
Los tumores intracraneales constituyen el 20% de los tumores solidos pediatricos
(Barahona et al. 2012). En las cuatro Gltimas décadas ha habido un incremento sustancial
del indice de supervivientes; lo que permite poder evaluar y determinar los efectos tardios
(Barahona et al, 2012, Grau, 2012).



El término “efectos tardios” se refiere a las complicaciones, déficits,
discapacidades o resultados adversos que surgen como consecuencia de la enfermedad y
de los tratamientos (Turner, Rey-Casserly, Liptak y Chordas, 2009). Abarcan multiples
aspectos: médicos, neurocognitivos/educativos y sociales /comportamentales.

La mayoria pueden ser atribuidos al dafio neuroldgico producido por el tumor y su
extirpacion, por la toxicidad de la quimioterapia y por los efectos de la radiacion en el
desarrollo del sistema nervioso central (Armstong et al., 2009; Rey-Casserly y Meadows,
2008). Dependen de la localizacion (frontal, parietal, occipital, temporal, taldmica o
cerebelar), extensién y naturaleza del tumor (gliomas o PNET), de los tratamientos
(cirugia, radioterapia y quimioterapia), de la presion craneal (hidrocefalia), de la edad del
nifio, de la calidad de las intervenciones médicas, de las habilidades adquiridas antes de
la enfermedad, de los servicios de rehabilitacion y educativos disponibles y de la
respuesta de la familia y de su capacidad para darle apoyo al nifio afectado (Grau, 2010,
Grau, 2011).

Estos nifios constituyen una poblaciéon escolar de alto riesgo, ya que presentan
dificultades de aprendizaje, que afectan al rendimiento académico, a su adaptacion a la
escuela y a su socializacion. Una cuarta parte utilizan servicios de educacién especial en
la escuela (Mitby et al., 2003) y la mayoria obtienen resultados acadéemicos y niveles
educativos bajos (Lancashire et al., 2010), y repiten curso (Barrera et al., 2005).

Es esencial realizar una evaluacion neuropsicologica comprensiva, que proporcione
informacion sobre: destrezas cognitivas, funciones ejecutivas, logros académicos,
destrezas adaptativas, ajuste emocional/social, pero también sobre los cambios que se
producen en su desarrollo, y los factores contextuales y ambientales implicados (Grau,
2012; Barahona et al, 2012).

En las Ultimas décadas se intenta establecer un modelo de rehabilitacion mas holistico
y adecuado a las caracteristicas del dafio cerebral infantil. El enfoque evolutivo del dafio
cerebral infantil intenta comprender el impacto que tiene el cancer y sus tratamientos en
un cerebro en desarrollo (no estatico) y los maltiples factores que pueden afectar a los
resultados. Este enfoque tiene en cuenta aspectos bioldgicos (cerebro en desarrollo),
contextuales (escuela y familia) y de desarrollo (etapas evolutivas) (Rey-Casserly y
Meadows, 2008; Ris y Beebe, 2008; Buttler, Sahler et al., 2008).

Se necesitan equipos interdisciplinares que, ademas de aplicar tratamientos médicos,
ofrezcan programas de rehabilitacion desde el ambito médico, psicoldgico, educativo, y



social, coordinados por el hospital y la escuela, con la colaboracién de las familias (Rey-

Casserly y Meadows, 2008).

1. Efectos tardios de la enfermedad y de los tratamientos

Los efectos tardios pueden ser provocados por dafios focales o difusos del sistema
nervioso central (SNC) y dependen de la localizacion del tumor, de los tratamientos
recibidos (quimioterapia y radioterapia), de la edad en que se han administrado los
tratamientos 'y de la hidrocefalia. Abarcan mdltiples aspectos: méedicos,
neurocognitivos/educativos y sociales /comportamentales (Grau, 2000, Grau y Cafiet,
2000, Grau, 2011, Grau, 2012, Packer et al., 2003, Bernabeu, 2009).

