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Pedagogia de la enfermedad

vy el deterioro: ;cOmo se vive
desde la escuela?

Sonia Fuentes Sanmartin

Salud de la infancia

y la familia

Ante un diagnéstico de cancer parental entre su alumnado, la escuela vive, al igual que lo hace nuestra so- @&
ciedad, un importante impacto y expresa su impotencia para gestionar la comunicacion con el nifio o la nifa
que sufre una situacion de este tipo en su propia familia. Se proponen una serie de herramientas y directri-

ces que ayuden al profesorado en el abordaje de estas situaciones con respecto a su alumnado.

O PALABRAS CLAVE: pedagogia de la vida y de la muerte, cancer parental, comunicacion, recursos, alumnado.

Desde hace afos, en nuestro pais, gracias
a las aportaciones que se han realizado
desde el campo de la pedagogia de la vida
y de la muerte (Poch, 1996; Poch y Herrero,
2003; Nolla, 2008; Garriga, 2009; Miret,
2016), se ha ido desarrollando entre los
docentes una conciencia cada vez mayor
sobre la necesidad de acompanar al alum-
nado que vive una situaciéon de enfermedad
grave, como puede ser el cancer de algun
familiar querido. Debemos tener en cuenta
que, actualmente, el cancer es una pato-
logia con una elevada incidencia a nivel
poblacional (36.333 casos diagnosticados
en 2010, que se transformaran en 44.800
casos en 2020) (Generalitat de Catalunya,
2015). Asi pues, no es extrano encontrar
casos entre los familiares del alumnado de
cualquiera de nuestras escuelas.

Desde bace avios, en nuestro pais, se ha ido
desarrollando entre los docentes la necesidad
de acompanar al alumnado que vive una
situacion de enfermedad grave, como puede
ser el cancer de algun familiar querido
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Asimismo, se ha potenciado la formacion
del profesorado con el objetivo de facilitar
espacios de reflexiéon y busqueda de es-
trategias o herramientas para facilitar las
vivencias relacionadas con la muerte de
algun alumno o companero de escuela.
Actualmente, existe abundante bibliogra-
fia para poder entender y ayudar a los
ninos y ninas, y la encontramos en forma
de cuentos, comics y literatura adecuada
a las diferentes edades (Elzbieta, 2002;
Helling y Bawin, 2000; Beuscher y Hass,
2017; Cortina, 2001). Aun asi, todavia son
muchas las necesidades expresadas por
los maestros y maestras sobre el alum-
nado que ha de vivir estas situaciones.

En el mundo clinico, y concretamente en
la labor realizada en las unidades de on-
cologia hospitalarias, vivimos dia a dia el
proceso de pérdida que supone el cancer,
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Continuamos detectando las di-

Sicultades que todavia hoy mu-
chas familias tienen a la hora
de plantearse el comunicar el
cdancer a sus bijos

y el deterioro que muchas veces acom-
pana a esta enfermedad. Continuamos
detectando las dificultades que todavia
hoy muchas familias tienen a la hora de
plantearse el comunicar el cancer a sus
hijos.

A raiz de la deteccién de estos escollos y
de la ansiedad que genera en el padre o
la madre enfermos (y en las familias), se
han propuesto también diversos recursos
de apoyo dirigidos al padre 0 madre recién
diagnosticado de cancer, para orientar en
la gestidon del proceso de comunicacion
con los hijos e hijas (Fuentes y Giralt,
2006; Fuentes, 2013; Fuentes y Blasco,
2017; Margarit, 2007; Elizegi, 2011; Britz
y otros, 2014). En la mayoria destaca la
comunicacion con la escuela del nifio ante
la nueva situacion, ya que es en este en-
torno donde los nifios y nifias pasan la
mayor parte del dia, acompafnados de los
maestros y de otros compafieros y com-
pafieras de clase. Por tanto, este material
fomenta la confianza en la escuela y en
los maestros, ya que son una pieza clave
en la vida del nifio al que le toca vivir una
experiencia como esta.

Por otro lado, desde el campo de la psi-

cooncologia, nos preguntamos como se

vive desde la escuela la enfermedad cré-

nica, el deterioro, el tener que convivir

durante el curso escolar con las secuelas

y los efectos secundarios de los trata-

mientos médicos y con todos los cambios

que se producen en la vida de un padre o

una madre a raiz de la enfermedad, en la

del propio nifio o nifia, y en la de todos los

miembros de la familia...

» Por ejemplo:

> ¢ COmo se trata la alopecia (pérdida de ca-
bello) en la escuela?

> ¢Se habla de ello?

> ¢ Se trabaja el tema en el aula?

