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INTRODUCCION
En el Libro Blanco de la Atencién Temprana (2000), se define ésta como el conjunto
de intervenciones dirigidas a la poblacién infantil de 0-6 afios, a la familia y al entorno, que
tiene como objetivo dar respuesta lo mas pronto posible a las necesidades transitorias o
permanentes que presentan los nifios con trastornos del desarrollo o que tienen riesgo de
padecerlos. Estas intervenciones, que deben considerar la globalidad del nifio, han de ser
planificadas por un equipo de profesionales de orientacion interdisciplinar o transdisciplinar.
Los nifos con enfermedades crénicas son un colectivo importante susceptible de una
atencion o intervencion temprana:
a) El numero de nifios con enfermedades cronicas y su esperanza de vida han crecido
con los avances de la medicina.
b) Los nifnos afectados por estas enfermedades son poblaciones de alto riesgo ya que
(Argumosa y Herran, 2001):
- Las enfermedades cronicas en los primeros afios de vida pueden afectar a los
parametros de crecimiento y desarrollo, al influir en la alimentacién, el suefio
y en las habilidades motoras y sensoriales.
- Las hospitalizaciones frecuentes, las ausencias escolares y la existencia de
limitaciones fisicas pueden alterar la escolarizacion y socializacion.
- Los nifios con enfermedades crénicas se sienten diferentes y tienen un alto
riesgo de presentar problemas de comportamiento y fracaso escolar
- Los cuidados que precisan estos nifios dificultan el que ambos progenitores
puedan trabajar, lo que repercute negativamente en los recursos econémicos
de la familia. Las familias se sienten aisladas debido a que las enfermedades
cronicas son relativamente infrecuentes.
- Lo imprevisible de estas enfermedades, unido al aislamiento social, pueden
generar un alto grado de tension en el funcionamiento familiar.
Los objetivos de la atencién temprana del nifio enfermo crénico son los mismos que
los de otros colectivos que requieren dicha atenciéon: reducir los efectos de una deficiencia o
déficit; optimizar el desarrollo del nifio; introducir los mecanismos necesarios de
compensacion, de eliminaciéon de barreras y adaptacion a las necesidades especificas; evitar o
reducir la apariciéon de efectos o déficits secundarios; atender y cubrir las necesidades y

demandas de la familia; y considerar al nifio como sujeto activo de intervencion.



Los niveles de prevencion de la atencién temprana son: a) prevenciéon primaria -evitar
las condiciones que pueden llevar a la aparicién de deficiencias o trastornos en el desarrollo
infantil-; b) prevencién secundaria —deteccion y diagnéstico precoz de los trastornos del
desarrollo o situaciones de riesgo-; y ¢) prevencion terciaria —todas las actividades dirigidas
hacia el nifio y su entorno con el objeto de mejorar las condiciones de su desarrollo-.

La atenciéon temprana ha de ser planificada por un equipo de profesionales de
otientacion interdisciplinar o transdisciplinar. En el caso de los nifios con enfermedades
cronicas, se requiere la colaboraciéon de equipos interdisciplinares -medicina, psicologfa, y
educacion- , de modo que actien coordinadamente en el hospital, en el hogar y en la escuela; y
de la coordinacién de todos los recursos disponibles -hospital, pediatras de atencion primatia,
equipos de atencién temprana, escuela, asociaciones de padres y voluntariado-; asimismo, de la
participacion activa de los padres, ya que ellos son los agentes mas estables en el desarrollo del
nifio.

A continuacién describimos: a) la influencia de las enfermedades crénicas en el
desarrollo del nifio; b) las principales areas de intervencién en estos nifios -educacion sanitaria
para el control de la enfermedad; intervenciéon psicolégica de los trastornos emocionales y
sociales; y el tratamiento de las secuelas cognitivas, sensoriales y motrices-; y ¢) el programa
de intervencion psicoeducativa aplicado a un nifio de educacion infantil afectado de un tumor

intracraneal.

1. INFLUENCIA DE LA ENFERMEDAD CRONICA EN EL
DESARROLLO DEL NINO.

1.1. Descripcion de las enfermedades cronicas en la primera infancia

En la primera infancia, las enfermedades cronicas mds comunes son: grandes
prematuros, patologias respiratorias (fibrosis quistica), patologias de tipo alérgico (asma y
dermatitis atopica), trastornos digestivos (diarrea crénica del lactante y del nifio pequefo),
cardiopatias congénitas, problemas neuroldgicos (epilepsia), nefropatias cronicas, diabetes
mellitus, SIDA y cancer (leucemias, linfoma de no Hodgkin, tumores cerebrales,

neuroblastoma, , tumor de Wilms, y rabdomiosarcoma) (véase cuadro 1).



Cuadro 1. Descripcion de las principales enfermedades crénicas en la primera

infancia

ENFERMEDADES

DESCRIPCION

Asma

Enfermedad crénica de los pulmones caracterizada por brotes episddicos de
respiracién silbante y dificultosa, y tos. Los ataques de asma estan producidos
normalmente por alergenos (polen, ciertos alimentos, animales domésticos),
sustancias irritantes (humo del tabaco, contaminacién ambiental), ejercicio
fisico y tensién nerviosa.

Cancer

Bajo esta denominacién se agrupan diferentes procesos clinicos, con un
comportamiento absolutamente diferente, que tienen como caracteristica
comun el que son procesos debidos a un crecimiento incontrolado de las
células. Las células cancerosas poseen la propiedad de invadir, destruir y
reemplazar progresivamente los 6rganos y tejidos vecinos, asi como de
esparcirse arrastradas por la sangre o corriente linfatica y anidar en lugares
lejanos al foco de origen (metastasis). En la primera infancia, los canceres mas
frecuentes son: leucemias, linfoma no Hodgkin, tumores cerebrales,
neuroblastoma, , tumor de Wilms, y rabdomiosarcoma.

Cardiopatias
congénitas

Anormalidad en la estructura y/o funcionamiento del corazon en el recién
nacido, producida durante la gestacion. En general, corresponden a
malformaciones del corazon resultantes de un desarrollo embrionario alterado.
Cerca de la mitad de los nifios con cardiopatias congénitas van a ser
sintomaticos durante el primer afio de vida y la mayor parte de ellos va a
requerir de un procedimiento quirdrgico corrector o paliativo durante este
periodo.

Dermatitis atopica

Enfermedad crénica de la piel, de tipo alérgico. Los sintomas son: eczema
(enrojecimiento y aparicion de pequefias vesiculas), prarigo (pequefias
elevaciones rojizas con vesiculas en el centro), picor y, debido al rascado,
erosiones y liquenificacién (areas de piel dura y seca que se van pigmentando,
con aspecto de suciedad). El 60% manifiesta los sintomas en el primer afio y
el 90% antes de los 5 afios.

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 aztcar (glucosa) en la sangre.

Diarrea cronica del
lactante y del nifio
pequefio

Consiste en el incremento agudo o cronico de las deposiciones y en una
disminucién de la consistencia. Es crénica cuando no responde al tratamiento
y persiste en el nifio. Puede ser debida: a un defecto congénito o adquirido de
caracter permanente (fibrosis quistica y enfermedad celiaca) y a procesos
secundarios de caracter transitorio (sindrome postgastroenteritis, intolerancia a
proteinas, y mala absorcién secundaria de azdcares).

Epilepsia

Afeccién cronica, de etiologia diversa, que se caracteriza por crisis recurrentes
que producen unas perturbaciones en los movimientos, sensaciones, conducta
y conciencia, ocasionadas por una actividad eléctrica anormal del cerebro. No
se conocen exactamente las causas (congénitas, degenerativas, vasculares,
traumdticas, tumorales, etc ), pero se cree que una persona la sufre cuando una
zona del cerebro se torna eléctricamente inestable.