2.1. Fisico/médicos

En pacientes tratados en los afios 70 y 80 se describieron alteraciones morfoldgicas y
funcionales del SNC: estructurales (atrofia, calcificaciones, cambios vasculares, necrosis
y degeneracion de la sustancia blanca) y funcionales (encefalopatia, deterioro
neuropsicoldgico y déficits focales) del SNC. Los protocolos posteriores han variado la
composicion y dosis de los tratamientos, consiguiendo una disminucion de la frecuencia
e intensidad de estos efectos (Turner et al., 2009, Bernabeu, 2009 y Barahona et al.,
2012).

También pueden presentar.

- Fatiga, hidrocefalia, epilepsia, déficit de atencion e hiperactividad (Turner et al.,
2009).

- Cambios en la apariencia fisica (alopecia, craneotomias, paralisis facial) y
endocrinopatias (baja estatura, hipotiroidismo, ostopenia, osteonecrosis,
hiperprolactinemia, pubertad precoz, diabetes y obesidad). Algunas de estas
secuelas afectan a la apariencia fisica y a la imagen corporal del nifio y muchas
veces son minimizadas por los profesionales, a pesar de que pueden adquirir una
gran relevancia, especialmente durante la adolescencia, y ser causa de
desequilibrios psicologicos (Schulte et al., 2010).

- Riesgo de sufrir tumores secundarios.

- Trastornos sensoriales: visuales (cegueras parciales, alteraciones en la motricidad
de los ojos, estrabismo paralitico, nistagmo y midriasis) y auditivos (sorderas

unilaterales).



- Trastornos motores: espasticidad, dificultades para planificar y organizar el
movimiento, atetosis, temblores uni o bilaterales de las extremidades, ataxia,
alteraciones en los ajustes de ejecucion del movimiento voluntario, hemiplejiasy
hemiparesias.

- Trastornos del habla: disartrias y disfagias.

2.2. Neuropsicologicos

Los efectos neuropsicoldgios dependen de la localizacion del tumor y de los
tratamientos.

La localizacion del tumor (frontal, parietal, temporal, occipital, o cerebelosa) produce
secuelas neuropsicoldgicas diferentes (Bernabeu, 2009, Grau, 2010, Grau. 2011, Grau.
2012). La localizacion mas frecuente de los tumores infantiles es la cerebelosa; por ello,
es comun el “sindrome cognitivo-afectivo cerebeloso”, que se caracteriza por déficits en
las funciones ejecutivas (planificacion y secuenciacion), en el lenguaje expresivo, en las
funciones visoespaciales, en la memoria verbal, y en la regulacion del comportamiento
(inapropiado, desinhibido y embotado); ademas, alteraciones motoras (ataxia) (Hopyant,
Laughlins, y Dennis, 2010; Levinson, Cronin-Colomb y Schmahmann, 2000; Riva y
Giorgi, 2000).

La quimioterapia y radioterapia aplicada a los nifios con tumores malignos del SNC
suelen provocar dafios difusos del encéfalo, que se manifiestan en descensos en el
coeficiente intelectual y déficits en multiples habilidades cognitivas, que se relacionan
con la péerdida de volumen de la sustancia blanca (Dennis, Splieger, Hetherington y
Greenberg, 1996; Mulhern y Butler, 2006; Mulhern, Merchant, Gajjar, Reddick et al,
2003; Bernabeu, 2009).

Las primeras pruebas psicologicas utilizadas para estudiar los efectos
neuropsicoldgicos a largo plazo de los tratamientos son las escalas de inteligencia de
Wechsler. Asi, los nifios que han recibido tratamientos combinados de radioterapia y
quimioterapia presentan un CIl bajo, fundamentalmente el CI manipulativo, y
discrepancias significativas entre el ClI manipulativo y verbal. Las variables que producen
un mayor descenso en las puntuaciones de CI son: edad temprana en la aplicacion de la
radioterapia, histologia del tumor (PNET), localizacion infratentorial (cerebelo o tallo
cerebral), radioterapia holocraneal y dosis de radiacion alta (Grau, Bernabeu, Cafiete,
Barahona y Castel, 2003, Bernabeu, 2009).



