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1. Resumen

Este Trabajo de Fin de Grado ha tenido como objetivo analizar los conocimientos
gue tiene el alumnado, las familias y profesorado de un centro educativo acerca del
cancer infantil. Tras pasar un cuestionario a cada uno de los participantes, se ha
examinado el conocimiento sobre esta enfermedad, las actitudes adoptadas en
diferentes situaciones relacionadas con el cancer, las posibles adaptaciones a realizar,
la experiencia propia, el trato hacia el nifio, etc. Los resultados del andlisis han indicado
que la mayoria de los participantes conoce la enfermedad al igual que se muestra a
favor de la lucha, de la adaptacion y de la integracion de esta en el aula. Asimismo es
destacable, en el caso del profesorado, la vision positiva sobre la enfermedad y el interés
de hacer de esta algo usual en nuestra vida cotidiana. A partir de los datos obtenidos,
se establecen unas conclusiones que demuestran la escasez de conocimientos y la
necesidad de una formacién especifica acerca del cancer infantil. Finalmente se
incluyen sugerencias de actividades de trabajo de un contenido especifico con una

adaptacion para el alumnado con cancer infantil.

Palabras clave: alumnado, familias, profesorado centro educativo, cancer infantil,

integracion.

2. Justificacion

El motivo por el que elegi el presente tema se debe a la necesidad e interés de
conocer la cantidad de informacién y conocimientos que tiene el alumnado, las familias
y el profesorado de un centro educativo sobre el cancer infantil. Pensando en un tema
para realizar mi trabajo de final de grado, pensé que el hecho de investigar sobre los
recursos que dispone el profesorado sobre una determinada enfermedad, seria una
buena idea, puesto que en un futuro yo ejerceré como profesor. Del mismo modo
conocer la posibilidad de cursos formativos existentes sobre las enfermedades que

existen en la actualidad.

Es por ello, que para conocer la informacion y los conocimientos del alumnado,
familias y profesorado de un determinado centro educativo; decidi crear un cuestionario
con unas preguntas establecidas segun mi criterio, cuyas respuestas eran cerradas,
para asi obtener un conjunto cerrado de contestaciones. Una vez creados, pasarlos a
dos centros educativos diferentes con el fin de conocer y analizar las similitudes y
diferencias existentes. De esta forma se podria observar la falta de informacion o no,

sobre el cancer infantil tanto en el alumnado, las familias y profesorado. Asi como
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también plantear y llegar a posibles soluciones, ya que en el caso del profesorado es
muy importante mantenerse continuamente formado sobre las enfermedades que se

pueden dar en el aula.

Por ello la siguiente investigacion sobre el cancer infantil mostrara las carencias
de informacion o no, que tienen hoy en dia tanto el profesorado de un centro educativo

como los alumnos y sus respectivas familias.

3. Introduccidn
3.1 ;Qué es el cancer infantil?

La palabra cancer se utiliza para describir un conjunto enfermedades distintas
que comparten unas caracteristicas comunes. Cada una de ellas recibe un nombre

especifico en funcién de la parte del organismo que se ve afectada.

Tal y como se define en la guia para la familia y el profesorado “Educar a nifios
y nifias con cancer”: “El cancer infantil es una afeccion rara que representa una baja
proporcion de los canceres humanos pero que ocupa el segundo lugar como causa de
muerte en niflos y nifias de uno a catorce afios, superado por los accidentes e
intoxicaciones y desplazando a las enfermedades infecciosas que ya han sido
controladas”. Este tipo de cancer es muy diferente al que padecen las personas adultas
y afecta a tejidos y sistemas. El cancer en los mas pequefios ocurre cuando algunas

células del organismo empiezan a dividirse y proliferan sin ningn control.

Es por ello que el cancer no solo afecta al nifio, afecta también a su entorno, a
sus padres, a sus hermanos, a sus abuelos... Esta enfermedad marca un antes y un
después. Como detalla la escritora Blanca Lopez-Ibor en el articulo ‘Aspectos médicos,
psicolégicos y sociales del cancer infantil’: “El cancer es un hecho circunstancial en la
vida del nifio. El nifio continta siendo un nifio, sigue su proceso evolutivo y madurativo,
que debe verse afectado lo menos posible por la enfermedad. Es por ello, que tanto el
profesorado, la familia, los amigos y todo aquel que le rodee debe de trabajar para

integrar la enfermedad en la vida normal del nifio.”
3.2 ¢, Qué tipos de cancer infantil existen?

Como he comentado anteriormente, existen numerosos tipos de cancer en funciéon

de la zona del organismo afectada. No obstante, los mas comunes son los siguientes:

e Leucemia, cancer de las células que componen la sangre.

e Tumores del sistema nervioso central.



¢ Linfomas, tumores que consisten en la malignacion de las células que forman
parte de los ganglios linfaticos.

¢ Neuroblastoma, tumor con mayor incidencia en menores de cinco afos. Se
puede localizar en el abdomen, térax o pelvis ya que se origina en el sistema

nervioso simpatico, que se extiende por el cuerpo formando ganglios.
3.3 ¢A qué edad suele aparecer esta enfermedad?

La edad de mayor incidencia de esta enfermedad esta entre el primero y el cuarto
afo de vida. La mortalidad ha disminuido en un 5% cada cinco afios, gracias al éxito de
los protocolos terapéuticos. En los Ultimos afios las tasas de supervivencia, cinco afios
después del diagnéstico, se encuentran entorno a un 70%. Todo esto ha sido posible

gracias a la mejora continua en la seleccion de tratamientos.
3.4 ;Cudles son las causas del cancer infantil?

Las causas del cancer infantil pueden deberse a multiples factores. Por un lado,
el desarrollo embrionario es la etapa de la vida donde mas proliferacion celular sucede;
por lo que, en determinadas ocasiones pueden darse fallos en la maquinaria genética
dando lugar a la aparicion de diversas patologias, entre otras el cancer infantil. Por otro
lado, existen algunas mutaciones genéticas que los nifios y los adolescentes pueden
haber heredado de sus progenitores y que explican el desarrollo de los tumores
malignos a una edad temprana. No obstante, solo el 5% de los tumores infantiles estan
causados por una mutacion genética heredada de padres a hijos. Otra de las causas de
esta enfermedad es la radiacion ionizante, asi como también la exposicion a pesticidas

y agentes infecciosos puede aumentar el riesgo.

3.5 ¢ Qué tipo de tratamientos existen? ¢ Cuales son los efectos que se
pueden producir?
La evolucién en los tratamientos oncoldgicos ha favorecido el aumento de la
supervivencia del cancer infantil, préximo al 80%. Por ello el tratamiento de estas
enfermedades se considera uno de los éxitos terapéuticos mas espectaculares de la

medicina en nuestros dias.

Cada nifio con céncer tiene un plan seleccionado especificamente para él.
Podemos encontrar nifios con el mismo tipo de cancer pero que sin embargo reciben
diferentes tratamientos. El tratamiento oncolégico suele causar efectos secundarios
indeseables, porque no sélo destruyen las células cancerosas sino también células
normales. No hay que olvidar que no todos los nifios tienen efectos secundarios y la

gravedad de estos es variable de un nifio a otro. Segun el tratamiento que cada uno



recibe, se puede adelantar qué posibles efectos pueden ocurrir e intentar prevenirlos o

paliarlos en la medida de lo posible.

El tratamiento de esta enfermedad conlleva consigo mismo una serie de
alteraciones fisicas visibles en el cuerpo del nifio, como es la alopecia, amputaciones
de algun miembro, trastornos de alimentacibn o apetito, modificacion del peso,
utilizacion de aparatos ortopédicos, etc. No obstante, el nifio nho padece cambios o
modificaciones en lo que se refiere a las posibilidades intelectuales. El tratamiento de
esta enfermedad es muy genérico y particular en cada caso, es por ello, que los efectos

secundarios que se daran en cada nifio seran distintos en grado y forma.

Los efectos secundarios que pueden aparecer después del tratamiento son en
términos generales: nauseas, vomitos, alergia, malestar general, etc. Los nifios y las
nifias que se encuentran en la fase de tratamiento suelen sufrir un descenso de las cifras

globulares sanguineas, lo cual es normal.

Existen numerosos tratamientos para esta enfermedad, los mas comunes y

utilizados son los siguientes:

e Cirugia. Consiste en la extirpacion del tumor.

e Quimioterapia, la mas utilizada. Consiste en la administracibn de agentes
guimicos cuya funcion es destruir las células malignas del cuerpo. El problema
de este tipo de tratamiento, es que pueden destruir también otras células,
llegando a provocar una serie de efectos secundarios.

e Trasplante de medula.

¢ Radioterapia. Utilizada mediante la combinacion de la cirugia y la quimioterapia.
Este tratamiento consiste en destruir las células cancerosas por medio de

radiaciones de alta energia.

3.6 ,Como afecta el diagnostico de cancer en la edad escolar?