Fibrosis quistica

Enfermedad hereditaria que se caracteriza por un desequilibrio en el




transporte de cloro en las membranas celulares, provocando una viscosidad
anormal de las segregaciones de las glindulas endocrinas, que puede bloquear
los pulmones y determinadas partes del sistema digestivo.

Grandes prematuros

Nifios con menos de 1.500 gr. al nacer. Pueden presentar enfermedades
infecciosas, y problemas respiratorios, nutricionales, neurolégicos y
sensotiales.

Sindrome nefrotico

Pérdida de protefnas a través de la orina por un dafio producido en el rifién.
Falla la primera patte de la nefrona (célula del rifién que limpia la sangre de
sustancias en exceso o de desecho): el glomérulo (procesos de filtracién). En
la primera infancia, el sindrome nefrético puede ser: congénito, de lesiones
minimas (buen pronéstico), e hilianosis focal o segmentaria (puede necesitar
dialisis o transplante)

Sindrome de
inmunodeficiencia
adquirida (SIDA)

Enfermedad provocada por el virus de la inmunodeficiencia humana (VIH):
las personas afectadas no pueden resistir ni combatir las infecciones a causa
de la destrucciéon de su sistema inmunolégico. El SIDA se contrae cuando un
portador transmite el virus a otra persona a través del contacto sexual o de la
sangre. La transmisién vertical madre-hijo se puede producir a tres niveles:
prenatal (atravesando las paredes de la placenta), perinatal (secreciones
vaginales o sangre de la madre, durante las contracciones uterinas del parto), y
postnatal (leche materna).

1.2. Patrones de desarrollo en nifios enfermos crénicos.

El desarrollo fisico, cognitivo, emocional y social del nifio va a estar condicionado por

las caracteristicas de la enfermedad, por las pruebas diagnosticas a las que se ve sometido, por

los tratamientos recibidos y por las secuelas producidas. Los patrones de desarrollo, normales

para nifios que padecen una enfermedad croénica, pueden ser diferentes a los de los nifios

sanos. Esto no quiere decir que su desarrollo sea patoldgico, sino que sigue pautas diferentes.

Un ejemplo:

Grandes prematuros.

Un ejemplo de patrén de desarrollo distinto es el de los grandes prematuros (menos de

1.500 gr. de peso al nacer). Las caracteristicas son: (Pallas, de la Cruz, y Medina, 2.000):

- Deformidades fisicas: macrocefalia relativa, escafocefalia, ojos saltones, paladar ojival,

torax plano y pies valgos. Son consecuencia del crecimiento sobre la superficie dura de una

incubadora, y no en el liquido intrauterino. Estas deformidades pueden desaparecer o

disminuir con el desarrollo o crecimiento posterior.




- Retraso en el desarrollo: tras el nacimiento, el crecimiento del nifio se detiene a veces por
varias semanas. Pasado un periodo critico, que coincide con la apariciéon de varias patologias, el
patrén de crecimiento mejora, aunque el peso, talla y perimetro cefalico suelen ser inferiores a
los de un nifio nacido a término. Esto es debido a un déficit nutricional de dificil
compensacion posterior. Los percentiles, durante el crecimiento del nifio, se mantienen bajos
(el peso esta mas afectado que la talla, y el perimetro cefalico es el mas perjudicado de los tres).

- Retraso en el desarrollo motor. muy pronunciado en los dos primeros afios de vida, puede
confundirse con una secuela neuroldgica inexistente. Los hitos del desarrollo (sedestacion y
marcha) se retrasan respecto al nifio nacido a término.

- La hipertonia transitoria: aumento del tono muscular, entre los 3 y 18 meses de edad,
que no altera los hitos del desarrollo y no se asocia a secuelas neurolégicas. Esta hipertonia se
produce porque los musculos inmaduros del nifio han tenido que soportar la fuerza de
gravedad cuando ain no estaban preparados para ello.

- Retraso motor simple: retraso en la adquisicion de las habilidades motoras y presencia de
una minima hipotonia.

Asimismo, los grandes prematuros presentan: (Pallas, de la Cruz y Medina, 2000):

- Enfermedades asociadas (hernia inguinal, infecciones de garganta, nariz y oidos,

reflujo gastro-esofagico, y problemas respiratorios  -bronquitis espastica de
repeticién, displasia broncopulmonar e infecciones virales-). Disminuir el numero e
intensidad de las enfermedades afiadidas evita reingresos hospitalarios, aumenta la
calidad de vida del nifio y de la familia y el estado de salud.

- Problemas en el desarrollo neurolégico (paralisis cerebral). Es dificil hacer un
diagnostico antes del afio y medio de edad. El tratamiento requerira la actuacion del
fisioterapeuta, de los servicios de atencién temprana y de apoyo escolar.

- Problemas sensoriales. Los problemas visuales son debidos a una retinopatia de la
prematuridad, que puede provocar trastornos de la refraccion, estrabismos o
disminuciones de la aguza visual; y en casos graves, ceguera. También hay riesgos
de que el niflo padezca hipoacusia.

- Problemas psiquicos y trastornos del comportamiento.

Estos factores de riesgo hacen necesario un programa de seguimiento que incluya los

aspectos médicos, el apoyo a la familia, y facilite el acceso a centros de atencion temprana. Los

programas de seguimiento tienen como objetivos: la identificacion precoz y tratamiento de los



problemas de salud, el apoyo a la familia, el registro e informacién de datos y la investigacion

clinica.

2. AREAS DE INTERVENCION EN LOS NINOS CON ENFERMEDADES
CRONICAS.

La atencién temprana del nifio con una enfermedad crénica, ademas de favorecer el

desarrollo sensoriomotriz, cognitivo, lingtistico, social y afectivo, tiene que:

a) Favorecer el control de la enfermedad por el nifio, la familia y el entorno
escolar; y la adherencia a los tratamientos. Este objetivo se realizard a través
de programas de educacion para la salud disefiados para cada enfermedad.

b) Evitar y tratar los trastornos emocionales y sociales que produce en los
padres y nifios la adaptacién a la enfermedad: apoyo psicolégico al nifio y a
la familia.

c) Prevenir y tratar las secuelas cognitivas, sensoriales y motrices que producen

las enfermedades.



Educacion
sanitaria para el
control de la

enfermedad

Areas de
intervencion en
nifios con una
enfermedad
crénica

Intervencion Tratamiento de

psicolégica de las secuelas
los trastornos cognitivas,
emocionales y sensoriales y

sociales motoras

2.1. Educacién sanitaria para el control de la enfermedad.

Describimos dos programas de educacion sanitaria para el control del asma y la
diabetes para padres y para el nifio, y normas de educacién sanitaria para el control de la
enfermedad en el contexto escolar.

2.1.1. Educacion sanitaria para el control de la enfermedad por los padres y por el nirio.

Desde un paradigma comunitario de intervencién en las enfermedades cronicas, la
familia (padres y nifio) debe asumir un papel activo en el tratamiento, siendo su objetivo que el
nifio se autocontrole y que los padres controlen la enfermedad.

Ello implica el desarrollo de procesos educativos protocolizados, adecuados a cada

enfermedad y a la capacidad de la familia, y desarrollados por los profesionales que se ocupan



de la atencién integral del nifio. Estos programas respetan el derecho a saber sobre la
enfermedad, a conocer formas de autoayudarse y a asumir responsabilidades (Diaz, 1.999).