Ademas del declive de los cocientes de inteligencia, también se observan déficits en
multiples habilidades cognitivas: atencion, memoria, procesamiento secuencial y fluidez
verbal (Bernabeu, 2009; Mabbot, Sybder, Penkman y Witol, 2009; Splieger, Bouffet,
Greenberg, Rutka y Mabbott, 2004). Presentan déficits en motricidad fina y coordinacién
visomotora; en organizacion perceptiva e integracion visual; destacan las dificultades en
praxias videoconstructivas, relacionadas con los déficits en motricidad y percepcion; no
presentan déficit en lenguaje expresivo (denominacion y fluidez verbal), pero si en
lenguaje receptivo (comprension verbal, razonamiento abstracto verbal, procesamiento
auditivo y comprension gramatical); presentan déficit generalizado en memoria,
aprendizaje y recuerdo de material verbal y no verbal/espacial; la atencion en todos sus
indicadores es el area mas afectada; presentan déficits en los procesos ejecutivos
relacionados con la fluidez no verbal; y destacan en multiples indicadores de déficit de
atencion e hiperactividad (Bernabeu, 2009).

Estudios mas recientes asocian un bajo volumen de la sustancia blanca con déficits
cognitivos (bajas puntuaciones de CI, dificultades de aprendizaje en matematicas y
lenguaje, problemas de atencién y memoria); asimismo, con el género (mayor afectacion
en las nifas), con la edad temprana en la radioterapia y con dosis altas de ésta (Reddick
et al., 2003).

Las consecuencias neuropsicoldgicas del deterioro de la sustancia blanca son
alteraciones en la velocidad de procesamiento, déficits en la atencion/concentracion bajo
condiciones de vigilancia, memoria a corto plazo; y problemas en las funciones propias
del hemisferio derecho: coordinacion visomotora y visoespacial y procesamiento
secuencial. El deterioro de la sustancia blanca es mayor en el hemisferio derecho y las
alteraciones son similares a las del “sindrome de dificultades no verbales” (Buttler, Sahler

et al. 2008, Bernabeu, 2009).

2.3.Educativos

Los problemas escolares estan provocados por las secuelas neuropsicoldgicas y fisicas
y por el absentismo escolar (entre dos semanas y dos afios después del comienzo del
tratamiento); otras causas: la fatiga, cefaleas, enfermedades menores, citas hospitalarias,
actitudes de los maestros, de la familia y de los compafieros, falta de informacion y de
coordinacion entre el hospital y la escuela y carencia de los apoyos necesarios en ambas
instituciones (Long, Wodrich, Levy, Etzel y Gieseking, 2010, Upton y Eiser, 2005). A

pesar de estos problemas, al final del tratamiento se espera que el nifio “se convierta en



normal” y rinda igual que los otros compafieros, con los que tiene una considerable
desventaja.

En la ultima década se han realizado estudios ambiciosos, que incluyen muestras
amplias y representativas. Los supervivientes de un cancer pediatrico obtienen resultados
académicos y niveles educativos bajos, tienen dificultades de aprendizaje (célculo y
lectura), utilizan servicios de educacion especial o son atendidos por sus dificultades de
aprendizaje, repiten curso, no tienen amigos y son menos propensos a utilizar a sus
compafieros como confidentes, aunque las diferencias con sus hermanos o comparieros
no son estadisticamente significativas. (Mitby et al, 2003, Koch, Kejs, Engholm,
Johansen y Schimiegelow, 2004, Barrera et al., 2005, Lorenzi et al., 2009 y Lancashire
etal., 2010).

Los supervivientes de tumores del SNC son los que obtienen peores puntuaciones
académicas en educacion primaria y secundaria obligatoria; tienen problemas para
alcanzar los niveles educativos no obligatorios (un 6% no los termina); y utilizan en
mayor medida los servicios de educacion especial con diferencias estadisticamente
significativas respecto a sus hermanos y compafieros. Ninguno ha alcanzado el
rendimiento académico esperado en ningun nivel educativo (Mitby et al, 2003, Koch,
Kejs et al., 2004, Barrera et al., 2005, Lorenzi et al., 2009 y Lancashire et al., 2010).