Cuando un nifio es diagnosticado por cancer infantil las reacciones a este son
muy diferentes, segun las caracteristicas personales del nifio y de la propia familia. Los
niflos, suelen reaccionar de una manera muy similar a la reaccién que tienen las
personas adultas sanas frente a una situacion muy dificil. Es por ello, que tanto el
profesorado como el personal sanitario debe ayudar al nifio a recuperar el control de la
situacion, puesto que su reaccion ante el diagnostico se ve claramente determinada por
el grado de desarrollo intelectual y sobretodo emocional. Asi pues, se puede afirmar que

en funcién de la edad, los nifios tendran unas reacciones u otras.



3.7 ¢Qué puede hacer el profesorado ante un caso de cancer infantil?

Tal y como se deduce en la Guia para la familia y el profesorado: “Educar a nifios
y nifias con cancer’, el papel del profesorado es muy importante a la hora de la
recuperacion o la vuelta a la normalidad del nifio que ha padecido esta enfermedad. Es
por ello, que el profesorado debe de estar en contacto con las familias o con el personal
sanitario para poder conocer la situacion y establecer una serie de contactos periddicos

para conocer su evolucién, sus cambios, sus necesidades, etc.

Ademads, también es muy importante que el propio tutor del nifio, le haga visitas
asi como también adecue el curriculo a la situacion del alumno, seleccionando los
contenidos minimos de las materias basicas o de aquellas en las que tenga mayor
dificultad. De esta manera, el nifio se vera apoyado por su tutor, lo cual le dara energia
y positividad. El tutor, debe de revisar el proceso de aprendizaje anterior a la enfermedad
para poder valorar y observar las posibles secuelas, carencias o dificultades como
consecuencia de la misma. El profesorado debe ser capaz de hacer adaptaciones
curriculares, ajustandolas a la nueva situacion del nifio y manteniendo un contacto
constante con el profesorado de apoyo domiciliario. Gracias a esto se favorecera,
después del periodo de hospitalizacién, la futura y positiva reincorporacion escolar.
Conjuntamente a las adaptaciones curriculares, el profesorado debe de adecuar los
procedimientos y los criterios de evaluacién minimos a la situacién en que se encuentra

el niflo y a sus caracteristicas tanto personales como académicas.

Asimismo, con el consentimiento de la familia, también es importante informar al
resto de comparfieros de la situacién del nifio, teniendo siempre en cuenta los
conocimientos que posea el propio nifio afectado por lo que esta pasando. Mediante
esto, es posible que despierte el interés en los compaferos y tengan la necesidad de
enviarle cartas, dibujos, de hacerle visitas al hospital (en caso de que lo esté), de darle
su apoyo, de mostrar su ayuda, etc. Y con esto, el nifio que padece la enfermedad se
vera arropado por sus compafieros de clase y su tutor, potenciando las ganas de seguir

luchando y de continuar con las clases.



4. Objetivos
A. Objetivo 1: Analisis situacién actual

En el mundo se diagnostican 215.000 casos anuales de cancer infantil y su
incidencia es cinco veces mayor en paises en vias de desarrollo, con una supervivencia

de tan solo el 10% en comparacion con el 80% de los paises desarrollados.

En Espafia se diagnostican cada afio, alrededor de 1.400 casos de cancer infantil
en menores de dieciocho afios, una enfermedad calificada como “rara”, debido a su baja
incidencia en Espafia; aunque constituye la principal causa de muerte en individuos de

menos de catorce afos.

Segun el Instituto Nacional del Céancer de Estados Unidos, "los indices de
mortalidad por cancer infantil han bajado en casi 70% en las ultimas cuatro décadas",
unas cifras que son similares a las observadas en otros paises desarrollados, incluido
el nuestro. De acuerdo con la Sociedad Espafiola de Hemato-Oncologia Pediatrica, la
tasa de supervivencia a cinco afios del cancer infantil, como hemos mencionado
anteriormente, alcanza el 80%, un porcentaje todavia insuficiente. A nivel europeo, se
estima que méas de medio millon de ciudadanos son supervivientes de un tumor durante
la infancia o la adolescencia, un nimero que ascendera al millon de personas entre 2020
y 2025.

En Espafia, los tumores del Sistema Nervioso Central representan el diagnéstico

mas frecuente detras de la leucemia, segun el Registro Nacional de Tumores Infantiles.

Gracias a la mejora en el diagnéstico y tratamiento del cancer infantil, se ha
incrementado la supervivencia de estos pacientes. Por eso, actualmente se habla de la

mejora de la calidad de vida del nifio y del adolescente oncolégico.

B. Objetivo 2: Andlisis de las necesidades no resueltas y posibles
mejoras
Analizando las diferentes situaciones que se pueden dar en nifios con cancer
infantil asi como también sus necesidades, nos damos cuenta de que pese a los
innumerables avances y cambios, todavia existen algunas necesidades que no estan

resueltas.

Una de ellas y muy importante es la necesidad de crear unidades de
adolescentes en los hospitales. Estas unidades son fundamentales para que los nifios
y adolescentes que padecen cancer sean tratados en Unidades de Oncologia
Especificas o Pediatricas, en vez de en las de adultos. Si comparamos nuestro pais con

el Reino Unido, observamos que en 1990 se abri6 la primera Unidad Especializada en



Adolescentes en el hospital Middlesex de Londres y hoy suman ya 28 unidades. Lo
mismo ocurre en Francia, donde el Instituto Gustave Roussy fue pionero en abrir la
primera Unidad Especifica para Adolescentes y Adultos Jévenes con Cancer, en 2002,
desde una atencién multidisciplinar. Asi pues, a pesar de que en Espafia hay hospitales
que ya estén trabajando de forma coordinada entre las areas de Oncologia Pediatrica y
las Unidades de adultos para tratar estos casos, otros centros estan habilitando areas y
habitaciones especificas para adolescentes. Todavia no podemos equipararnos a otros
paises que si que poseen estas Unidades Especificas o Pediatricas, las cuales son

imprescindibles.

Otra de las necesidades no resueltas es la informacion que recibe el nifio o
adolescente que padece la enfermedad. En numerosas ocasiones se tiende a
considerar que el nifio o adolescente no debe recibir excesiva informacién o no tiene
derecho a opinar sobre las decisiones que se vayan a tomar. Sin embargo, esta
consideracion es erronea ya que él mismo es el protagonista y debe de tener derecho a

recibir informacion y a opinar durante todo el proceso de la enfermedad.

Poco a poco, gracias a la existencia de numerosas asociaciones a favor de la
lucha contra el cancer infantil y de la participacion y colaboracién econémica de muchas
personas de manera involuntaria, las necesidades econdmicas de las familias con un
nifio con cancer infantil se ven resueltas. Un ejemplo de esto seria la asociacién ASION
(Asociacion Infantil Oncoldgica de Madrid) que desde 1990 alquila pisos de acogida,
paga pensiones, vales de comida y de transporte para aquellas familias que no disponen

de recursos econémicos suficientes para hacer frente a un caso de cancer infantil.

De igual modo, encontramos también necesidades que ya han sido resueltas
gracias a la continua lucha afio tras afo. Estas serian el permitir un acompafiamiento al

nifio que se encuentra hospitalizado durante las 24 horas del dia.

Finalmente, una de las necesidades mas importantes y fundamentales es la falta
de conocimientos y formacion del profesorado sobre las numerosas enfermedades que
existen a dia de hoy en nuestro pais, en este caso sobre el cancer infantil. Lo mismo
ocurre con el alumnado de los centros que no conocen ciertas enfermedades, ni saben
cudles son sus causas, consecuencias, efectos secundarios, etc. También encontramos
que las familias de los centros no disponen de la suficiente informacion sobre las
posibles enfermedades que pueden padecer sus hijos y por ello, frente a un caso de

cancer infantil, no saber cémo actuar ni que decisiones tomar.
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C. Objetivo 3: Influencia de las TIC

Gracias a los avances tecnoldgicos y a la influencia de las TIC (Tecnologias de
Informacion y Comunicacién) en nuestra sociedad, encontramos numerosos recursos
gue facilitan el acceso a la informacién. Tal y como se explica en el | Congreso
Internacional de Psicologia, Salud y Educacion sobre “El sindrome X fragil y las TIC:
Dificultades de aprendizaje y herramientas para la estimulacion cognitiva en el aula e
intervencion neuropsicolégica”, las TIC ofrecen numerosas ventajas para la utilizacion
en el aula y en familia, al igual que favorece el desarrollo emocional. En el caso del
cancer infantil, hallamos numerosos portales de Internet que se encuentran disponibles

para todo aquel que quiera acceder.

Podemos empezar hablando de los diferentes articulos que existen acerca de la
enfermedad del cancer infantil que proporcionan informacién sobre esta como: ¢Qué es
el cancer infantil?, ¢ Cudles son las causas?, ¢ Qué tipos de tratamiento existen?, efectos

del tratamiento, supervivencia, ¢ Como hacer frente al cancer?, etc.

Ademds, también encontramos numerosas asociaciones con pagina web
destinadas al tratamiento exclusivo del cancer infantil. Estas asociaciones ofrecen todo
tipo de informacién sobre la enfermedad, asi como también, sobre investigaciones que
han realizado o estan realizando, apoyos que dan (tanto educativos como sociales), la
posibilidad de colaborar en sus campafias de investigacion, videos explicativos sobre la
enfermedad, etc.