La educacion de los padres sobre el modo de controlar la enfermedad y conseguir la
adherencia a los tratamientos constituye un objetivo prioritario en esta etapa del desarrollo del
nifio.

El control de la enfermedad por parte del nifio: manejo de aparatos, preparaciéon para
las pruebas diagnosticas y tratamientos se va incorporando en los programas educativos a
medida que el nifio crece y debe adaptarse a su nivel de desarrollo.

Estos programas favorecen un desarrollo fisico adecuado y una mejora de la calidad de
vida del nifio y de la familia.

Veamos dos ejemplos:

- Programa de educacion sanitaria para padres y nisios con asma.

Objetivos Contenidos Metodologia Recursos
a) Finalidad del programa: -Diagnoéstico del asma y -Personalizada: a) Equipamiento
- Que el nifio y su familia | pruebas complementarias. | Individualizada. (espirémetro y pruebas
alcancen su calidad de vida Adaptada. cutaneas).
diaria. -Conocimientos sobre el | Coherente.
asma. Realista. b) Material educativo:
b) Metas en salud: Clara. - Material para
-Ausencia de sintomas y -Desencadenantes. Gradual-progresiva. entrenamiento (placebos

crisis.

-Llevar una vida normal,
incluido el deporte.
-Mantener la funcién
pulmonar dentro de limites
normales.

-Prevenir la limitacién
cronica del flujo aéreo.
-Evitar los efectos
secundarios de la
medicacion, y eliminarla
cuando sea posible.

¢) Objetivos de la educacion:

General:

-Lograr que los padres y el
nifio tomen decisiones
auténomas positivas sobre
su asma.

Especificos:

-Comprender el
diagnéstico realizado al
nifio.

-Adquirir conocimientos
sobre el asma.

-Adquirir habilidades y

-Deporte y asma.

-Adquisicién de
habilidades (técnicas de
inhalacién y de
miniespirémetro).

-Autocontrol-control
familia.

cn

-Apoyarse en la educacion
grupal.

-Educar en cada visita.
-Utilizar cufias educativas
(mensajes para las

familias).

-Buscar la concordancia en
vez del cumplimiento.

-Ofrecer apoyos para
vencer dificultades.

-Intervenir sobre el medio
para hacerlo favorable.

de medicacién y diferentes
sistemas y medidores de
FEM homologados).

- Apoyos visuales
(herbario de plantas,
videos educativos y guia
informativa).

¢) Documentos para el niio y
familia (carpetas, hoja de
instrucciones de
medicacion inhalada, hoja
de manejo de medidor de
FEM, hoja de registro de
los valores del medidor de
FEM, hoja de registro de
incidencias en las crisis o
un diario de sintomas).
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destrezas.

-Modificar actitudes,
comportamientos y estilos
de vida.

-Lograr el autocontrol y
control en familia del

asma.
- Programa de educacion sanitaria para padres y nisios con diabetes
Objetivos Contenidos Metodologia Evaluacion
- Asumir y aceptar la 1. Fase inicial: 1. Metodologia diddctica. 1. Aspectos a evalnar:
diabetes. - Comunicacion del - Grado de

- Conocer su trastorno
metabolico.

- Mejorar la calidad de
vida, mediante habitos
saludables respecto a la
alimentacién y ejercicio.
- Proporcionar los
recursos para que la
familia y el nifio sean
capaces y activos
respecto al cuidado de la
diabetes.

- Evitar la aparicién de
complicaciones agudas o
crénicas.

diagnéstico.

- Evaluacion de los
factores que influyen en
su enfermedad.
-Tratamiento de la
diabetes (dieta, ejercicio
fisico, insulina, estilo de
vida, y autoanalisis en
sangre y orina).

- Complicaciones agudas
(hipoglucemia, y
cetoacidosis).

- Criterios de buen
control metabdlico.

- Complicaciones a largo
plazo.

2. Fase seguimiento
(refuerzo).

- Actividades educativas
para seguir informando,
seguir motivando y
afianzando habilidades.

a) Métodos de
exposicion:

- Enunciaciéon
(enumeracion de
contenidos a explicar).

- Ejemplificacion (dar
ejemplos).

- Racionalidad
(explicacion de las bases
de las bases de la
actuacion terapéutica).

- Detallar las
instrucciones y los
cambios por escrito.

- Comprobar la
asimilacién (cerciorarse
de la comprensién de los
mensajes).

b) Caractetisticas de los
mensajes: frases cortas,
vocabulario neutro,
diccién clara y
complemento visual-
tactil.

¢) Métodos individuales
y grupales.

2. Metodologia conductnal
- Entrenamiento.

- Refuerzo positivo.

- Extincién.

- Contrato.

responsabilidad en el
cuidado de la diabetes.

- La familia se ocupa de
la dieta y medicacién.

- La familia controla su
sangre y orina
regularmente.

- La familia controla la
insulina en funcién de
los resultados de los
analisis, la ingesta de
alimentos, ejercicio y
cambios en el estilo de
vida.

- Efectos adversos de la
diabetes en el estilo de
vida.

- Grado de apoyo
escolar.

2.1.2. Educacion sanitaria para el control de la enfermedad en el contexto escolar.

ILa escuela infantil debe tener informacion referente a las caracteristicas de la

enfermedad, y a los tratamientos, secuelas y cuidados que precisa el nifio en la escuela, y
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adoptar las medidas necesarias para su control. Estas medidas favoreceran la continuidad en la
escolarizacién del nifio, una mejor socializacion y su integracion escolar.

- Asma

Es imprescindible que se sigan unas normas de higiene ambiental: evitar ambientes
contaminados, cargados de humo y de tabaco; evitar sprays y olores fuertes; no usar productos
en aerosol; ventilar la escuela tras los periodos de vacaciones; utilizar aspiradora o pafio
himedo para la limpieza de suelos y paredes; no barrer en presencia de los nifios; fregado de
suelo diario; no usar cortinas, ni alfombras, ni moquetas; y evitar almacenamiento de peluches,
libros y materiales que acumulen polvo.

- Cadncer.

El profesor debe conocer el ritmo de asistencia del nifio al hospital: frecuencia de
visitas, periodos de hospitalizacién y su duracion, pudiendo de esta forma tener en cuenta los
posibles cambios que afectan a su integracion social, como alteraciones en su imagen corporal
(amputaciones, pérdida de la agudeza visual, sordera, pérdida del globo ocular y del pelo),
alteraciones en el caracter, pérdida del apetito, nduseas y vomitos, propension a las infecciones,
peligro de hemorragias internas por los golpes, anemia, fatiga, y secuelas neurolégicas en nifios
con tumores cerebrales y leucemias con tratamiento profilactico del sistema nervioso central.

- Cardiopatias congénitas.

Los nifios pueden presentar problemas alimentarios. Hay que restringirles el ejercicio
tisico de competicion. El maestro debe conocer el tratamiento diario y la situacion basal del
nifio (cianosis, polipnea, etc.).

- Dermatitis atdpica.

El maestro debe controlar el régimen de bafio y la medicaciéon (corticoides y
antithistaminicos). Asimismo, debe evitar los factores de riesgo que provoquen malestar fisico,
lesiones desfigurantes y las consecuencias emocionales que puedan derivarse.

- Diabetes mellitus.

El maestro tiene que suministrarle el tratamiento diario, cuidar la dieta, y vigilar los
signos de hipoglucemia/hiperglucemia y cetoacidosis.

- Diarrea cronica del lactante y del nirio pequerio.

El maestro debe controlar las dietas especificas, teniendo en cuenta que el niflo puede
estar inapetente, anotar el nimero de deposiciones y controlar los trastornos del caracter y

personalidad.
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- Epilepsia.