> ¢Qué hace el maestro si el que se pre-
senta peldn es un compafero o compa-
fera, es decir, otro maestro?

> Y si es la madre de un alumno? Quiza
los docentes ven diariamente a esta ma-
dre en la puerta de la escuela acompa-
flando a su hijo como siempre ha hecho,
pero su aspecto fisico llama la atencion
porque ahora se ve diferente, su aspecto
fisico ha cambiado, y nadie ha dicho
nada, nadie ha informado al tutor o a otro
maestro...

> ¢Como se vive todo esto? <

No es de extrafiar que situaciones como
las citadas se vivan con ansiedad y temor
por parte de todos, especialmente si no
se habla de ello o se omite la comunica-
cion. Todas las situaciones nuevas y des-
conocidas, aquellas que no controlamos,



nos hacen sentir inseguridad y temor.
Pero también es posible aprender a vivir
de otra manera estas circunstancias de
la vida, quiza mas sencilla, mas natural,
mas serena... Al fin y al cabo, las enfer-
medades forman parte de la vida y, tarde
o temprano, nos afectan a todos.

Es entonces cuando encontramos intere-
sante fomentar la reflexién sobre el tema
y aportar algunas herramientas y direc-
trices que ayuden a abordar estas situa-
ciones con el alumnado, pues son ellos
los que estan en primera linea cuando en
la familia hay un miembro afectado por la
enfermedad.

A continuacion, queremos mostrar como
es el proceso de enfermedad oncolégica
y ofrecemos una serie de propuestas para
abordar la situacion en la escuela.

El dificil momento del diagndstico

Cuando uno de los padres es diagnosti-
cado de cancer, la noticia tiene un gran
impacto en la familia, ya que supone una
amenaza importante y genera siempre
una crisis a nivel familiar. Es un momento
de temor, de ansiedad, de desorgani-
zacion emocional, de impacto y gran
malestar psicoldgico. No es extrafo que,
ante esta situacion, con frecuencia re-
pentina y de shock, el padre y la madre
no focalicen la atencidén en la escuela, en
la comunicacion con el tutor del nifio, etc.

Esto es asi porque en ese momento han
de estar pendientes de muchas cosas
nuevas, de una toma de decisiones im-
portante; lo que esta afectado es la salud
y en este momento del proceso siempre
hay una situacion de prisa y de tener que
correr.

El propio sistema sanitario actual fomenta
esta velocidad en la logistica que se ac-
tiva ante un nuevo diagndstico oncoldgico.
Por un lado, a raiz de los circuitos de
diagndstico rapido, se ha conseguido dis-
minuir los tiempos de espera por parte de
los pacientes, y este hecho ha ayudado a
disminuir la ansiedad de tener que espe-
rar los resultados de unas pruebas. Pero,
por otro lado, a menudo se olvida que
nuestra mente, nuestro psiquismo, no va
a la misma velocidad; las personas nece-
sitan mucho mas tiempo para procesar y
entender los acontecimientos, sobre todo
cuando estos no son agradables y supo-
nen una amenaza para la vida.

Atravesar los tratamientos

Pasado este primer momento es cuando
el padre o la madre afectado puede estar
mas receptivo para hablar con la escuela
y recibir el ofrecimiento del apoyo necesa-
rio (normalmente, cuando ya se han ini-
ciado los tratamientos médicos), pues en
estos momentos comienzan a adaptarse
a la situacion (ya que los tratamientos son
repetitivos).

Normalmente, llegado este punto, la per
sona se abre a poder pensar y tener en
cuenta otros temas que también son im-
portantes, pero que han pasado a un se-
gundo plano. Este es un buen momento
para contactar con la familia si esta no
lo ha hecho previamente. Pero ;cémo
sabe el maestro cual es el momento ade-
cuado? Como se habra tenido contacto
con el alumno durante esos dias, quiza
él mismo ha explicado que su madre o
su padre esta en el hospital, o que esta
enfermo, o que se le ha caido el pelo,
etc. Si es asi, es necesaria una escucha
activa y la maxima empatia en su acom-
panamiento. De hecho, cuanto mas pe-
queno sea el nifio, mas posibilidades de
expresar espontaneamente lo que vive en
casa y lo que le esta pasando (aunque es
posible que también genere mas impacto
emocional en los profesionales).