Asimismo, tienen dificultades de aprendizaje en calculo y matematicas (Lorenzi et al.
2009). Obtienen peores puntuaciones en el aprendizaje de la lengua extranjera;
moderadas, en matematicas y en educacion fisica; y mejores, en lengua materna
(Lahteenmaki et al. 2007).

El sexo, la edad del diagnostico, la radiacion craneal y la epilepsia asociada son
variables que estan asociadas a un bajo rendimiento escolar de los alumnos con tumores
del SNC. Las niflas presentan las peores notas, independientemente de la edad del
diagnostico y de la de la radiacion craneal; asimismo, los nifios de menor edad y radiados
(Koch et al., 2004, Lahteenmaki et al. 2007 y Lancashire et al., 2010). La radiacion
craneal también agudiza los problemas de socializacion (Barrera et al., 2005).

La mayoria de los estudios proponen la deteccion temprana de las secuelas educativas
y sociales, la evaluacion continuada y periodica de los logros, el desarrollo de programas
de intervencién multidisciplinares tanto de rehabilitacion neurocognitiva y educativa
como de entrenamiento de las habilidades sociales, y la dotacion de los apoyos

necesarios para maximizar el desarrollo acadéemico y mejorar el aprendizaje.



2.4.Sociales /comportamentales

Los estudios publicados desde 1969 han evidenciado problemas en el ajuste social,
comportamental y emocional, y la falta de competencia social de los nifios supervivientes
de un tumor cerebral (Fuemmeler, Elkin 'y Mullins, 2002; Shulte y Barrera, 2010). El
continuum  de problemas psicosociales puede abarcar desde problemas de
comportamiento, desequilibrios, sintomas de ansiedad y depresion, y un bajo
autoconcepto, hasta trastornos emocionales significativos, severas enfermedades
mentales, incluyendo sindromes orgéanicos de personalidad y psicosis (Carpentier et al.,
2003; Zebrac et al., 2004).

Se han estudiado temas como la internalizacién de problemas (ansiedad, depresion y
sintomas de estrés postraumatico), competencia social y calidad de vida a través de
diversas técnicas (cuestionarios estandarizados, entrevistas semiestructuradas, técnicas
proyectivas), diferentes informantes (padres, supervivientes, maestros), y disefios de
investigacion (transversales, longitudinales, comparaciones con las poblaciones
normales, hermanos y nifios sanos). Los estudios sobre la externalizacion de problemas
(hiperactividad y comportamiento agresivo, disruptivo y antisocial) han sido menos

frecuentes (Bernabeu, 2009).

3. Prevencion, evaluacion y tratamiento

Para prevenir los efectos tardios es importante realizar un diagnéstico precoz, mejorar
los tratamientos para minimizar las secuelas, evaluarlas precozmente, y tratarlas.

Para el seguimiento de los supervivientes es esencial realizar una evaluacion
neuropsicoldgica comprensiva.

En las Gltimas décadas ha habido un cambio en la rehabilitacion de los nifios con dafio
cerebral (Buttler, Sahler et al., 2008). La atencién se ha desplazado hacia el sistema
educativo: se intenta establecer un modelo més holistico y adecuado a las caracteristicas
del dafio cerebral infantil. El enfoque evolutivo del dafio cerebral infantil intenta
comprender el impacto que tiene el cancer y sus tratamientos en un cerebro en desarrollo
(no estético) y los multiples factores que pueden afectar a los resultados. Este enfoque
tiene en cuenta aspectos bioldgicos (cerebro en desarrollo), contextuales (escuela y
familia) y de desarrollo (etapas evolutivas) (Rey-Casserly y Meadows, 2008; Ris y
Beebe, 2008).