El maestro debe controlar la medicacién del nifio, teniendo en cuenta que ésta puede
producirle: somnolencia, déficit de atencidén-concentracién, disminuciéon del aprendizaje,
excitabilidad, irritabilidad, depresion, hiperactividad, cambio de personalidad e inquietud en el
suefo.

Ante un ataque epiléptico hay que mantener la calma, evitar que el nifio se haga dafio y
solicitar ayuda médica urgente si el ataque tiene una duracion mayor a 5 minutos. Asimismo,
debe hacer un seguimiento de los ataques epilépticos.

- Fibrosis quistica.

El maestro debe controlar la medicacién y vigilar las infecciones respiratorias, la
alimentacion y el ejercicio fisico.

-SIDA.

El maestro debe vigilar la dieta, cumplir los tratamientos antiviricos diarios y
profilacticos, vigilar las infecciones, procurar la socializaciéon del nifio y tomar todas las
medidas necesarias para evitar el contagio.

- Sindrome nefrotico.

El maestro debe vigilar la dieta del nifio, mantener las restricciones hidricas,
suministrarle los medicamentos, vigilar las infecciones y cuidar la socializacion, ya que se puede

producir un deterioro de la imagen fisica.

2.2. Intervencion psicoldgica de los trastornos emocionales y sociales.

Cuando un nifio enferma, también la familia enferma con ¢él, por lo que los
tratamientos deben ser integrales y referidos a todo el nicleo familiar.

El diagnostico de una enfermedad crénica es una experiencia inesperada y traumatica y
un elemento desestabilizador para cualquier familia, independientemente de la capacidad de

adaptacion a situaciones de crisis.

2. 2.1. Impacto psicosocial en los pades.

Las reacciones de cada familia ante un diagnéstico de una enfermedad crénica estan
influidas por la personalidad de sus miembros, la experiencia familiar en enfermedades, los
sistemas de apoyo con que cuenta, sus creencias religiosas, y el curso de la enfermedad y de su

tratamiento. Se produce un fuerte choque emocional, incertidumbre y aturdimiento, unidos a
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sentimientos de negacion de la realidad, de ira, de culpabilidad, de ansiedad por la
incertidumbre sobre el futuro, y de falta de control de las situaciones. También pueden
aparecer sentimientos de duelo anticipado.

Las visitas al hospital y los periodos de hospitalizaciones plantean la necesidad de
organizar el cuidado de los otros miembros de la familia, y las ausencias prolongadas al trabajo.
Asimismo, se produce un aislamiento social y se interrumpen la mayoria de las actividades

recreativas de la familia.

2.2.2. Impacto psicosocial en los hermanos.

Los hermanos de los nifios con una enfermedad crénica son los grandes olvidados. Los
padres, sometidos a una gran presion emocional y a las exigencias de los tratamientos,
descuidan las necesidades emocionales de éstos, los cuales, en muchos casos, son
infravalorados por unos padres ansiosos y agotados. Estos nifios tienen que hacer frente al
miedo y a la preocupacion por lo que le sucede a su hermano enfermo, a sus padres y a ellos
mismos (Grau, 1.993; Die-Trill, 1.993; Diaz, 1.993; Norton, Norton y Norton, 1.993; Schort-
Ribera, 1.993; Soler, 1.999).

Los hermanos del nifio enfermo presentan un gran malestar emocional, ansiedad, y una
mezcla de sentimientos como el temor a lo que esta sucediendo, la culpabilidad, el miedo a
enfermar y los celos. Se encuentran preocupados y tristes, temerosos y culpables, celosos e
irascibles. Se identifican con el hermano enfermo y pueden presentar trastornos
comportamentales. LLos nifios mas pequenos tienden a manifestar su miedo, confusién y dolor
de distintas formas: enuresis, dificultades para comer y dormir, pesadillas, hiperactividad,
rivalidad con el hermano, rabietas y explosiones de enfado.

Para ayudar a los hermanos hay que: darles informacion; permitirles que expresen sus
sentimientos de culpa, ira y vergiienza; visitar el hospital, dejandoles que participen en el
tratamiento; fomentar la independencia y las actividades habituales; favorecer la comunicacién
con el hermano y padres; no darles responsabilidades como si fueran adultos; y proporcionar
informacién a los profesores (Die-Trill, 1.993).

En el ambito escolar los hermanos pueden presentar conductas regresivas, miedo y
ansiedad, depresién y enfados. El maestro debe paliar estos trastornos: animar al nifio a
expresar sus sentimientos; desviar la ira hacia actividades fisicas; favorecer las amistades en el

patio; reforzar la toma de decisiones; evitar los gimoteos y lloros, reaccionando con ternura; no
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castigar los accidentes de vejiga o vientre; permanecer calmado durante los ataques de ira,
canalizando las reacciones desproporcionadas hacia actitudes positivas; pedir que algin
miembro de la familia le preste una atencion especial; darle informacién sobre la enfermedad; y

que el nifio participe activamente en algin proyecto de clase.

2.2.3. Impacto en el nisio enfermo.

A partir de los cinco afos, los nifios son conscientes de la seriedad de la enfermedad
que padecen. Se dan cuenta de la ansiedad que existe en los que les rodean. La falta de
informacién puede producir tension y fantasias perturbadoras.

El nifio con un enfermedad cronica tiene que afrontar los siguientes problemas: a) la
hospitalizacién, que produce un cambio brusco de su entorno y de las actividades normales; b)
el dolor y las secuelas de la enfermedad, de las pruebas diagnésticas y de los tratamientos; c)
trastornos psicologicos, como ansiedad, culpabilidad, ira, agresividad, cambios en la imagen
corporal, y aceptar la pérdida del control sobre su vida y su intimidad; y d) trastornos sociales:
aislamiento social, entorno mas pobre en estimulos, sobreproteccion, fobias o fracasos

escolares (Diaz, 1.993; Barahona, 1.999).

a) Hospitalizacion.

El contacto con un centro hospitalario constituye para muchos nifios una experiencia
negativa y traumatica. Su concepto de enfermedad y su interpretacién de los procedimientos
médicos estan cargados de tintes emocionales. Los nifios mas pequefos interpretan la
hospitalizacién como un castigo por algo que han hecho mal, tienen miedo al abandono,
presentan comportamientos regresivos, dependientes e inmaduros, y pérdidas de autoestima
(Lizasoain, 2000; Palomo, 1.999).

Entre los 2 y 6 meses de edad, la hospitalizacion puede suponer a los nifios una
carencia de estimulacién, de ahi la importancia de la presencia de una figura significativa
(madre, padre, o cualquier otro familiar) durante el tiempo que tengan que estar
hospitalizados.

Entre los 6 a 12 meses de edad, las separaciones de corta duracion de la figura de
apego (madre, padre), causadas por la hospitalizacién pueden producitles alteraciones en la

alimentacion, en el aparato digestivo y en el suefio; una disminucién de las vocalizaciones y
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signos de ansiedad; y, si la separacion se prolonga, el nifio puede manifestar conductas de
rechazo hacia la madre o el padre.

Los nifios de 1 a 3 afios tienen un pensamiento magico e iloégico y, ante pruebas
dolorosas, pueden pensar que éstas son consecuencia de su mal comportamiento y producirles
mucha ansiedad. Asimismo, una separaciéon breve de sus padres pueden interpretarla como
permanente.

Los nifios de 3 a 6 afos pueden tolerar mejor las separaciones largas y esperar, sin tanta
angustia, que sus necesidades sean satisfechas. Pero la enfermedad puede hacer que vuelvan a
etapas mas infantiles y que sea necesaria la figura de apego para contener la ansiedad.