Incluso, encontramos asociaciones de padres con nifios con cancer en las que
se dan consejos a la hora de afrontar dicha enfermedad, sobre como vivir con ello, cdmo
afrontar la pérdida de un nifio, etc. En estas se da la posibilidad de establecer
comunicacion con otros padres de nifios con cancer infantil o de participar en foros o
debates sobre la enfermedad. Los padres requieren de un apoyo emocional y por ello
consideran util compartir con otros la experiencia para asi liberar el dolor, la rabia, el
resentimiento, evitar el aislamiento social y la baja autoestima. Todo esto constituye un
recurso fundamental para los padres que empiezan a adentrarse en el mundo del cancer
infantil y es una herramienta muy util para poder hacer frente a situaciones y momentos
dificiles. Estas asociaciones constituyen un soporte online cuya finalidad es ofrecer un

asesoramiento sobre las dudas o consultas y compartir experiencias entre los padres.

Como se detall6 en el | Congreso Internacional de Psicologia, Salud y Educacion
sobre el “Impacto Psicol6gico en hermanos de nifios con cancer: Riesgo psicosocial
familiar, desajustes conductuales y emocionales” los hermanos de los nifios que

padecen cancer sufren de manera colateral y se producen desajustes emocionales y
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conductuales al igual que se producen riesgos psicosociales. Por ello, es muy
importante tener en cuenta la figura del otro hermano, darle la importancia que siempre
ha tenido para asi evitar problemas de conducta, de atencion, de habilidades sociales y

asi evitar estos desajustes.

5. Metodologias
A. Objetivo 1
A.1 Busqueda bibliogréfica

Para poder acceder a la base de datos, he realizado una busqueda bibliografica
desde el programa VPN. Gracias a este, he podido acceder a numerosos articulos para
poder conocer cuales son los indices actuales de cancer infantil y de supervivencia,
tanto en nuestro pais como en el resto. Las bases de datos a las que he accedido han
sido MEDLINE, PUBMED y Proquest Heakth para la parte médica y en relacion a la
parte de Educacion Proquest Education y ERIC.

Del mismo modo, gracias a los diferentes portales de internet y paginas web, he
podido conocer mas a fondo cuestiones como: “;Qué es el cancer infantil?, como
tratarlo, que metodologias son las mas adecuadas en funcién de la etapa educativa en

la que se encuentra el nifio o adolescente...”
A.2 Asociaciones y colegios

Como he comentado anteriormente, existen gran cantidad de asociaciones a

favor de la lucha contra el cancer infantil.

La mayoria de ellas ofrecen campafias de informacion a lo largo del afio. Estas,
brindan apoyo educativo mediante la realizacion de actividades para apoyar a los nifios
durante la hospitalizacion y futura incorporacién al proximo curso escolar. También
ofrecen apoyo social para informar y asesorar sobre los recursos sociales a los que se
puede acceder, tanto de la propia asociacion como de otros organismos publicos y
privados. Y apoyo emocional con el fin de facilitar el proceso de adaptacion del nifio
diagnosticado de cancer y su familia a la nueva situacion, para asi prevenir presentes o

futuros problemas psicosociales durante todos los momentos de la enfermedad.

Algunas asociaciones ofrecen ayudas extraordinarias, como es el caso de la
Fundacion Aladina, que se encarga de financiar la compra de protesis, pelucas, sillas
de ruedas y audifonos; ya que el cancer golpea a muchas familias que no disponen de

medios suficientes para hacer frente a esta enfermedad.
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La Asociacion Espafiola contra el Cancer pone a disposicibn de empresas,
entidades, colegios y universidades, un servicio de prevencion oncolégica y promocion
de la salud. En funcion de la localidad en la que se reside, la sede organiza los servicios

y el préstamo de material necesario.

B. Objetivo 2
B.1 Cuestionarios

El cancer infantil constituye una de las entidades médicas mas desconocidas por
la poblacion general en este pais. Todo el mundo es consciente de la importancia, tanto
por su incidencia como por su potencial gravedad, del cancer en adultos; pero si
indagamos y preguntamos por sus conocimientos sobre el desarrollo de esta

enfermedad en la edad pediétrica, la respuesta seria de asombro y de incredulidad.

Con el fin de investigar y conocer los conocimientos que se tiene sobre el cancer
infantil en las escuelas, he creado tres cuestionarios diferentes destinados: al alumnado,
a las familias y al profesorado del centro educativo. Estos cuestionarios incluyen un
conjunto de preguntas sobre el cancer infantil. Para poder obtener mayor margen de
respuesta, el cuestionario se ha pasado a dos colegios, uno publico y otro concertado,
de la provincia de Castellon. EI CEIP Angelina Abad ubicado en la zona periférica de la
localidad de Vila-real y el otro Puertolas Pardo situado en la zona céntrica de Alcora.

Por un lado, el alumnado participante del centro educativo Angelina Abad,
pertenecia a tres cursos académicos distribuidos de la siguiente manera: 21 alumnos
de 6°B, 23 alumnos de 6°A, 26 alumnos de 5°A y 27 alumnos de 4°B. Ademas, también
han participado las familias de cada uno de estos alumnos y un total de 21 profesores
del mismo centro. Por otro lado, el alumnado participante del centro educativo Puertolas
Pardo correspondia a los cursos de 6°B y 1° E.S.O con un total de 27 alumnos
respectivamente. Asimismo también se ha contado con la participacion de las familias

de este alumnado y de un total de 10 profesores.

En ambos centros, el nimero de nifios y nifias fue aproximadamente el mismo
en cada curso escolar. Los cuestionarios se pasaron a los dos colegios al mismo tiempo
y se dio una semana de margen para poder responder. Al finalizar esta, los cuestionarios
se recogieron para poder analizar detalladamente los resultados obtenidos. En todo
momento se dejo claro que las respuestas eran anénimas y confidenciales al igual que

no habia respuestas correctas e incorrectas.
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6. Resultados
6.1 Andlisis de las necesidades no resueltas y posibles mejoras

Una vez analizadas las diferentes necesidades sobre el cancer infantil, encontramos
posibles mejoras, que hacen que estas queden resueltas y faciliten, en la medida de lo

posible, la aceptacién, el proceso y el transcurso de esta enfermedad.

En primer lugar, la existencia de las Unidades de Oncologia Pediatrica o de
adolescentes son fundamentales ya que cuando un nifio es tratado en las Unidades de
Oncologia de adultos se produce un cambio muy grande, puesto que tiene que compartir
habitacion con un adulto, no puede salir porque se encuentra completamente aislado,
no tiene actividades ludicas o educativas en las que participar, no puede entablar
contacto con gente de su edad, crear lazos sociales, etc. Es por ello, que se considera
gue los nifios y adolescentes que se encuentran hospitalizados en estas Unidades
Oncoldgicas se ven con la necesidad y obligacion de crecer antes de tiempo en estos
entornos. No obstante a dia de hoy, existen las UPH (Unidades Pedagogicas
Hospitalarias), que son colegios que se encuentran dentro de un hospital para aquel
alumnado que esté ingresado entre los 3y los 16 afios de edad. Como detallan Cristina
Portolés, Claudia Grau y Laura Arriba en el articulo “Las unidades Pedagogicas
Hospitalarias en la Comunidad Valenciana: Estudio de un caso” la organizacion,
funcionamiento y nUmero de maestros de estas Unidades, depende de la disponibilidad
de servicios y del tipo de enfermedades que se atienden en cada uno de los hospitales.
En el caso de la Comunidad Valenciana existen trece Unidades Pedagdgicas
Hospitalarias (seis de estas se encuentran en la provincia de Alicante, otras seis se
encuentran en la provincia de Valencia y la restante en la de Castellén) y cuentan con
un total de veinticuatro maestros y maestras ubicados en los diferentes hospitales y con
una dotacion desigual, oscilando entre uno a seis maestros/as. Algunas de ellas cuentan
con una plantilla de profesorado de secundaria. En estas Unidades, el profesorado tiene
como funcion principal ayudar al alumnado a recuperar y retomar su vida escolar con
normalidad, al igual que adaptar la practica a las caracteristicas, necesidades y
posibilidades individuales en cada momento. Gracias a la existencia de estas aulas
hospitalarias o UPH, las necesidades educativas de los nifios y adolescentes se ven
atendidas, ya que el hecho de padecer una enfermedad grave no debe suponer que el
nifio pierda el ritmo escolar, asi como tampoco la posibilidad de continuar su
escolarizacion con sus compafieros de clase. Es por ello que estas aulas hospitalarias
juegan un papel muy importante dentro del proceso evolutivo del nifio puesto que
mediante la comunicacién, el juego con otros nifios y nifias y el seguimiento educativo,

crean un lugar de evasion y disminucién de tensiones.