A medida que el alumno crece, la espon-
taneidad disminuye y se hace mas dificil
la expresidon de estas situaciones... Si
0s encontrais con un caso asi, siempre
podéis lanzar un globo sonda y acercaros:
«Ultimamente encuentro que estds mas
serio (enfadadol/triste...); ¢quiza no te

Pasado este primer momento
es cuando el padre o la madre
afectado puede estar mds recep-
tivo para hablar con la escuela

35

Aula 280 | Marzo 2019

[REFLEXION

Salud de la infancia
y la familia



Aula 280 | Marzo 2019

mereion

encuentres bien? ;Coémo van las cosas
por casa?» De esta manera, se le esta
invitando a hablar de lo que le preocupa
y, si tiene confianza en el maestro que
se aproxima, muy probablemente acabe
expresandose. Si a pesar de acercarse
el alumno no explica nada, siempre se
puede hacer una llamada telefénica de
contacto a la familia, para transmitir inte-
rés y ofrecer apoyo para el nifo, desde
la escuela. No hay que intentar averiguar
nada mas, ni conseguir mas informacion
de lo que esta pasando. Muchas perso-
nas prefieren no hablar de su situacion
personal; otras, en cambio, pueden de-
sear hacerlo de forma natural, o piden
tener una cita con el maestro para hablar
de su hijo ante la llamada que han reci-
bido.
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» Pongamos un ejemplo: «Buenos dias, soy
Ana, la maestra de Carlos. Disculpe, no
quisiera molestar, pero me gustaria poder
hablar con usted...». Y esperaremos la
respuesta. Si la persona quiere hablar, lo
hara y mostrara interés. Si, por el contra-
rio, no puede hablar o no quiere hacerlo
en ese momento, se puede agradecer la
atencion recibida y dejarlo para mas ade-
lante. €4

Cuando sea posible la comunicacién con
el padre o madre enfermo, hay que tener
en cuenta que los periodos de tratamien-
tos oncoldgicos suelen ser largos y, como
sintoma caracteristico de todos ellos,
podemos citar la astenia o el cansancio
importante, que puede llegar a afectar
la vida cotidiana de forma significativa.
Puede resultar de ayuda preguntar du-
rante la conversacion con la familia si se
necesita personal de ayuda con respecto
a las tareas escolares de los nifios (hacer
los deberes, traslados a las extraesco-
lares, etc.). Si se da el caso, se puede
solicitar el apoyo de la AMPA del centro;
seguro que se solidarizara con la familia
para ayudarla puntualmente.

Mientras la familia atraviesa este periodo,
la observacién del nifio desde el aula
deberia ser primordial, ya que se conoce
su situacion y el maestro puede detectar
cualquier alteracion en la conducta que
el nifo o la nifa exprese en el aula o en el
entorno escolar. Si se detecta algo preo-

El grupo de nivios y ninias de mds
riesgo es el colectivo de adoles-
centes, porque tienen mds con-
ciencia de la enfermedad y de la
muerte, y por el momento evolu-
tivo en el que se encuentran

cupante, recomendamos compartirlo con
los otros maestros que también trabajan
con el nino y, posteriormente, con los
especialistas (psicoélogo escolar, educa-
dor social, EAP, etc.). Una vez realizado
este paso, se podran sacar conclusiones
y valorar conjuntamente la necesidad de
comunicarlo a la familia en este momento.

Aun asi, no debe extrafnarnos detectar
pequenas alteraciones en el patréon de
conducta del nifo; por ejemplo, mas afec-
tacion general, méas alboroto, mas replie-
gue, disminucion del rendimiento escolar,
menos socializacidon con los compafneros
habituales, mas conductas regresivas y
mas llamadas de atencion.

Atencidn especial a los adolescentes

Segun estudios actuales (Rodriguez Mo-
rera, 2015; Sordo y otros, 2014), el grupo
de niflos y ninas de mas riesgo es el
colectivo de adolescentes, porque tienen
mas conciencia de la enfermedad y de
la muerte, y por el momento evolutivo en
el que se encuentran. En este momento,



tener al padre o a la madre con cancer
les hace sentir diferentes del grupo de
habituales. Como hace el camaledn, el
adolescente necesita mimetizarse con los
demas chicos y chicas de su edad, de su
clase. La enfermedad oncoldgica se lo
dificulta de manera importante, ya que le
hace sentir y vivirse diferente al resto.

En estos chicos y chicas, el sufrimiento
puede ser elevado y, a menudo, lo viven
en solitario, al ser mas dificultosa en este
periodo la comunicacion familiar, sobre
todo porque los padres establecen limi-
tes que no gustan al adolescente. Con-
sideramos muy importante la figura del
docente, ya que, muy probablemente, es
la Unica persona de un contexto diferente
al familiar que esta en contacto directo
con el joven y puede establecer un canal
de comunicacién con él y con su estado
emocional. Son muchos los testimonios
de pacientes con hijos e hijas de estas
edades que nos han explicado como es
su comportamiento. La mayoria, a pesar
de estar informados sobre la enfermedad,
suelen minimizar al maximo sus emo-
ciones y hacen como si nada ocurriera,

Reforzamos la tarea pedagogi-
ca y de acompaniamiento que
muchos profesores y profesoras
realizan con el alumnado que
vive una situacion similar

reduciendo o evitando los didlogos rela-
cionados con la patologia.