Las respuestas que los nifios dan a la separacién que se produce en la hospitalizacion
infantil son: a) protesta-lloros: repite frases, no juega, y es incapaz de aceptar el consuelo de
alguien distinto a sus padres; b) desesperacién: llanto, escaso afecto, indiferente ante el
contacto corporal de los adultos, y agarra y chupa objetos familiares; c) negativa: llora menos y
se comunica verbalmente, busca consuelo en cualquier persona, y, cuando los padres llegan,
pasa un petiodo de tiempo hasta que el nifio interacciona; d) ambivalencia/acercamiento: hace
preguntas, el llorar y gritar responde a acontecimientos apropiados, establece apego o
preferencia por algunos adultos, anticipa la visita de los padres y comienza a jugar de forma
creativa y manifiesta afecto positivo; y e) recuperacion: hace preguntas, habla de sus
experiencias y sentimientos, el afecto esta asociado a acontecimientos apropiados, hace
elecciones, manifiesta apego, le divierte la visita de los padres, y hace juegos dramaticos (Bolig
y Gnezda, 1.984).

El comportamiento regresivo conlleva una reduccién de intereses, un modo de pensar
magico e ilégico, y una conducta egocéntrica. La regresion tiene ciertos beneficios para el
enfermo: alejarse de situaciones agresivas y desagradables, disfrutar de un pensamiento
imaginario y magico, y ser reconocido como un enfermo. Para  reconducir este
comportamiento, se pueden intentar formas de expresién de sus sentimientos mas activas y
sociales, adaptar el lenguaje, respetar su fragilidad, evitar interpretaciones y no abandonarle
(Jeammet, 1.992).

LLa ansiedad y depresion son las principales alteraciones emocionales producidas por la
hospitalizacién, que, junto con los miedos y temores y la falta de actividad, pueden causar
importantes alteraciones comportamentales: conductas negativas, agresividad, trastornos del

suefo, respuestas de evitacion, mutismo y trastornos de atencion (Lizasoain, 2000).
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Los temores infantiles difieren en funcién del estadio de desarrollo emocional: los
nifilos menores de 5 afios tienen miedo al contacto con un ambiente extrafio, a la separacién
del entorno familiar y al abandono (Lizasoain, 2000).

Los efectos que la hospitalizaciéon cause en el nifio dependeran de muchos factores: la
edad y el desarrollo biopsicosocial del nifio; la naturaleza y grado de severidad de la
enfermedad; temperamento y caracteristicas personales del paciente; las experiencias previas a
la hospitalizacion; la duracion de la estancia en el hospital, y del tratamiento; las caracteristicas
y organizacion del centro hospitalario; como las personas del entorno del nifio responden a la
hospitalizacion, la separacion paterna y entorno familiar, y la informaciéon de que disponga

(Lizasoain, 2000).

b) Dolor

Las enfermedades crénicas y sus tratamientos ocasionan fuertes dolores, muy
superiores a los que soportan otros nifios. El nifio con un dolor crénico presenta los siguientes
sintomas: falta de interés, ensimismamiento, lentitud de movimientos y rechazo de si mismo,
mal humor e irritabilidad, llanto y comportamiento regresivo (Lizasoain, 2000).

El tratamiento del dolor requiere un conocimiento de los siguientes factores: el estadio
evolutivo del nifio; el estado emocional y cognoscitivo; las condiciones fisicas y personales; las
experiencias previas; el significado del dolor para el nifio; la fase de la enfermedad; los miedos y
temores sobre la enfermedad y la muerte; los problemas, actitudes y reacciones de la familia; y
el contexto cultural y social (Valia y Andrés, 1.999).

El nifio en la primera infancia tiene un pensamiento egocéntrico. Asocia la muerte a la
pérdida de la madre, lo que le provoca ira y temor. Ve la muerte como algo remoto —ctree que
el que evita la muerte, engafiandola, no muere- y se defienden de ella con el pensamiento
magico.

Los nifios en el periodo de la educacién infantil no comprenden el origen de su
enfermedad, ni el motivo por el que tienen que ser hospitalizados, y, en algunos casos,
confunden causa con efecto; y no conocen las actividades propias del médico y enfermera,
saben que su intencién es curarles, pero no saben como (Palomo, 1.999).

El control del dolor es un objetivo prioritario del tratamiento, porque, si el dolor es
permanente, causa un sufrimiento innecesario, y porque el dolor disminuye la actividad del

nifio, el apetito y el suefio, y puede debilitar mas al nifio que ya esta débil. Asi pues, el control
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del dolor es importante no sélo para aquellos cuya enfermedad esta avanzada, sino también
para el paciente cuya condicion es estable y para quien la esperanza de vida es larga. Los
tratamientos contra el dolor pueden ser farmacolégicos, e intervenciones de tipo fisico,
conductual y cognitivo. Entre las técnicas no farmacolégicas pueden utilizarse: relajacion,
respiracion, imaginacion creativa, estimulacion nerviosa subcutanea, hipnosis, reestructuracion
cognitiva, técnicas distractoras, etc.; asimismo: establecer un marco agradable antes de
cualquier procedimiento, proporcionar la informacién pertinente, implicar a la familia en el
cuidado del hijo, inhibir las fuentes productoras del dolor, y modificar los sistemas sensoriales

y psicolégicos que tienen relacion con el dolor (Valia y de Andrés, 1.998).

¢) Trastornos psicoldgicos
Los nifios tienen sentimientos de culpabilidad y también una gran ira, generalmente
dirigida hacia los padres, hermanos, amigos y personal sanitario, que se manifiesta en
irritabilidad u otras alteraciones del comportamiento. Pueden presentar gran ansiedad y
depresion, comportamiento pegajoso, dependiente, rabietas y negativa a dormir solos.
Los terrores nocturnos después de una intervencion quirirgica se observan en nifios
de 12 a 24 meses y suelen prolongarse un afo mas después de la intervencion. Entre los 3 y 5
aflos, suelen aparecer 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.

- Cambios en la imagen corporal

Debido a las alteraciones fisicas, los nifios enfermos tienden a autopercibirse de un
modo mas negativo que los sanos. Suelen verse diferentes e inferiores, y rechazados por su
familia y amigos. Estos nifios tienen una imagen distorsionada, un alto nivel de autocritica y
un falso autoconcepto, y, en algunas ocasiones, presentan trastornos psiquiatricos. Tienen
fuertes conflictos de dependencia/independencia, gran desconfianza en si mismos, y tendencia
al aislamiento. Estas dificultades de adaptacion se derivan principalmente de los trastornos que
la propia enfermedad y su tratamiento provocan sobre la imagen corporal. Los nifios que han
contraido la enfermedad en edades tempranas presentan mas trastornos cognitivos y
conductuales, y una imagen corporal mas pobre que la de los nifios que han enfermado en la

adolescencia. Esto se agrava en el caso de que sean nifias (Lizasoain, 2000).
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- Apnsiedad

La ansiedad puede estar asociada a efectos de los tratamientos (trastornos del suefio,
problemas de anorexia, falta de apetito, nauseas, vomitos, dolor, alteraciones del humor).

Para su tratamiento se recomienda:

- Ofrecer al personal sanitario una preparacion psicolégica eficaz para que puedan
establecer una relacion positiva desde el momento de ingreso del nifio en el hospital.

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

- Ofrecetles informacién 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.

- Utllizar técnicas psicoldgicas: entrenamiento en soluciéon de problemas, grupos de
apoyo, terapia familiar, hipnosis, técnicas de relajacion y técnicas de biofeedback.