14



En segundo lugar, es muy importante que los nifios y adolescentes que padecen
esta enfermedad dispongan de informacién sobre esta, puesto que facilitar la
comunicacion permite reducir la angustia, la incertidumbre, el miedo que produce la
sensacion de control y de autonomia. Mediante la participacion activa los nifios y
adolescentes tienen mas seguridad y control de la situacién, por ello es fundamental
reforzar los recursos para asi favorecer su autonomia en la medida de lo posible, crear
grupos de auto-apoyo entre iguales, atender a sus necesidades, etc. Cuando el nifio es
participe de su propio tratamiento suele estar menos pasivo, deprimido, asustado,
rebelde, etc. Y con esto se consigue que sea capaz de canalizar y focalizar mejor su
energia hacia su recuperacion. Ademas es esencial que se cree un ambiente en el que
el nifio se sienta seguro y libre para poder hablar de su enfermedad y del tratamiento.
De esta manera, se consigue que poco a poco el nifio exprese sus preguntas y sus
dudas; para ello sera necesario un personal sanitario que esté preparado para dar

respuesta a las innumerables preguntas que los nifios o adolescentes puedan hacerle.

En tercer y ultimo lugar, la falta de informacién del alumnado, familias y profesorado
sobre las enfermedades que existen a dia de hoy y en este caso, sobre el cancer infantil,
es abismal. Por ello, como se ha explicado anteriormente, se han pasado unos
cuestionarios para poder analizar detalladamente la cantidad de informacién que cada
uno de estos grupos tiene sobre esta enfermedad. Para poder sacar los resultados de
estos cuestionarios, he agrupado las preguntas de cada uno de ellos mediante tres
blogues. En el caso del cuestionario destinado al alumnado (anexo 1) los tres bloques
han sido: conocimiento sobre el cancer, actitud adoptada frente a esa situacion y actitud
adaptada en situacion propia. En el caso del cuestionario destinado a las familias de
estos alumnos (anexo 2), las preguntas se han agrupado en los siguientes bloques:
conocimiento sobre el cancer, actitud adoptada en situacién propia y trato hacia el nifio.
Por ultimo, al igual que en los otros cuestionarios, el del profesorado (anexo 3) también
lo he agrupado en tres bloques, quedando distribuido de la siguiente manera:

experiencia propia, adaptacion profesorado y trato hacia el nifio.

En lo que respecta a la agrupacion de las respuestas, he creado unas plantillas para
cada cuestionario (anexo 4) con el fin de poder clasificarlas de manera mas selectiva y
ordenada. Los criterios utilizados han sido de acorde y ajustandose siempre a la gran
diversidad de posibles respuestas obtenidas. Una vez recogidos todos los datos de cada

cuestionario, quedan reflejados los resultados en los gréficos.
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En primer lugar, para realizar los graficos del cuestionario del alumnado he creado
tres respuestas para cada uno de los tres bloques, quedandose distribuido de la

siguiente manera:

Bloque 1. Conocimiento sobre el cancer (preguntas 1, 2, 5, 6, 7, 12):
a) Conoce la enfermedad.
b) Desconoce la enfermedad.
c) Indiferente.

Bloque 2. Actitud adoptada frente a esa situacion (preguntas 3, 4, 11):
a) A favor.
b) En contra.
¢) Indiferente.

Blogue 3. Actitud adoptada en situacién propia (preguntas 8, 9, 10)
a) Acepta ayuda de lo demas.
b) Se enfrenta a la enfermedad sélo.
c) Depende.

Asi pues, los graficos del alumnado quedan de la siguiente manera:

CONOCIMIENTO SOBRE EL CANCER
INFANTIL

-

= Conoce la enfermedad
Desconoce la enfermedad
= |[ndiferente

ACTITUD FRENTE A ESA SITUACION

\\

= A favor = Encontra = Indiferente
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ACTITUD FRENTE A UNA
SITUACION PROPIA

N

= Acepta ayuda = Enfrentarse solo

= Depende

En segundo lugar, en lo que respecta al cuestionario de las familias del

alumnado, las respuestas se han quedado agrupadas asi:

Blogue 4. Conocimiento sobre el cancer (preguntas 1, 2, 3):
a) Conoce la enfermedad.
b) Desconoce la enfermedad.
¢) Indiferente.
Blogue 5. Situacién propia (preguntas 7, 8, 10, 11):
a) Adecuada.
b) Inadecuada.
¢) Indiferente.
Bloque 6. Trato hacia el nifio (preguntas 4, 5, 6, 9, 12):
a) Positivo.
b) Negativo.
c) Depende.

Los resultados obtenidos quedan representados en los siguientes graficos:

CONOCIMIENTO SOBRE EL
CANCER INFANTIL

= Conoce la enfermedad
= Desconoce la enfermedad
= |[ndiferente

17



SITUACION PROPIA

—

= Adecuada = Inadecuada = Indiferente

TRATO HACIA EL NINO

\

m Positivo  m Negativo = Depende

En ultimo lugar, en relacién al cuestionario del profesorado, las respuestas de cada

uno de los blogues se han quedado diferenciadas de la siguiente forma:

Bloque 7. Experiencia propia (preguntas 1, 2, 3, 4, 8, 9):
a) Adecuada.
b) Inadecuada.
c) Indiferente.
Bloque 8. Adaptacion profesorado (preguntas 5, 6, 7, 11, 12, 13, 19):
a) A favor.
b) En contra.
c) Indiferente.
Bloque 9. Trato hacia el nifio (preguntas 10, 14, 15, 16, 17, 18):
a) Positivo.
b) Negativo.
c) Depende.

En este cuestionario, la Ultima pregunta (la 20), no se ha tenido en cuenta a la hora
de realizar los gréficos ya que consistia en el planteamiento de una propuesta didactica
para llevar a cabo en el aula (anexo 5). Asimismo, los graficos de este cuestionario

gquedan distribuidos de la siguiente manera:
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EXPERIENCIA PROPIA

\

Adecuada =Inadecuada = Indiferente

ADAPTACION PROFESORADO

\

= A favor =Encontra = Indiferente

TRATO HACIA EL NINO

Al

= Positivo = Negativo = Depende

7. Conclusiones

Una vez sacados los resultados de los cuestionaros podemos observar y llegar

a diferentes consideraciones.

En el caso del alumnado, los graficos muestran como la mayoria de los
participantes conocen la enfermedad, los posibles sintomas y sentimientos que se
pueden desarrollar en un paciente que padece la enfermedad. Muchos han expresado
gue esta enfermedad no se puede contagiar de unos a otros y que nadie tiene culpa de
la aparicion y desarrollo de esta. Asimismo los alumnos han sefialado que adoptarian
una actitud positiva frente a esa situacion, sin despreciar ni alejarse de aquellas
personas o compafieros que padezcan alguna enfermedad; ademéas muchos ofrecerian

su ayuda. Ilgualmente aceptarian la ayuda de los demés para sobrellevar mejor el trance
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de la enfermedad. La totalidad del alumnado participante ha optado por la opcion de, en
el caso de padecer dicha enfermedad, ser tratados igual que antes y no de manera
diferente ya que de esta forma se sentirian alejados y diferenciados del resto de
comparfieros. Cabe destacar que un alto porcentaje ha manifestado, a través de sus
respuestas, el miedo a la aparicion de esta enfermedad en su familia; asi como también
se muestran a favor de recibir cartas, postales y detalles cuando no pudiera asistir al
colegio. Como se explica en la guia para profesorado y familias: “Educar a nifios y nifias
con cancer”, muchos estudios han demostrado que la integracion escolar de nifios
afectados por esta enfermedad es mejor para aquellos que mantienen un contacto con

la escuela a lo largo del tratamiento.

En el caso de las familias, pese a que el conocimiento del cancer infantil es
mayor, encontramos un gran porcentaje que tiene total desconocimiento sobre la
enfermedad. El conjunto de los participantes considera que el cancer tiene un alto indice
de curacién gracias a los avances cientificos que poco a poco van mejorando en la
actualidad. Asimismo, como muestran los graficos la mayoria de las familias adoptan
una actitud y una postura adecuada frente a la enfermedad, puesto que se manifiestan
a favor de la necesidad de informar sus hijos sobre las enfermedades que existen hoy
en dia y en este caso sobre el cancer infantil. Algunos expresan su miedo hacia la
posibilidad de presenciar en su familia un caso de cancer infantil; sin embargo otros
piensan que gracias a los avances de la ciencia, esta todo mas controlado y cada vez
existen menos riesgos de pérdida de un hijo como causa de esta enfermedad. Las
familias también muestran una actitud positiva hacia el trato del nifio ya que consideran
que un nifio que padece esta enfermedad debe ser tratado de la misma manera que lo
era antes de padecerla. Ademas, la gran mayoria piensan que es fundamental que el
nifio esté en contacto continuo con el resto de sus comparieros y asista a clase, siempre

y cuando la enfermedad y los efectos secundarios lo permitan.