Se trata de crear puentes que propicien
la comunicacion entre el padre o madre
enfermo y este adolescente que también
esta sufriendo a pesar de no aparen-
tarlo. Nuevamente, reforzamos la tarea
pedagdgica y de acompafamiento que
muchos profesores y profesoras realizan
con el alumnado que vive una situacion
similar.

Existe un porcentaje menor de chicos y
chicas de esta edad que se comportan de
manera totalmente distinta a la descrita
anteriormente. Estos jévenes se muestran
excesivamente preocupados y sobrepro-
tectores en todos los aspectos, hasta el
punto de querer ocupar el rol de cuidador
del padre o la madre. Estos nifios y nifas
pueden prestar un apoyo importante a
sus padres, pero en ningun momento han
de suplir el lugar de apoyo de la pareja o
familia del paciente. Asimismo, es reco-
mendable que no abandonen sus obliga-
ciones escolares, deportivas o ludicas.
La importancia que la labor docente tiene
con estos alumnos y alumnas es esen-
cial, ya que les puede ayudar a darse
cuenta de que pueden prestar apoyo al
familiar enfermo sin olvidar que todavia
no les toca asumir las responsabilidades
de los adultos, ayudandoles asi a expre-
sar y gestionar mejor la impotencia que
suelen sentir ante la situacion.

Afrontamos la recaida

No podemos finalizar el articulo sin hablar
de qué hacer ante una recaida y cémo
afrontarla con el alumnado. Este es un
momento muy dificil y de gran sufrimiento
en la familia, ya que aparece un senti-
miento de gran frustraciéon y un sintoma
que, desde el punto de vista psicoldgico,
no hemos encontrado antes: la desespe-
ranza (Mesquida, Seijas y Rodriguez En-
riquez, 2015).

El malestar del nifio puede comportar una
alteraciéon conductual mas evidente si se
trata de un alumno de primaria. Por otro
lado, podemos detectar una afectacion
del estado de animo (con afluencia de
sintomas depresivos) y elevada ansiedad
(no querer separarse del padre o la madre
enfermo, no querer ir a la escuela, dificul-
tades para dormir, etc.) en alumnado ado-
lescente de ESO y bachillerato, con una
alteracion también de la percepcion de pe-
ligro ante conductas peligrosas (consumo
de sustancias téxicas, conducir a velocidad
mas elevada o sin el casco, etc.) y un au-
mento del absentismo escolar.

Nuevamente, el apoyo que el maestro
puede dar desde la escuela pasara por
el acercamiento y el respeto a un dialogo
cercano y honesto, a fin de que el alumno
sepa que, si lo necesita y lo quiere, tam-
bién desde la escuela se le puede ayudar
y apoyar.
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Tampoco debemos olvidar el auto-
cuidado del docente, el respeto
a los propios sentimientos y la
afectacion emocional que com-
portan estas vivencias con el
alumnado, al que tanto se llega
a querer

Cuidar del que educa
4

Tampoco debemos olvidar el auto-
cuidado del docente, el respeto a los
propios sentimientos y la afectacion
emocional que comportan estas viven-
cias con el alumnado, al que tanto se
llega a querer. Hay que aprender a se-
parar 1o que siente el alumno de lo que
siente el maestro que le ayuda y acom-
pafa en este tramo del camino. No de-
cimos que sea facil, pero hay que ser
conscientes de los buenos momentos de
la vida, de los pequenos y sencillos mo-
mentos de felicidad, pequefos tesoros
que hacen disfrutar y ayudan a sostener
momentos de dificultad.

El compartir con los companeros y com-
paferas las ansiedades y la impoten-
cia que se puede sentir con respecto al
alumno es una medida para cuidarse.

Solo fomentando el autocuidado y siendo
consciente de la propia vida se podra rea-
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lizar la labor educativa, ante estos casos,
de forma sana y segura. B

NOTA 3

* AGRADECIMIENTOS: Me gustaria agradecer al
Dr. Tomas Blasco, profesor titular de la Facul-
tad de Psicologia de la Universidad Auténoma
de Barcelona, su apoyo en la elaboracion de
este articulo.
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