Para detectar la ansiedad en los nifios enfermos se deben tener en cuenta
determinados sintomas y, a su vez, establecer desde cuando han aparecido (diagnostico,
comienzo del tratamiento, etc.), cuando se presentan (por el dia, por la noche, antes del
tratamiento, etc,) y cuanto tiempo duran. Estos sintomas son: se siente tembloroso, nervioso,
intranquilo, tenso, atemorizado o receloso; evita ciertos lugares o actividades a causa del miedo;
el corazén esta acelerado y le late fuertemente; se queda sin aliento al estar nervioso; sufre
temblores o sudores injustificados; tiene un nudo en la garganta y en el estomago; pasea de un
lado a otro intranquilamente; tiene miedo a cerrar los ojos por la noche por temor a morir
mientras duerme; se preocupa por la proxima prueba con antelacion; le ha entrado de repente

miedo a morir; y se preocupa por sentir dolor.

- Depresion

Un porcentaje de nifios enfermos sufre problemas de depresion. La depresion del
nifio y del adulto son dos enfermedades diferentes. Para el diagnéstico de la depresion del nifio
se debe valorar: si estan tristes; si tienen una expresion triste; y si muestran, todos los dias
durante un minimo de 2 semanas, los siguientes sintomas: 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,
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critico de s mismo o culpable, no poder concentrarse, y estar pensando en la muerte o suicidio
(DMS-1V, 1.994).

La depresion es una respuesta de larga duracién y estda asociada al insomnio,
irritabilidad, cambios en los habitos alimentarios, y a problemas en la escuela y con los amigos.
Los nifios mas mayores suelen presentar sintomas de depresion; los pequefios se muestran
ansiosos.

Las técnicas que se utilizan para su tratamiento son: en niflos pequeflos, terapia de
juegos; y en mas mayores, terapia de grupo, terapia cognitiva, terapia racional emotiva,

reestructuracion cognitiva, entrenamiento en habilidades sociales etc.

¢) Problemas sociales

La enfermedad origina una inestabilidad en las relaciones sociales del nifio con sus
compafieros, debido a las ausencias escolares, y aumenta el riesgo de sufrir problemas sociales
por las alteraciones fisicas.

Los nifios enfermos faltan largos periodos de tiempo a clase; son menos capaces de
mantener un ritmo de trabajo adecuado; tienen dificultades para concentrarse y aprender; son
menos activos; tienen menos energia e iniciativa; y no desean emprender nuevas actividades.
Prestan menos atencién a sus compaferos y son menos carifiosos con ellos. Por el contrario,
tienen una mayor facilidad para llorar, lloriquear, quejarse, inhibirse en el recreo, y expresan
poco sus sentimientos. Muchos nifios se niegan a asistir a la escuela después del tratamiento y
desarrollan sintomas fisicos (psicosomaticos) para evitarlo. Esta fobia escolar puede ser debida

a la ansiedad de separacién de la madre (Diaz, 1.993, Die-Trill, 1.993).

2.3. Tratamiento de las secuelas cognitivas, sensoriales y motoras.

Algunos nifios con enfermedades cronicas -grandes prematuros, tumores cerebrales, y
SIDA- tienen riesgo de desarrollar secuelas neuroldgicas que van a influir negativamente en el
desarrollo posterior del nifio. Por ello, es imprescindible establecer programas de atencion
temprana que minimicen los efectos negativos de estas secuelas. Otros nifios pueden
desarrollar problemas sensoriales — grandes prematuros y cancer-.

Es este periodo una intervenciéon educativa adecuada puede tener efectos muy
beneficiosos en el nifio, debido a la enorme plasticidad del cerebro infantil, aunque también el

nifio puede ser mas vulnerable pues se produce la maduraciéon de su sistema nervioso. Asi
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pues, los programas de atencién temprana son particularmente necesarios en los supuestos de

trastornos neunrologicos.

2.3.1. Nirios con tumores cerebrales.

En los nifios con tumores cerebrales las secuelas dependen (Grau y Cafiete, 2.000):
- 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 atencién, habilidades cognitivas y dificultades de
aprendizaje) ; y ¢) tumores de fosa posterior ( no esta muy claro que la lesion en esta
zona no provoque un deterioro intelectual; el mutismo es una complicacion rara bien
conocida en estos tumores).

- De las dosis de radioterapia administrada.- Pueden afectar, ademas de la zona donde

esta localizado al 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 estin muy

bien estudiadas.

- De la edad.- Los nifios de menor edad tiene mayor probabilidad de tener secuelas

neurolégicas producidas por la radioterapia.

Dependiendo del tipo de tumor y de su localizacion, las deficiencias mas comunes, son

(Grau y Canete, 2.000):

a) Auditivas: sorderas perceptivas uni o bilaterales.

b) Visuales: cegueras totales o parciales, hemianopsias temporales u homoénimas,
alteraciones en la motricidad de los ojos, nistagmo y midriasis.

c) Motrices: hemiplejias y hemiparesias, espasticidad, ataxia, adiadococinesia y
parestesia.

d) Procesos cognitivos: perturbaciones de la atenciéon, somnolencia, torpeza mental,
dificultades en los procesos de memorizacion y descensos en las puntuaciones de
CL

e) Lenguaje: afasias, disartrias y mutismo acinético.

f) Emocionales: nebulosidad mental, psicosindrome organico infanto-juvenil,

problemas de autoestima y habilidades sociales.
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2.3.2. Nirios con lencemia.

Los nifios leucémicos tratados con radiaciéon craneal y quimioterapia combinada
pueden presentar dificultades de aprendizaje por problemas en el desarrollo del lenguaje, en la
coordinaciéon motora fina y gruesa, en la memoria a corto y largo plazo, y lapsos de atencion.

Estas dificultades del aprendizaje se manifiestan en la lectoescritura, matematicas y lenguaje.

En resumen, los tratamientos del sistema nervioso (radioterapia del sistema nervioso
central y quimioterapia), aplicados a nifios con tumores cerebrales y con leucemia, pueden
afectar a: procesamiento de la informacion, atenciéon y concentracion, memoria y recuperacion
de la informacién, grafomotricidad, habilidades visoespaciales, abstractas, de planificaciéon y

organizacion, motivacién, madurez social y descensos de CI.

2.3.3. Nios con SIDA.

La afecciéon neuroldgica por VIH puede presentarse en forma de:

- Encefalopatia estatica.- Es el grado menos severo y se caracteriza por:
estancamiento en el desarrollo motor, lenta adquisicion de las habilidades
psicomotrices (hablar, andar, etc.), consiguiendo mas tarde la maduracién pero sin
que exista vuelta atras.

- Encefalopatia grave progresiva.- Se caracteriza por la pérdida de las habilidades
psicomotoras adquiridas y la vuelta atras en el desarrollo intelectual, evolucionando
hacia una paralisis rigida de brazos y piernas en extension. Esta afectacion se
acompafia de una elevada carga viral en el liquido cefalorraquideo y atrofia del
cerebro y calcio en los ganglios basales. Su apariciéon se asocia a un mal prondstico

de la enfermedad.

2.3.4. Grandes prematuros.

Las principales secuelas son:

- Problemas en el desarrollo neurolégico: paralisis cerebral.

- Problemas sensoriales.- Problemas visuales: trastornos de la refraccion,
estrabismos; disminuciones de la aguza visual y ceguera. Problemas auditivos:

hipoacusia.
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Los programas de atenciéon temprana, desde la neuropsicologia, permiten potenciar las

areas del cerebro intactas para que asuman las funciones de las areas dafiadas, de una manera

sistematica y precoz. 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).