En el caso del profesorado, se observa como la mayoria conoce la enfermedad
pero muestra su indiferencia a la hora de considerar que tienen conocimientos
suficientes para afrontar un caso de cancer infantil. Es por ello que la gran mayoria de
los entrevistados se muestran a favor de los cursos formativos, tanto del cancer infantil
como de posibles enfermedades que puedan darse en el aula puesto que cada vez es
mas frecuente este tipo de situaciones. Del mismo modo, muchos manifiestan su
disposicion a desplazarse a los hospitales para impartir clases en las aulas hospitalarias.
También expresan su opinion favorable sobre la necesidad de informar al alumnado en
el supuesto de tener algun caso en el aula. La mayoria piensa que es necesario trabajar

el tema del duelo en el aula, tanto en casos de enfermedad como de pérdidas de
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familiares o conocidos, siempre y cuando los alumnos estén dispuestos y no se obligue
a nadie. Es por ello, que consideran necesario que el trato hacia el nifio sea el mas
cercano posible, facilitando el contacto con el resto de comparieros mediante dibujos,
cartas, imagenes, videos, visitas, etc. Un alto porcentaje, cree que esto es un refuerzo
positivo para el nifio que padece la enfermedad puesto que mejorara su estancia en el
hospital y le dar4 energia. Cabe comentar que el profesorado puede realizar tanto
adaptaciones curriculares no significativas, es decir, realizar pequefias modificaciones
en la programacion disefiada para toda la clase pero que apenas afectan las
ensefianzas basicas; como también adaptaciones curriculares individuales significativas
(ACIS) que hacen referencia a la adecuacion de los objetivos, la eliminacién o
modificacion de determinados contenidos y objetivos, la ampliacién de actividades

educativas especificas, etc.

A modo de conclusion general, cabe comentar que a dia de hoy el cancer infantil
es una enfermedad que se encuentra presente en el dia a dia y que la posibilidad de
encontrar un caso de cancer infantil en el aula, cada vez es mayor. Los estudios actuales
demuestran que es una enfermedad con un alto indice de supervivencia. La palabra
“cancer” lleva asociada sentimientos de miedo, tristeza, angustia, pérdida, entre otros;
lo cual hace de esta, una enfermedad temida por la gran mayoria de la sociedad. Es
fundamental, tanto en el caso del profesorado como del resto de la sociedad, estar
informados y al dia sobre las mejoras, innovaciones y posibles apariciones de
enfermedades; puesto que en un momento u otro la podemos presenciar o0 vivir de
cerca. Considero que, pese al gran abanico de posibilidades existentes sobre el
mantenerse informado acerca de las novedades de la medicina, no aprovechamos estas
oportunidades ni estamos lo necesariamente formados para poder afrontar casos en las
aulas; los resultados de los cuestionarios lo han demostrado. Cuando los nifios y nifias
ya son mayores y adolescentes se pueden crear y formar campafias de sensibilizacion
e informacién sobre las enfermedades mas comunes, con el fin de saber y conocer que
su ayuda hacia el compafiero de clase sera fundamental al igual que las visitas al
hospital o a su domicilio. Todo ello supondra un refuerzo positivo e influird en su mejora,
puesto que un nifio con cancer infantil ademas de sufrir fisicamente, también sufre
psicolégicamente y socialmente. Nos encontramos frente a la necesidad de, en el caso
del profesorado, alumnado y de las familias, ampliar nuestros conocimientos sobre el
cancer infantil pero también del resto de enfermedades como el Autismo, Asperger,
Sindrome de Down, TDAH, enfermedades raras, etc. Nunca estd de mas ampliar
nuestros conocimientos e investigar, ¢Quién sabe si determinada informacion sera

esencial y vital en nuestra vida?
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9. Anexos
Anexo 1: Cuestionario alumnado

CUESTIONARIO PARA ALUMNADO

A continuacion, se presentan unas cuestiones sobre el cancer infantil. Las respuestas seran
anonimas y confidenciales, por lo que agradeceria su colaboracion y sinceridad. No hay
respuestas correctas ni incorrectas.

1. ¢Qué es el cancer infantil?

a) El cancer infantil es una enfermedad.

b) Es el personaje de una pelicula.

c) Esunaasignatura.

2. ¢Conoces a algun nifio que haya padecido esta enfermedad?

a) Si.

b) No.

3. ¢Como actuarias si en clase tuvieras un compafiero que no tuviera pelo?

a) No me acercaria a él ni jugaria con él.

b) Me daria igual que tuviera o no pelo, es mi amigo y por tener una
enfermedad no me voy a distanciar de él. Por eso, seguiria jugando con
él y ayudandole en todo lo que pudiera.

c) Me raparia el pelo como él para que no se sienta diferente al resto de
comparieros.

4. ¢Ayudarias a un compafero con esta enfermedad en todo lo que pudieses?

a) Si.

b) No.

¢) Me daria miedo estar cerca de él.

5. ¢Qué crees que siente un nifio que padece esta enfermedad?

a) Se siente triste, desplazado, desmotivado, sin ganas de nada...

b) Se siente feliz, intenta sacar fuerzas para afrontar la enfermedad, es
positivo, tiene esperanza. ..

c) Sus sentimientos dependeran de la fase en la que se encuentre. El nifio
que padezca esta enfermedad tendrd& momentos de mucha energia y
positividad, pero otros en los que todo sea negativo y no quiera luchar.

6. ¢El cancer se puede contagiar de unos a otros?

a) Si.

b) No.

c) Siempre y cuando sea mediante contacto (un abrazo, una caricia, un
beso...)

7. ¢Consideras que el cancer infantil es una enfermedad dificil de superar?

a) Si, ya que el nifio que la padece debe estar sometido a muchos
tratamientos que tienen unas consecuencias negativas en su organismo.

b) No, ya que con los avances e investigaciones cientificas, poco a poco,
esta enfermedad va a desaparecer.

c) Depende de la personay de la fase en la que se encuentre.

24



8.

10.

11.

12.

¢ Te da miedo que pueda aparecer esta enfermedad en tu familia?
a) Si, no me gustaria que nadie pasara por esa situacion y mucho menos si
es de mi familia.
b) No porque con los avances que hay diariamente, todo saldria bien.
c) Si, me daria mucho miedo pero es algo que yo no puedo controlar y en
el caso de que apareciera intentaria apoyar y dar muchos &nimos a mi
familia.
¢Cbémo te gustaria que te trataran si padecieras esta enfermedad?
a) Me gustaria que me trataran como el de siempre pese a mis sintomas o
mis cambios fisicos. Es decir, igual que antes de padecer la enfermedad.
b) Me gustaria que fueran mas amables conmigo, mas atentos, que
estuvieran mas pendiente de mi.
c) Me gustaria que me dejaran de lado y nadie me dijera nada.
En el caso de tener esta enfermedad, ;te gustaria recibir cartas, postales...
cuando no pudieras acudir al colegio?
a) Si, me gustaria mucho ya que los echaria de menos.
b) No, porque me daria envidia que ellos disfrutaran juntos y yo no pudiera
estar con ellos.
¢) Me daria igual que me mandaran cosas.
¢Como te sientes al estar al lado de alguien que esta enfermo?
a) Me siento incomodo ya que en cualquier momento me puede pegar algo.
b) Como siempre, ya que el estar enfermo no cambia nada mas que el estado
de salud.
c) No estaria al lado de nadie que estuviera enfermo.
¢Quién tiene la culpa del cancer?
a) El cancer no es culpa de nadie.
b) La gente que lo pega.
c) Los médicos.
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Anexo 2: Cuestionario familias de alumnos

CUESTIONARIO PARA FAMILIAS DE ALUMNOS

Segun la SEHOP (Sociedad Espariola de Hematologia y Oncologia Pediatricas), el cancer es
"una proliferacién (reproduccién) anormal e incontrolada de células que puede ocurrir en
cualquier 6rgano o tejido. Se origina cuando un grupo de células escapa de los mecanismos
normales de control en cuanto a su reproduccion y diferenciacion.”

A continuacion, se presentan unas cuestiones sobre el cancer infantil. Las respuestas seran
anonimas y confidenciales, por lo que agradeceria su colaboracion y sinceridad. No hay
respuestas correctas ni incorrectas.

1. ¢Conoces algun nifio que actualmente esté padeciendo esta enfermedad?
a) Si.
b) No.
2. ¢Crees que es una enfermedad cada vez méas presente y que podrias presenciar en
tu futuro?
a) Si.
b) No.
c) Si, pero es cierto que con los avances cientificos, en un futuro no habran tantos
casos.
3. ¢Piensas que, a dia de hoy, el cancer infantil tiene un alto indice de curacion?
a) Si.
b) No.
4. ¢Consideras que el nifio con cancer infantil debe de ser tratado de diferente manera?
a) No, hay que tratarle como uno mas, con sus cosas mejores o0 peores para darle la
oportunidad de ser “el o la de siempre” y de aceptar sus cambios si se hubieran
producido.
b) Si, ya que esta intentado superar una enfermedad y el estado de animo no es muy
positivo.
¢) Unicamente cuando sea necesario, por ejemplo a la hora de trabajar contenidos o
realizar actividades grupales.
5. ¢Piensas que un nifio de cancer infantil en fase terminal, debe seguir asistiendo al
colegio?
a) Si, ya que la escuela sigue siendo una experiencia de vida para el nifio y la
participacion continuada en esta es de vital importancia para su bienestar.
b) Si, siempre y cuando exista la opcion de poder asistir a clase una hora,
Gnicamente por la mafiana o por la tarde, ya que la energia poco a poco decrece.
c) No, si esta en fase terminal es mejor que se mantenga al margen y el resto de
comparieros no lo vea en ese estado.
6. ¢Crees importante el establecimiento de un entorno comunicativo casa-escuela-
centro médico?
a) Si, es fundamental para estar informados del estado, evolucion, carencias... del
nifo.
b) No, no es necesario.
¢) Indiferente.
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10.