3.1. Prevencidn



Actualmente, se ha intentado mejorar los tratamientos con el objeto de minimizar las
secuelas. La mejora de las técnicas quirargicas y los avances en el campo anestésico y
de apoyo han permitido una disminucién notable de la mortalidad. En cuanto a la
quimioterapia, se han mejorado las dosis y protocolos para disminuir la toxicidad; y en
nifios pequerios, en la medida de lo posible, sustituye a la radioterapia. Para minimizar
los efectos a largo plazo de la radioterapia se han desarrollado diferentes soluciones
(Carrie et al., 2003; Merchan et al., 2008): no aplicar radioterapia a nifios menores de tres
afios e idealmente no aplicarla antes de los 5 afios; reducir la intensidad de la radiacion
craneo espinal combinandola con quimioterapia y el volumen de la radiacion local; y la

radioterapia hiperfraccionada.

3.1. Evaluacion de secuelas

Una evaluacion neuropsicoldgica comprensiva puede proporcionarnos informacion
sobre: las habilidades cognitivas generales (Cl), el funcionamiento del hemisferio
derecho e izquierdo, las funciones corticales posteriores (receptivas) y anteriores
(regulacion del comportamiento), el funcionamiento subcortical (atencién), las
habilidades académicas bésicas (lectura, escritura, comprension lectora, célculo y
resolucion de problemas), destrezas adaptativas, ajuste emocional/social, pero también
sobre los cambios que se producen en su desarrollo, y los factores contextuales y
ambientales (Holmes-Berstein, 1999; Rey-Casserly y Meadows, 2008). Esta evaluacién
debe ser integrada con los datos de la historia médica, junto con las observaciones de
padres y profesores.

Asimismo, hay que realizar una evaluacion neuropsicoldgica basal previa a la
radioterapia para ver los efectos de los tratamientos en el funcionamiento del nifio y
continuar dichas evaluaciones periédicamente y a largo plazo. Las evaluaciones de
seguimiento permiten ver el impacto del cancer y de sus tratamientos, los déficits y los
sistemas funcionales intactos para determinar la rehabilitacion neuropsicoldgica mas
adecuada (Barahona et al. 2012; Bernabeu, 2009).

Uno de los protocolos de evaluacion mas completo y asociado a un programa de
intervencion “Cognitive Remediation Program” (CRP) es el realizado por Butler et al.
(2008). En dicho protocolo se incluyen las mediciones primarias que evaltuan
rendimiento académico (lectura: decodificacion y comprension, calculo y resolucion de
problemas), atencién, memoria de trabajo, capacidad de memoria y vigilancia; y las

secundarias que evaluan estrategias de aprendizaje y calificaciones de padres y maestros



sobre atencién y autoestima. Estos protocolos se utilizan para evaluar la eficacia del
programa.

En Europa, el programa AMAT-C (Amsterdam Memory and Attention Training for
Children) (1996) lleva también incorporado una bateria de pruebas neuropsicoldgicas
que miden: atencion/concentracion, tiempo, habilidades visoconstructivas, aprendizaje y
memoria y funciones ejecutivas (Madsen Sjo, Spellerberg, Weidner y Kihlgren, 2009).

En la Unidad de Oncologia Pediatrica del Hospital La Fe de Valencia se utiliza el
protocolo de evaluacion neuropsicolégica que mide las siguientes funciones: coeficiente
intelectual verbal, manipulativo y total, factor intelectual (comprensiéon verbal,
organizacion perceptiva, resistencia a la distraccion, memoria de trabajo y velocidad de
proceso), procesamiento secuencial, simultaneo y mental compuesto, conocimientos,
rapidez motora en mano derecha e izquierda, coordinacion visomotora, atencion visual,
integracion  visual, orientacion de lineas, reconocimiento facial, praxias
videoconstructivas, razonamiento abstracto verbal y no verbal, procesamiento auditivo,
vocabulario receptivo, comprension gramatical, denominacion, fluidez verbal fonética y
semantica, memoria para frases y verbal inmediata, aprendizaje serial de palabras,
recuerdo verbal demorado, memoria (facial, visual, espacial y visoconstructiva),
aprendizaje serial visual, recuerdo visual demorado, atencion (sostenida/rapidez de
procesamiento, dividida y selectiva), funcion ejecutiva (memoria operativa, secuencia
motora, formacién de conceptos, planificacion, interferencia, fluidez no verbal y
flexibilidad), lectura decodificacion y comprension, escritura/dictado, y aritmética
(célculo y resolucion de problemas) (Bernabeu et al., 2003; Bernabeu, 2009).