3. Estudio de un caso: Santiago (Grau, Fortes y Fernandez, 2001).

Se describe un programa de atenciéon temprana aplicado a un nifio de educacion infantil

afectado por un tumor intracraneal: astrocitoma cerebeloso. Esta intervencion se realizd

durante el curso 2000-2001 -tres horas semanales- en el domicilio familiar, en horario

extraescolar, y con la colaboracion de la maestra del nifio.

3.1. Descripcion del caso: historial clinico, secuelas fisicas e historial

académico.

Descripcion del caso

Historial clinico

Secuelas fisicas

Historial académico

- Nacido en 1.995, fue
intervenido en 1999 de un
astrocitoma cetrebeloso.

- El nifio no recibe
quimioterapia ni radiacién
del sistema nervioso central.

- El astrocitoma cerebeloso
es un tipo de tumor que se
origina en las células del
cerebro llamadas astrocitos.
Esta localizado en el
cerebelo, que controla el
equilibrio y las actividades
motoras complejas,
incluyendo el caminar y el
hablar. Ordinariamente
crece lentamente y no se
propaga a otras partes del
cerebro y del cuerpo.

- Desde su nacimiento
manifiesta alteraciones
comportamentales, asi
como problemas para
alimentarse y conciliar el
suefio. En la guarderia se
muestra solitatio e
inadaptado. Después de la
intervencién quirdrgica, su
comportamiento social
mejora, as{ como sus
habitos alimenticios y de
sueno.

- En 1999 acude al
servicio hospitalario de
Urgencias con
sintomatologfa
inespecifica, y, tras
someterse a diversas
pruebas, le es detectado el
tumot, quedando
ingresado el dia 22 de
octubre para intervencion
quirdrgica (acababa de
empezar el primer curso
del segundo ciclo de
Educacion Infantil).

- Sordera del oido
izquierdo.

- Minusvalia visual en el
0jo izquierdo (requiere
utilizaciéon de parche para
su estimulacién) y

diplopfa.

- Hemiparesia facial
izquierda.

- Ligeras dificultades en el
sentido del equilibrio

- A pesar de las
ausencias escolares (92
dias), Santiago esta
integrado de acuerdo
con su edad en el aula
de 2° curso de 2° ciclo
de Educacion Infantil,
en el curso 2.000-
2.001.
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3.2. Evaluacion previa al programa de intervencion.

A través de la evaluacion se pretende: detectar precozmente los déficits

neuropsicolégicos: cognitivo, fisico/motor, oftalmolégico y auditivo, producidos por el tumor,
mediante instrumentos de evaluacién neuropsicolégica y de evaluacion psicopedagogica, para

observar como inciden todas estas secuelas en los aprendizajes escolares (lectoescritura,

matematicas y lenguaje).

Exploracion logopédica | Escala de maduracion | Aptitudes en | Test  Boehm  de | Escala de Evaluacion
neuropsicoligica Educacion Infantil | Conceptos Bisicos de la Psicomotricidad
(CUMANIN) (Preescolar-2). en Preescolar.

- Se le diagnostica - Buena - Buenos resultados | - Por el numero de | - Buenas resultados

una dislalia
audiégena derivada
de la deficiencia
auditiva, asi como
dificultades en la
pronunciacion de
sinfones,
provocadas por una
hemiparesia facial
izquierda.

competencia en
atencion, en
estructuracion
espacial, ritmo,
lenguaje
comprensivo y en
fluidez verbal.

- Dificultades
articulatorias
(dislalia). Pueden
ser consecuencia de
su déficit auditivo,
de la hemiparesia
facial, o de ambos.

- Déficit en la
memoria iconica (tal
vez como
consecuencia de su
minusvalfa visual).

- Déficit en
psicomotricidad
relacionada con el
equilibrio (ya que su
tumor estaba
localizado en el
cerebelo).

en el apartado
verbal.

- Resultados bajos
en el apartado
cuantitativo y
orientacién espacial,
que confirman los
resultados del
Boehm.

- Buenos resultados
en memotia
auditiva y en
visomotricidad. En
ésta se confirman
los resultados del

CUMANIN.

errores deberfan ser
trabajados y
reforzados los
conceptos de
cantidad y espacio.

en esquema
corporal en otros.

- Resultados
normales en:
locomocién,
equilibrio y
coordinaciéon de
pies y manos.

- Resultados bajos
en: posiciones y
esquema corporal
en si mismo.

3.2. Programa de intervencion.

El programa de intervencion tiene como objetivo: establecer estrategias y recursos para

realizar la rehabilitaciéon de estas secuelas con el objetivo de que el nifio sea lo mas funcional
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posible, a nivel cognitivo, afectivo, motor, etc. en las actividades escolares y en su entorno

social.
Awmbito intervencion Obyjetivos Actividades
Ambito familiar - Contribuir a la reduccién del - Chatlas varias.
grado de ansiedad. - Instrucciones sobre la realizacién

- Conseguir la colaboracién de los
padres en la realizacién de los
diversos ejercicios de rehabilitacion
o refuerzo

de determinados ejercicios; en
particular, logopédicos y de
psicomotricidad.

Ambito escolar

- Coordinar la intervencién
domiciliaria con la del aula
ordinaria y demas actividades del
centro.

- Entrevistas trimestrales con la
tutora; y al final de curso, con ella,
con la psicopedagoga y con la
logopeda del centro

Intervencion logopédica

- Estimular y recuperar las
capacidades articulatorias del nifio.

- Ejercicios de respiracion.

- Ejercicios de capacidad de soplo.
- Ejercicios de fortalecimiento de
los 6rganos fonadores; en
particular, de los musculos de la
boca.

- Ejercicios de ritmo.

- Ejercicios de discriminacion
auditiva.

- Ejercicios para facilitar la emision
del fonema sibilante /s/.

- Ejercicios de articulacion de
sinfones (pa-la-pa-la-pa-la...plato, y
otros).

Psicomotricidad

- Recuperar el sentido del equilibrio
y reforzar el del ritmo.

- Seguir el ritmo marcado por las
palmas o por la musica.

- Ejercicios de mantenimiento de
posiciones (en particular, en
cuclillas).

- Andar de puntillas.

- Ejercicios de discriminacion
derecha/izquierda con todos los
elementos del esquema corporal.

Conceptos bdsicos

- Reforzar los conceptos
deficitarios detectados en la
evaluacién previa.

- Se refuerzan los conceptos
mediante las fichas de Refuerzo y
Desarrollo de Habilidades Mentales
Basicas (Catlos Yuste y Narciso
Garcia, Ed. I.C.C.E.).

Memoria iconica

- Reforzar su capacidad de
percepcién, atencién y memotia.

- Juego del Memory, Mini-Arco, y
fichas de la editorial I.C.C.E.

- Ejercicios de coordinacion
visomottiz, figura/fondo,
constancia de la forma o
perceptual, reconocimiento de
figuras escondidas, posiciones en el
espacio, percepcion de las
relaciones espaciales,
grafomotricidad, completar figuras,
laberintos...

25




Refuerzo actividades escolares

- Evitar cualquier acumulacion de
retraso por minima que sea, o
dificultad en el proceso de
aprendizaje

-Ayudatle a acabar las tareas
pendientes, lo que incluye fichas
con graffas, dibujos, sumas y restas,
seriaciones...

Lectoescritura

- Reforzar el proceso de prelectura
que sigue en el aula ordinaria.

- Lectura de cuentos adaptados.
- Reconocimiento de algunas

graffas y palabras.