11.

12.

¢Consideras, como padre o madre, que en el caso de tener un nifio con cancer tu
hijo debe de conocer esta enfermedad?
a) No, cuanto menos sepa mucho mejor.
b) Lo justo.
c) Si, debe de estar informado de todo.
Como padres, ¢0s gustaria ser vosotros mismos los que informarais a los
compaiieros, compaiieras, familias... de la enfermedad mediante una charla, una
carta, una reunion...?
a) Si, pero Unicamente dandoles la informacion bésica, sin ser muy explicitos.
b) Si, porque podrian aportar su granito de arena.
¢) No, es un tema muy delicado y dificil de tratar.
¢Piensas que es bueno que cuando el nifio esta hospitalizado por dicha enfermedad,
reciba visitas o cartas, dibujos... por parte del resto de compafieros?
a) Si, ademas favoreceria su estado de &nimo de manera muy positiva.
b) No, no es adecuado porque recordaria momentos en el colegio con sus
comparieros.
¢) Cada nifio tiene total libertad de hacer lo que quiera, es indiferente.
¢ Crees que los hermanos de nifios con cancer sufren de manera co-lateral?
a) Si, desarrollan sentimientos de abandono, culpa, rechazo, temor, ansiedad.
Ademas, se observan problemas escolares (tanto académicos como conductuales)
y sintomas fisicos (dolores de cabeza, de estdmago...)
b) No, ya que ellos no se ven afectados por la enfermedad.
c) Si, pero con el tiempo se les pasa.
¢ Te daria miedo que tu hijo/hija padeciera esta enfermedad?
a) Si, y me preocuparia mucho la reaccion del resto de compafieros, los efectos
secundarios. ..
b) No, ya que pase lo que le pase a mi hijo, estaria siempre a su lado.
¢) Unicamente me preocuparia por su pronta recuperacion.
¢Consideras que, en caso de hospitalizacion, siga impartiendo las clases un
profesorado del centro donde realizo el resto de ensefianza?
a) Si.
b) No.
¢) Indiferente.
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Anexo 3: Cuestionario profesorado

CUESTIONARIO PARA PROFESORADO

Segun la SEHOP (Sociedad Espariola de Hematologia y Oncologia Pediatricas), el cancer es
"una proliferacién (reproduccién) anormal e incontrolada de células que puede ocurrir en
cualquier 6rgano o tejido. Se origina cuando un grupo de células escapa de los mecanismos
normales de control en cuanto a su reproduccion y diferenciacion.”

A continuacion, se presentan unas cuestiones sobre el cancer infantil. Las respuestas seran
anonimas y confidenciales, por lo que agradeceria su colaboracion y sinceridad. No hay
respuestas correctas ni incorrectas.

1. ¢Conoces algun nifio que actualmente esté padeciendo esta enfermedad?

a) Si.

b) No.

2. Como docente, ¢has tenido algun alumno en el aula con esta enfermedad?

a) No.

b) Si.

3. ¢Crees que es una enfermedad cada vez mas presente y que podrias presenciar en tu
futuro?

a) Si.

b) No.

c) Si, pero es cierto que con los avances cientificos, en un futuro no habra tantos

casos.
4. ¢Consideras que tienes conocimientos suficientes para afrontar un caso de cancer
infantil?

a) No.

b) Si, pero necesitaria mas informacion para poder disefiar y crear actividades

adecuadas para este alumnado.

c) Si, no necesito mas.

5. ¢Crees conveniente un curso formativo dirigido al profesorado sobre el cancer
infantil?

a) Si, sin duda.

b) No, hoy en dia mediante Internet tenemos acceso a una gran cantidad de
informacion que nos sirve de ayuda y nos ofrece ideas, recursos, materiales...y
asi no tener que perder tiempo en un curso formativo.

c) Si, siempre y cuando el curso vaya dirigido a un caso que tenga en mi clase.

6. ¢Cdmo adaptarias el trabajo en el aula frente un caso de cancer infantil?

a) Mantener contacto o estar coordinado con el profesional educativo del hospital.

b) Creo que no es necesario adaptar nada.

c¢) Unicamente mediante el soporte de apoyo de un maestro que se dedique
exclusivamente a este alumno.

7. ¢Estarias dispuesto a desplazarte a los hospitales para impartir clases a nifios
hospitalizados por esta enfermedad?

a) Si.

b) No.

c) Siy mas si es alumnado del centro en el que estoy trabajando.

28



8.

9.

10.

11.

12.

13.

¢Como crees que podria afectar al resto de alumnado un caso de cancer infantil?

a) Negativamente a su proceso de ensefianza-aprendizaje. Un caso asi no tiene cosas
buenas para el resto de compafieros.

b) Positivamente ya que mediante un caso asi el alumnado se pone en su lugar e
intenta ayudar en la medida de lo posible para poder seguir con el ritmo de
trabajo. Ademas se refuerzan los lazos de amistad entre la clase, lo cual es muy
enriquecedor.

c) Positivamente ya que les ayuda a conocer la enfermedad. Pero también
negativamente porgue esta situacion provoca cambios en el ritmo de trabajo de
la clase, la necesidad de adaptar todo el material, una atencién individualizada y
especial para este nifio, un soporte de profesorado...

¢Supone un sobre-esfuerzo el tener un nifio con esta enfermedad? ¢Afecta
negativamente al rendimiento y aprendizaje del resto del alumnado?

a) Si, claro que supone un esfuerzo de busqueda y de creacion de materiales para
adaptarlo a él. Ademas, supone un obstaculo para continuar con el trabajo de toda
clase.

b) Si, supone un sobre-esfuerzo de investigacion y de creacion de materiales, el cual
no me importaria realizar. No, no afecta negativamente al rendimiento y
aprendizaje del alumnado, es mas, creo que tiene numerosas ventajas y
beneficios.

¢) Unicamente supone un sobre-esfuerzo. No afecta al alumnado de ninguna manera
ya que no se ve involucrado en el caso.

¢Consideras necesaria, a la vuelta al colegio de un nifio con cancer infantil, la
asignacion de un profesor de apoyo para su incorporacién con normalidad a las clases?

a) Si, pero Unicamente cuando sea necesario ya que este alumno se puede sentir
incomodo cuando el profesorado se muestra demasiado protector.

b) No, si vuelve aretomar las clases es porque esta del todo recuperado y no necesita
ningun apoyo especial.

c) Si, sin ninguna duda.

¢Qué procedimiento de informacién utilizarias para trabajar el tema del cancer
infantil con el grupo-clase?

a) Cuentos e historietas.

b) Dialogos, debates de opinion, videos...

c) Las dos opciones serian correctas.

Frente a un caso de cancer infantil en el aula, ¢crees que es fundamental preparar e
informar previamente al resto de comparieros?

a) Si.

b) No.

c) Yase informaria a la clase en funcion del estado o evolucidn del nifio.

¢ Crees importante el establecimiento de un entorno comunicativo casa-escuela-centro
médico?

a) Si, es fundamental para estar informados del estado, evolucion, carencias... del
nifio.

b) No, no es necesario.

¢) Indiferente.
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14. ¢Crees conveniente visitar al nifio, con el resto de la clase, al hospital, a su casa, hacerle
preparativos de la vuelta al cole?
a) Si, y ademas es muy positivo.
b) No, cuando esté del todo recuperado ya retomara las clases de forma regular sin
ningun tipo de bienvenida especial.

15. ¢Consideras que el nifio con cancer infantil debe de ser tratado de diferente manera?

a) No, hay que tratarle como uno mas, con sus cosas mejores o peores para darle la
oportunidad de ser “el o la de siempre” y de aceptar sus cambios si Se hubieran
producido.

b) Si, ya que esté intentado superar una enfermedad y el estado de &nimo no es muy
positivo.

¢) Unicamente cuando sea necesario, por ejemplo a la hora de trabajar contenidos
o realizar actividades grupales.

16. ¢Crees que se ha de introducir en el aula conceptos como: descripcion general del
cancer, cancer no es contagioso, cancer no es culpa de nadie, forma de tratar el cancer,
eficacia de los métodos, como ayudar, preguntas...?

a) Es necesario a la hora de informar a la clase, aportar sencillas pautas de
comportamiento con el nifio que padezca dicha enfermedad.

b) Si, explicar como se deben de interesar por su enfermedad pero evitando los
interrogatorios.

¢) No.

17. ¢Crees gque los hermanos de nifios con cancer sufren de manera colateral?

a) Si, desarrollan sentimientos de abandono, culpa, rechazo, temor, ansiedad.
Ademas, se observan problemas escolares (tanto académicos como
conductuales) y sintomas fisicos (dolores de cabeza, de estdbmago...)

b) No, ya que ellos no se ven afectados por la enfermedad.

c) Si, pero con el tiempo se les pasa.