3.2. Rehabilitacion de los efectos tardios

Las estrategias de intervencion incluyen; rehabilitacion cognitiva de los procesos
neurocognitivos afectados, intervencion de las habilidades especificas (matematicas,
lectura), psicofarmacologia, orientacion psicoterapéutica, e intervenciones psicosociales
(contexto escolar y familiar). Ademas se utilizan otras estrategias propias de los alumnos
con diferentes discapacidades, como terapia ocupacional, logopedia, fisioterapia, terapia
visual, eliminacion barreras arquitectonicas, y modificaciones/adaptaciones en las areas

deficitarias (Rey-Casserly y Meadows, 2008).

Rehabilitacidn cognitiva



La rehabilitacion cognitiva en nifios con tumores intracraneales es un tema que se ha
desarrollado en la Gltima década.

Uno de los esfuerzos mas serios en desarrollar un programa de rehabilitacion
cognitiva en nifios con tumores cerebrales “Cognitive Remediation Program” (CRP) es
el realizado por Butler, Copelan y otros (Butler y Mulhern, 2005; Butler y Copeland,
2002). Su modelo conjuga técnicas de tres disciplinas:

a) Rehabilitacion del dafio cerebral: se trabaja la atencidn (sostenida, selectiva, dividida
y ejecutiva), siguiendo el programa APT (Attention Process Training) desarrollado
por Sohlberg and Mateer (1986).

b) Educacion especial/psicologia educativa: se trabajan 15 estrategias metacognitivas,
dirigidas a preparar, realizar, finalizar y generalizar tareas.

c) Psicologia clinica: se utilizan técnicas de terapia conductual-cognitiva como
reestructuracion cognitiva positiva, apoyo psicoterapéutico, reconocimiento de las
debilidades y obstaculos pero también de las fortalezas, seguimiento del dialogo
interno, control del estrés, llegar a ser para uno mismo “el mejor amigo” en lugar del
“peor enemigo” y garantizar autodeclaraciones realistas, positivas y optimistas.
Basado también en el programa APT se desarroll6 en Holanda el llamado Amsterdam

Memory and Attention Training for Children (Hendriks y Van der Broek-Sandmann,

1996). Se trabaja: la atencidn sostenida, selectiva y dividida; estrategias de memoria

verbal, visual, episddica y semantica; Yy seguimiento verbal. Recientemente este

programa se ha desarrollado en contextos escolares en Dinamarca y Suecia, porque de
este modo se mantiene mejor la motivacion del nifio y se incrementan las posibilidades
de transferir estas habilidades a las situaciones de aprendizaje de cada dia.

Otros investigadores han realizado intervenciones en supervivientes de cancer
utilizando su experiencia en el campo de las dificultades de aprendizaje. Moore et al.
(2000) desarrollaron un programa, de 40 a 50 horas de instruccion directa en conceptos
matematicos y calculo. Este modelo no se basa en las estrategias propias de la

rehabilitacién del dafio cerebral, sino en técnicas de educacion especial.

Farmacoterapia

Otra area de investigacion incipiente para la mejora de los procesos cognitivos es
la farmacoterapia. Se han realizado algunos estudios sobre los beneficios de la utilizacion
del metilfenidato (farmaco utilizado en alumnos con déficit de atencion e hiperactividad)

en el funcionamiento cognitivo y rendimiento académico de los nifios con tumores



cerebrales, con resultados positivos (Conklin et al, 2007; Mulhern et al., 2004). Los
beneficios méas consistentes y significativos se producen en vigilancia y atencion

sostenida.