3.3. Resultados del programa de intervencion.

De los resultados de las pruebas y las impresiones de las profesionales que han tenido
contacto con el nifio en su centro escolar y fuera de ¢l (informe logopédico complementario),
asi como del seguimiento llevado a cabo a lo largo del programa de intervencion, se deduce
que su potencial de aprendizaje es bueno; pero también que hay que estar vigilantes para que
las secuelas auditivas, visuales, fonadoras y psicomotrices, asi como la ansiedad familiar, no

entorpezcan su desarrollo futuro.

Ambito intervencion Resultados

Ambito familiar - Se ha conseguido una buena colaboracion.
- Disminucién del grado de ansiedad.

- Participacion en la rehabilitacién logopédica

Ambito escolar - Coordinacién permanente con la tutora del nifio.

- Entrevistas con la psicopedagoga y logopeda del centro.

Intervencion logopédica - Hay una mejora considerable en la articulacion de sinfones.

Psicomotricidad - El apartado de “mantenimiento de posiciones en equilibrio” resulta ser
el mas deficitario, tal y como era previsible.

- Durante la realizacion de esta prueba, y en las sesiones siguientes, el
niflo sigue el ritmo con cierta facilidad; salta en longitud y desde la altura
correspondiente a muy buen nivel; y lleva a cabo los ejetcicios que le son
mas necesarios —andar de puntillas, mantenerse en cuclillas- con buen
nivel, sobre todo el primero, y con gran tesén.

- Insistimos en las dltimas sesiones, con bastante éxito, en el
discernimiento de la diferencia derecha/izquierda en si mismo y en otros.
Actualmente, lo tiene practicamente consolidado.

- En el area de conceptos bésicos la progresion ha sido espectacular.
Muestra una gran capacidad para asimilar, mediante ejercicios
programados, los conceptos en los que era deficitario.

Conceptos bdsicos

- Presenta dificultades —explicables por su minusvalia visual- en el area de
la memoria iconica, a pesar del trabajo realizado con el Memory, el Mini-
Arco vy las fichas de la editorial .C.C.E. Se recomienda establecer un plan
de trabajo y de seguimiento para el curso siguiente en este campo.

Memoria iconica

- El trabajo en el apartado de repaso de tareas escolares y estimulacién de
la prelectura se ha cumplido satisfactoriamente

Refuerzo actividades escolares

Lectoescritura - La utilizacién del Mini-Arco para fomentar la practica de la prelectura,

adquisicién de la lectoescritura, el razonamiento légico y el calculo
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matematico basico, se puede valorar como claramente positiva.

- La lectura de cuentos ha servido para aumentar su vocabulatio y
afianzar y perfeccionar sus estructuras lingtifsticas.

- En las vacaciones del verano (2001), Santiago empieza a leer (comienza
Primero de Primaria sabiendo leer).

4. AMODO DE RESUMEN

Los nifios con una enfermedad crénica tienen una esperanza de vida mayor, pero, al

mismo tiempo, son poblaciones de alto riesgo, susceptibles de una atencién o intervencion
temprana.

El desarrollo fisico, cognitivo, emocional y social del nifio va a estar condicionado
por las caracteristicas de la enfermedad, por las pruebas diagnosticas a las que se ve sometido,
por los tratamientos recibidos y por las secuelas producidas

La atencién temprana del nifio con una enfermedad crénica, ademas de favorecer el

desarrollo sensoriomotriz, cognitivo, linglifstico, social y afectivo tiene que:

d) Favorecer el control de la enfermedad por el nifio, la familia y el entorno
escolar; y la adherencia a los tratamientos. Este objetivo se realizara a través
de programas de educacion para la salud disefiados para cada enfermedad.

e) Evitar y tratar los trastornos emocionales y sociales que produce en los
padres y nifios la adaptacion a la enfermedad: apoyo psicologico al nifio y a
la familia.

f) Prevenir y tratar las secuelas cognitivas, sensoriales y motrices que producen

las enfermedades.

5. PARA SABER MAS

1. Palomo del Blanco, M*P. (1.999): EI nifio hospitalizado. Caracteristicas,
evaluacion y tratamiento. Madrid: Piramide.

La obra consta de cinco capitulos, a través de los cuales la autora nos introduce en la
problematica del nifio enfermo hospitalizado. Describe: la hospitalizacién infantil, analizando
sus efectos; el contexto hospitalario como una fuente de estrés; la evaluacion de la experiencia
de la hospitalizaciéon desde un enfoque evolutivo; las directrices para una preparacion
psicologica de la hospitalizacion y las técnicas que se pueden utilizar; y concluye resaltando la

necesidad de la elaboracién de programas de preparacion para la hospitalizacion.
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2. Lizasoain Rumeu, O. (2.000): Educando al nifio enfermo. Perspectivas de
Ia Pedagogia Hospitalaria. Pamplona: Eunate.

El libro consta de cinco capitulos, en los que se plantean los principios de la
intervencién educativa y de la pedagogia hospitalaria en los nifios hospitalizados.

Aborda los aspectos psicolégicos asociados a la enfermedad y la hospitalizacion en la
infancia, y los principios de la intervencién psicopedagdgica en el hospital. Plantea cuestiones
epistemoldgicas de la Pedagogia Hospitalaria y analiza la situacion juridica de ésta en Espafia.

Finalmente, presenta el estudio de un caso: el nifio oncolégico.

3. Grau Rubio, C. y Ortiz Gonzalez, M°. C. (2.000): La Pedagogia Hospitalaria
en el Marco de una educacion Inclusiva. Archidona: Aljibe.

El libro incluye cuatro capitulos. Se define la Pedagogia Hospitalaria en relacion con
la Educacion Especial. Se describen las caracteristicas de las enfermedades cronicas pediatricas
y las necesidades educativas derivadas de éstas, y como debe realizarse la orientacion a los
padres en el ambito hospitalario. Se desarrolla la organizaciéon de los servicios educativos, los
principios por los que se rigen, el marco legal y algunos programas para el regreso del nifio a la

escuela.

4. Grau Rubio, C. y Canete Nieto, A. (2000): Las necesidades educativas
especiales de los nifios con tumores intracraneales. Valencia: ASPANION.

ILa obra consta de once capitulos, a través de los cuales las autoras nos acercan a la
problematica de los nifios afectados por tumores del sistema nervioso central. Se ofrece
informacién acerca del funcionamiento del sistema nervioso, de los sintomas asociados a los
diferentes tumores, y del tratamiento médico correspondiente. Se recopilan las ultimas
investigaciones sobre los efectos de los tratamientos sobre el funcionamiento cognitivo de
estos nifios. Se describen instrumentos para realizar una evaluacién neuropsicolégica. Se
analizan las alteraciones motrices, sensoriales, cognitivas, de lenguaje y emocionales, y posibles
tratamientos. Se especifican los servicios educativos; y, por ultimo, se explican cinco casos

clinicos de nifios con tumores intracraneales.

5. Guillén Cumplido, M. y Mejia Asensio, A. (2002): Actuaciones educativas

en aulas hospitalarias. Atencion escolar a nifios enfermos. Madrid: Narcea.
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El libro consta de ocho capitulos. Desde su propia experiencia, los autores nos
enumeran los principios de la pedagogia hospitalaria y las principales actuaciones que se estan
llevando a cabo en los hospitales espafioles. Asimismo, se describe la problematica de la
hospitalizaciéon infantil, los antecedentes de las aulas hospitalarias, la psicologia del nifio
hospitalizado, las pautas de actuaciéon educativa, el perfil de los maestros y los proyectos y
actuaciones concretas en las aulas hospitalarias, la atencion domiciliaria, y las organizaciones de

apoyo al nifio enfermo.
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