18. ¢Piensas que un nifio de cancer infantil en fase terminal, debe seguir asistiendo al
colegio?
a) Si, ya que la escuela sigue siendo una experiencia de vida para el nifio y la
participacion continuada en esta es de vital importancia para su bienestar.
b) Si, siempre y cuando exista la opcion de poder asistir a clase una hora,
Gnicamente por la mafiana o por la tarde, ya que la energia poco a poco decrece.
¢) No, si esta en fase terminal es mejor que se mantenga al margen y el resto de
compafieros no lo vena en ese estado.
19. En el caso de pérdida de un compafiero, ¢ crees importante hablar del tema en el aula?
a) Si, a todo aquel que quiera expresar su sentimiento con total libertad, pero sin
obligar a nadie.
b) No, ya que no es un tema agradable para el resto de compafieros.
¢) Indiferente.
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20. Propdn una actividad de trabajo de un contenido especifico (a elegir por la persona
gue realiza el cuestionario) con una adaptacion para el libro con cancer infantil.
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Anexo 4: Plantillas de respuesta cuestionarios

CUESTIONARIO PARA ALUMNADO

A continuacion, se presentan unas cuestiones sobre el cancer infantil. Las respuestas seran
anonimas y confidenciales, por lo que agradeceria su colaboracion y sinceridad. No hay
respuestas correctas ni incorrectas.

2. ¢Qué es el cancer infantil? (Blogue 1)
a) El cancer infantil es una enfermedad. A
b) Es el personaje de una pelicula. B

3. ¢Conoces a algun nifio que haya padecido esta enfermedad? (Blogue 1)
a) Si. A

4. ¢COmo actuarias si en clase tuvieras un compafiero que no tuviera pelo? (Blogue 2)
a) No me acercaria a €l ni jugariaconél. B
b) Me daria igual que tuviera o no pelo, es mi amigo y por tener una enfermedad no
me voy a distanciar de él. Por eso, seguiria jugando con él y ayudandole en todo
lo que pudiera. A
Me raparia el pelo como él para que no se sienta diferente al resto de compareros.

A
5. ¢Ayudarias a un compafiero con esta enfermedad en todo lo que pudieses? (Bloque
2)
a) Si. A
b) No. B

c) Me daria miedo estar cercade él. B
6. ¢Qué crees que siente un nifio que padece esta enfermedad? (Bloque 1)
a) Se siente triste, desplazado, desmotivado, sin ganas de nada... B

¢) Sus sentimientos dependeran de la fase en la que se encuentre. El nifio que padezca
esta enfermedad tendrd momentos de mucha energia y positividad, pero otros en
los que todo sea negativo y no quiera luchar. A
7. ¢El cancer se puede contagiar de unos a otros? (Bloque 1)
a) Si. B
b) No. A
€) Siempre y cuando sea mediante contacto (un abrazo, una caricia, un beso...) B
8. ¢Consideras que el cancer infantil es una enfermedad dificil de superar? (Blogue 1)
a) Si, ya que el nifio que la padece debe estar sometido a muchos tratamientos que

tienen unas consecuencias negativas en su organismo. A
b) No, ya que con los avances e investigaciones cientificas, poco a poco, esta
enfermedad va a desaparecer. B
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10.

11.

12.

13.

¢ Te da miedo que pueda aparecer esta enfermedad en tu familia? (Bloque 3)
a) Si, no me gustaria que nadie pasara por esa situacion y mucho menos si es de mi
familia. A
b) No porque con los avances que hay diariamente, todo saldria bien. B
c) Si, me daria mucho miedo pero es algo que yo no puedo controlar y en el caso de
que apareciera intentaria apoyar y dar muchos animos a mi familia. A
¢ Cbémo te gustaria que te trataran si padecieras esta enfermedad? (Bloque 3)
a) Me gustaria que me trataran como el de siempre pese a mis sintomas 0 mis
cambios fisicos. Es decir, igual que antes de padecer la enfermedad. A
b) Me gustaria que fueran mas amables conmigo, mas atentos, que estuvieran mas
pendiente de mi. A
€) Me gustaria que me dejaran de lado y nadie me dijera nada. B
En el caso de tener esta enfermedad, ;te gustaria recibir cartas, postales... cuando
no pudieras acudir al colegio? (Blogque 3)
a) Si, me gustaria mucho ya que los echaria de menos. A
b) No, porque me daria envidia que ellos disfrutaran juntos y yo no pudiera estar
con ellos. B
c) Me daria igual que me mandaran cosas. C

¢ Cbémo te sientes al estar al lado de alguien que esta enfermo? (Bloque 2)
a) Me siento incomodo ya que en cualquier momento me puede pegar algo.
B
b) Como siempre, ya que el estar enfermo no cambia nada mas que el estado de
salud. A
¢) No estaria al lado de nadie que estuviera enfermo. B
¢ Quién tiene la culpa del cancer? (Bloque 1)
a) El cancer no es culpa de nadie. A
b) La gente que lo pega. B
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CUESTIONARIO PARA FAMILIAS DE ALUMNQOS

Segun la SEHOP (Sociedad Espafiola de Hematologia y Oncologia Pediatricas), el cancer es
"una proliferacion (reproduccién) anormal e incontrolada de células que puede ocurrir en
cualquier 6rgano o tejido. Se origina cuando un grupo de células escapa de los mecanismos
normales de control en cuanto a su reproduccion y diferenciacion."

A continuacion, se presentan unas cuestiones sobre el cancer infantil. Las respuestas seran
anonimas y confidenciales, por lo que agradeceria su colaboracién y sinceridad. No hay
respuestas correctas ni incorrectas.

1. ¢Conoces algun nifio que actualmente esté padeciendo esta enfermedad? (Bloque 4)
a) Si. A

2. ¢Crees que es una enfermedad cada vez mas presente y que podrias presenciar en tu
futuro? (Bloque 4)
a) Si. A
b) No. B

3. ¢Piensas que, a dia de hoy, el cancer infantil tiene un alto indice de curacién? (Bloque
4)
a) Si. A
b) No. B
4. ¢Consideras que el nifio con cancer infantil debe de ser tratado de diferente manera?
(Blogue 6)
a) No, hay que tratarle como uno mas, con sus cosas mejores o peores para darle la
oportunidad de ser “el o la de siempre” y de aceptar sus cambios si se hubieran

producido. A
b) Si, ya que esta intentado superar una enfermedad y el estado de animo no es muy
positivo. B

5. ¢Piensas que un nifio de cancer infantil en fase terminal, debe seguir asistiendo al
colegio? (Bloque 6)
a) Si, ya que la escuela sigue siendo una experiencia de vida para el nifio y la
participacion continuada en esta es de vital importancia para su bienestar. A

c) No, si esta en fase terminal es mejor que se mantenga al margen y el resto de
compafieros no lo vena en ese estado. B
6. ¢Creesimportante el establecimiento de un entorno comunicativo casa-escuela-centro
médico? (Bloque 6)
a) Si, es fundamental para estar informados del estado, evolucidn, carencias... del
nifio. A
b) No, no es necesario. B
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10.

11.

12.

¢Consideras, como padre o madre, que en el caso de tener un nifio con cancer tu hijo
debe de conocer esta enfermedad? (Bloque 5)

a) No, cuanto menos sepa mucho mejor. B

b) Lo justo. C

c) Si, debe de estar informado de todo. A
Como padres, ¢,0s gustaria ser vosotros mismos los que informarais a los compafieros,
compaiieras, familias... de la enfermedad mediante una charla, una carta, una
reunion...? (Bloque 5)

a) Si, pero Unicamente dandoles la informacion basica, sin ser muy explicitos. C

b) Si, porque podrian aportar su granito de arena. A

¢) No, es untema muy delicado y dificil de tratar. B
¢Piensas que es bueno que cuando el nifio estd hospitalizado por dicha enfermedad,
reciba visitas o cartas, dibujos... por parte del resto de compaiieros? (Blogue 6)

a) Si, ademas favoreceria su estado de animo de manera muy positiva. A

b) No, no es adecuado porque recordaria momentos en el colegio con sus compafieros.

B

¢ Crees que los hermanos de nifios con cancer sufren de manera co-lateral? (Blogue 5)
a) Si, desarrollan sentimientos de abandono, culpa, rechazo, temor, ansiedad. Ademas,
se observan problemas escolares (tanto académicos como conductuales) y sintomas
fisicos (dolores de cabeza, de estomago...) A
b) No, ya que ellos no se ven afectados por la enfermedad. B
c) Si, pero con el tiempo se les pasa. C
¢ Te daria miedo que tu hijo/hija padeciera esta enfermedad? (Bloque 5)
a) Si, y me preocuparia mucho la reaccién del resto de compafieros, los efectos
secundarios... A
b) No, ya que pase lo que le pase a mi hijo, estaria siempre a su lado. C
¢) Unicamente me preocuparia por su pronta recuperacion. B
¢Consideras que, en caso de hospitalizacién, siga impartiendo las clases un
profesorado del centro donde realizo el resto de ensefianza? (Blogque 6)
a) Si. A
b) No. B
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CUESTIONARIO PARA PROFESORADO

Segun la SEHOP (Sociedad Espariola de Hematologia y Oncologia Pediatricas), el cancer es
"una proliferacion (reproduccion) anormal e incontrolada de células que puede ocurrir en
cualquier 6rgano o tejido. Se origina cuando un grupo de células escapa de los mecanismos
normales de control en cuanto a su reproduccion y diferenciacion.”