Contexto escolar y familiar

Un aspecto poco valorado en la rehabilitacion de secuelas es el papel del contexto
escolar y familiar.

Los servicios educativos para nifios enfermos (aulas hospitalarias y asistencia
educativa domiciliaria) y los programas de vuelta del nifio a la escuela son basicos para
mantener la continuidad escolar del nifio enfermo y la normalizacion de su vida. Estos
servicios deben ser coordinados también desde la escuela, para que el nifio pueda
incorporarse al centro escolar y para favorecer su integracion, con la colaboracion de los
psicologos, maestros del hospital, maestros de las aulas hospitalarias, equipos
psicopedagogicos, equipos docentes y familia (Grau, 2005).

El equipo docente, con una participacion imprescindible de los maestros de
educacion especial y de audicién y lenguaje, debe disefiar y poner en practica, junto con
el equipo psicopedagogico, las adaptaciones curriculares en funcion de las necesidades
educativas de cada nifio.

Los maestros pueden aplicar numerosas estrategias para trabajar los problemas de
aprendizaje: adaptar el entorno escolar; presentar las tareas de forma adecuada para
compensar los déficits del nifio; proporcionarle ayudas externas; controlar el
comportamiento del nifio; aplicar programas especificos para trabajar la percepcion,
memoria, atencion y procesos ejecutivos; y utilizar tecnologias de ayuda y metodologias
especificas para compensar los problemas sensoriales, motores y cognitivos que
presenten estos nifios en las diferentes materias (Grau, 2010, Grau, 2012; Grau, 2011;
Barahona et al., 2012).

El contexto familiar es imprescindible para mejorar la calidad de vida de los nifios.
A pesar de las repercusiones emocionales del diagnéstico de un cancer pediatrico en las
familias, éstas son imprescindibles en la rehabilitacion de los efectos tardios (Barahona
et al.,, 2012). Las familias competentes colaboran activamente con los distintos
profesionales en la rehabilitacion de las secuelas, utilizan los servicios disponibles en la
comunidad y son un apoyo importante para el nifio. Los profesionales sanitarios y

educativos deben colaborar con las familias, desarrollar las competencias de éstas, y



considerarlas como un recurso imprescindible en la recuperacion del nifio (Grau y
Fernandez, 2010).

Conclusiones

Los nifios diagnosticados de un tumor cerebral constituyen una poblacién de alto
riesgo, las secuelas son el precio que un nifio tiene que pagar por vivir, y el objetivo es
evitarlas, prevenirlas y tratarlas para mejorar su calidad de vida del nifio y potenciar al
maximo sus potencialidades y funcionalidad. Para logarlo se necesitan equipos
interdisciplinares, coordinados por el hospital y la escuela, con la colaboracion de las
familias. La coordinacion y colaboracion de los servicios sanitarios y educativos es
imprescindible.

La evaluacion precoz de las secuelas, la investigacion de éstas, la mejora de los
tratamientos, la centralizacion de la informacion recogida para su utilizacion por los
profesionales implicados, la coordinacion de los servicios sanitarios y educativos, la
colaboracion de la escuela y familia, y el apoyo de los servicios comunitarios son areas
de actuacion que hay que potenciar.

En el contexto sanitario es imprescindible constituir consultas de seguimiento que
contribuyan a detectar las dificultades y que coordinen las distintas estrategias de
rehabilitacion, derivando a los organismos o recursos ya existentes en el sistema general
de salud y en el sistema educativo. Asimismo, otro cometido es la prevencion de otras
posibles enfermedades, mediante la educacién para la salud, promoviendo estilos de vida
saludables.

En el contexto escolar es imprescindible informar y formar a los maestros para que
comprendan y actien correctamente en la deteccion e intervencion de las necesidades
educativas especiales, incorporando la informacion recogida en las evaluaciones
neuropsicoldgicas y otros servicios especializados, e investigando e incorporando
estrategias mas eficaces y adaptadas en el tratamiento de las dificultades de aprendizaje

y dificultades comportamentales/emocionales.
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