A continuacion, se presentan unas cuestiones sobre el cancer infantil. Las respuestas seran
anonimas y confidenciales, por lo que agradeceria su colaboracién y sinceridad. No hay
respuestas correctas ni incorrectas.
1. ¢Conoces algun nifio que actualmente esté padeciendo esta enfermedad? (Bloque 7)

a) Si. A

2. Como docente, ¢has tenido algan alumno en el aula con esta enfermedad? (Blogue 7)

b) Si. A
3. ¢Crees que es una enfermedad cada vez mas presente y que podrias presenciar en tu
futuro? (Bloque 7)
a) Si. A
b) No. B

4. ¢Consideras que tienes conocimientos suficientes para afrontar un caso de cancer
infantil? (Bloque 7)

b) Si, pero necesitaria mas informacion para poder disefiar y crear actividades
adecuadas para este alumnado. A
¢) Si, no necesito mas. B
5. ¢Crees conveniente un curso formativo dirigido al profesorado sobre el cancer
infantil? (Bloque 8)
a) Si, sin duda. A
b) No, hoy en dia mediante Internet tenemos acceso a una gran cantidad de
informacion que nos sirve de ayuda y nos ofrece ideas, recursos, materiales. ..y asi
no tener que perder tiempo en un curso formativo. B
c) Si, siempre y cuando el curso vaya dirigido a un caso que tenga en mi clase. C
6. ¢Cdmo adaptarias el trabajo en el aula frente un caso de cancer infantil? (Bloque 8)
a) Mantener contacto o estar coordinado con el profesional educativo del hospital. A
b) Creo que no es necesario adaptar nada. B
¢) Unicamente mediante el soporte de apoyo de un maestro que se dedique
exclusivamente a este alumno. C
7. ¢Estarias dispuesto a desplazarte a los hospitales para impartir clases a nifios
hospitalizados por esta enfermedad? (Bloque 8)
a) Si. A
b) No. B
c) Siy mas siesalumnado del centro en el que estoy trabajando. A

36



8. ¢Como crees que podria afectar al resto de alumnado un caso de cancer infantil?
(Blogue 7)

a) Negativamente a su proceso de ensefianza-aprendizaje. Un caso asi no tiene cosas

buenas para el resto de compafieros. B
b) Positivamente ya que mediante un caso asi el alumnado se pone en su lugar e intenta
ayudar en la medida de lo posible para poder seguir con el ritmo de trabajo. Ademas
se refuerzan los lazos de amistad entre la clase, lo cual es muy enriquecedor.

A

9. ¢Supone un sobre-esfuerzo el tener un nifio con esta enfermedad? ¢Afecta
negativamente al rendimiento y aprendizaje del resto del alumnado? (Bloque 7)
a) Si, claro que supone un esfuerzo de blsqueda y de creacion de materiales para
adaptarlo a él. Ademas, supone un obstaculo para continuar con el trabajo de toda
clase. B
b) Si, supone un sobre-esfuerzo de investigacion y de creacion de materiales, el cual
no me importaria realizar. No, no afecta negativamente al rendimiento y aprendizaje
del alumnado, es mas, creo que tiene numerosas ventajas y beneficios.
A

10. ¢Consideras necesaria, a la vuelta al colegio de un nifio con cancer infantil, la
asignacion de un profesor de apoyo para su incorporacién con normalidad a las clases?
(Blogue 9)

b) No, si vuelve a retomar las clases es porque esta del todo recuperado y no necesita
ningln apoyo especial. B
c) Si, sin ninguna duda. A
11. ;Qué procedimiento de informacion utilizarias para trabajar el tema del cancer
infantil con el grupo-clase? (Bloque 8)
a) Cuentos e historietas. A
b) Dialogos, debates de opinion, videos... A
c) Las dos opciones serian correctas. A
12. Frente a un caso de cancer infantil en el aula, ¢crees que es fundamental preparar e
informar previamente al resto de compafieros? (Blogue §)
a) Si. A
b) No. B
¢) Yase informaria a la clase en funcion del estado o evolucién del nifio. C
13. ¢ Crees importante el establecimiento de un entorno comunicativo casa-escuela-centro
médico? (Bloque 8)
a) Si, es fundamental para estar informados del estado, evolucion, carencias... del

nifo. A
b) No, no es necesario. B
c) Indiferente. C
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14.

15.

16.

17.

18.

19.

¢ Crees conveniente visitar al nifio, con el resto de la clase, al hospital, a su casa, hacerle
preparativos de la vuelta al cole? (Blogque 9)

a) Si, y ademéas es muy positivo. A

b) No, cuando esté del todo recuperado ya retomara las clases de forma regular sin
ningun tipo de bienvenida especial. B

¢ Consideras que el nifio con cancer infantil debe de ser tratado de diferente manera?
(Blogue 9)

a) No, hay que tratarle como uno mas, con sus cosas mejores 0 peores para darle la
oportunidad de ser “el o la de siempre” y de aceptar sus cambios si se hubieran
producido. A

b) Si, ya que esté intentado superar una enfermedad y el estado de &nimo no es muy
positivo. B

c¢) Unicamente cuando sea necesario, por ejemplo a la hora de trabajar contenidos o
realizar actividades grupales. C

¢Crees que se ha de introducir en el aula conceptos como: descripcion general del
cancer, cancer no es contagioso, cancer no es culpa de nadie, forma de tratar el cancer,
eficacia de los métodos, como ayudar, preguntas...? (Bloque 9)

a) Es necesario a la hora de informar a la clase, aportar sencillas pautas de
comportamiento con el nifio que padezca dicha enfermedad. A

b) Si, explicar como se deben de interesar por su enfermedad pero evitando los
interrogatorios. A

c) No. B

¢ Crees que los hermanos de nifios con cancer sufren de manera colateral? (Blogue 9)

a) Si, desarrollan sentimientos de abandono, culpa, rechazo, temor, ansiedad. Ademas,
se observan problemas escolares (tanto académicos como conductuales) y sintomas
fisicos (dolores de cabeza, de estdbmago...) A

b) No, ya que ellos no se ven afectados por la enfermedad. B

c) Si, pero con el tiempo se les pasa. C

¢Piensas que un nifio de cancer infantil en fase terminal, debe seguir asistiendo al
colegio? (Blogque 9)
a) Si, ya que la escuela sigue siendo una experiencia de vida para el nifio y la
participacion continuada en esta es de vital importancia para su bienestar. A
b) Si, siempre y cuando exista la opcion de poder asistir a clase una hora, Gnicamente

por la mafiana o por la tarde, ya que la energia poco a poco decrece. C
c) No, si estd en fase terminal es mejor que se mantenga al margen y el resto de
compafieros no lo vena en ese estado. B

En el caso de pérdida de un compafiero, ¢ crees importante hablar del tema en el aula?
(Blogue 8)
a) Si, a todo aquel que quiera expresar su sentimiento con total libertad, pero sin
obligar a nadie. A
b) No, ya que no es un tema agradable para el resto de compafieros. B
¢) Indiferente. C
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20. Propdn una actividad de trabajo de un contenido especifico (a elegir por la persona
gue realiza el cuestionario) con una adaptacion para el libro con cancer infantil.
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Anexo 5: Propuestas didacticas para nifios con cancer infantil

Dependiendo del tipo de cancer que padezca el alumno se veran afectadas o no
las partes del cerebro que se refieren al proceso de aprendizaje. En mi caso, el
alumno que tuvimos en el centro tenia problemas de lectura y escritura. Por
tanto, reforzamos la parte del proceso lecto-escritor a través de juegos de
lenguaje (tanto oral como escrito). Otra actividad que plantearia seria realizar la
lectura a través de pictogramas y poco a poco afadir a los pictogramas las
palabras para a largo plazo, trabajar solo con palabras.

Proyecto Juego de Patio (crear una bateria de juegos adaptados para que el nifio
pueda jugar con su grupo de iguales) y trabajar en clase valores como: empatia,
compaferismo, solidaridad...

Hacer una entrevista personal al alumno con cancer por parte de sus
comparieros. Se trabajaria la educacion emocional.

Actividad de Educacién Fisica, al estar el nifio con esta enfermedad es posible
gque no la pueda realizar por lo que se le adaptaria. Por ejemplo: lanzamiento de
un balén medicina, pedirle menos distancia o utilizar un balén menos pesado.
Depende del tipo de cancer que padezca, si asiste al colegio con regularidad, en
que situacion fisica se encuentre... Peor un ejemplo seria informatizar su trabajo,
si le cuesta escribir, grabar sus respuestas por voz; hacer los ejercicios con la
Tablet (y nosotros hacer las plantillas previamente); en lugar de trabajos en
papel, que se grabe en video... Siempre facilitdndole el acceso al curriculum

segun sus necesidades.
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