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Resumen: 
En este artículo describimos los efectos 
tardíos provocados por la enfermedad y 
los tratamientos en los niños con tumores 
intracraneales. Los efectos tardíos abarcan 
múltiples aspectos: médicos, neurocogni-
tivos/educativos y sociales /comportamen-
tales.
Consideramos que la escuela desempe-
ña un papel importante en la prevención, 
evaluación y rehabilitación de las secue-
las, contribuyendo a la mejora de la ca-
lidad de vida del niño superviviente de 
un tumor intracraneal. Su trabajo debe 
ser multidisciplinar, siendo necesaria la 
actuación coordinada de los servicios sa-
nitarios y educativos, y la colaboración de 
la familia. 

Abstract: 
In this paper we describe “late effects” 
caused by the disease and treatment in 
children with intracranial tumors. Late 
effects cover many areas: medical, neu-
rocognitive /educational and social/beha-
vioral.
We believe that the school plays an im-
portant role in the prevention, assessment 
and rehabilitation of these consequences 
and contributes to improving the quality 
of life of children surviving an intracranial 
tumor. Their work must be interdiscipli-
nary, requiring the coordinated action of 
the health and education services and the 
collaboration of the family. 
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Résumé: 
Nous décrivons les effets tardifs causés par la maladie et le traitement des enfants atteints 
de tumeurs intracrâniennes. Les séquelles couvrent de nombreux domaines: médical, 
neurocognitifs /éducatif et social /comportemental.
Nous croyons que l’école joue un rôle important dans la prévention, l’évaluation et la 
réhabilitation des séquelles, en contribuant à l’amélioration de la qualité de vie des enfants 
survivants d’une tumeur intracrânienne. Leur travail doit être interdisciplinaire, nécessitant 
l’action coordonnée des services de santé et d’éducation, et la collaboration de la famille.
Mots-clés:

Survivants d’une tumeur intracrânienne; séquelles à long terme; la prévention des 
séquelles; des difficultés d’apprentissage; éducation spéciale, la qualité de vie.
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Introducción

En las cuatro últimas décadas ha habido un incremento sustancial del 
índice de supervivientes de cáncer pediátrico, y por lo tanto de la pre-
ocupación por la mejora de su calidad de vida. Para medirla es impres-
cindible evaluar los efectos tardíos. 

El término “efectos tardíos” se refiere a las complicaciones, déficits, 
discapacidades, o resultados adversos que surgen como consecuencia 
de la enfermedad y de los tratamientos. Pueden ser médicos, neurocog-
nitivos/ educativos y sociales comportamentales (Turner, Rey-Casserly, 
Liptak y Chordas, 2009).

Afectan a la capacidad de aprendizaje del niño, al rendimiento aca-
démico, a su adaptación a la escuela y a su socialización. Estos alumnos 
constituyen una población escolar de alto riesgo, ya que presentan difi-
cultades de aprendizaje como consecuencia de los daños neurocogniti-
vos producidos por el tumor y su extirpación, la toxicidad de la quimio-
terapia y los efectos de la radiación en el desarrollo del sistema nervioso 
central (Armstong et al., 2009; Rey-Casserly y Meadows, 2008, secuelas 
físicas (sensoriales y motoras),largas ausencias escolares y problemas 
psicosociales (Upton y Eiser 2006).

Palabras clave: 
Supervivientes de tumor intracraneal; se-
cuelas a largo plazo; prevención de se-
cuelas; dificultades de aprendizaje; edu-
cación especial; calidad de vida.

Keywords:
Intracranial tumor pediatric survivors; late 
effects; cranial radiation; prevention of se-
quelae; learning difficulties; special edu-
cation; quality of life. 
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Una cuarta parte estos niños utilizan servicios de educación espe-
cial en la escuela (Mitby et al., 2003) y la mayoría obtienen resultados 
académicos y niveles educativos bajos (Lancashire et al., 2010); asi-
mismo, repiten curso y tienen dificultades de aprendizaje (Barrera et 
al., 2005). 

La evaluación e intervención precoz de las secuelas deben tener en 
cuenta todos estos aspectos y son imprescindibles para la mejora de la 
calidad de vida. Para ello se necesitan equipos interdisciplinares que, 
además de aplicar tratamientos médicos, ofrezcan programas de reha-
bilitación desde el ámbito médico (fisioterapia, terapia visual…), psico-
lógico (neuropsicología, psicología clínica), educativo (educación espe-
cial, dificultades de aprendizaje…), y social (apoyo en las minusvalías), 
coordinados por el hospital y la escuela, con la colaboración de las 
familias (Rey-Casserly y Meadows, 2008). 

La escuela tiene un papel primordial en la rehabilitación y en la mejo-
ra de la calidad de vida. Diseñar programas especializados en unidades 
de oncología pediátrica y de daño cerebral es muy importante; también, 
el apoyo en la escuela, ya que la vida del niño transcurre fundamental-
mente en este contexto.

En el marco escolar deben realizarse adaptaciones de acceso e indi-
vidualizadas; proporcionar apoyos; diseñar estrategias educativas; cam-
biar la configuración de la clase, del currículo, de los objetivos de apren-
dizaje y de la evaluación; favorecer la socialización del niño; conocer 
los efectos tardíos de la enfermedad y de su tratamiento; e incorporar las 
estrategias de intervención especializadas que se han desarrollado en los 
últimos años. 

1. Efectos tardíos de la enfermedad y tratamientos

Los efectos tardíos experimentados por los niños con tumores cerebra-
les abarcan múltiples aspectos (médicos, neurocognitivos/educativos y 
sociales /comportamentales) provocados por daños focales o difusos del 
sistema nervioso central (SNC), y dependen de la localización del tumor, 
de los tratamientos recibidos (quimioterapia y radioterapia), de la edad 
en que se han administrado los tratamientos y de la hidrocefalia (Grau, 
2000; Grau y Cañete, 2000; Packer et al., 2003).
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1) Físico/médicos
El tumor y su tratamiento pueden provocar (Turner, Rey-Casserley, 

Liptak y Chordas, 2009):
- Alteraciones morfológicas y funcionales del SNC: estructurales 

(atrofia, calcificaciones, cambios vasculares, necrosis y degenera-
ción de la sustancia blanca) y funcionales (encefalopatía, deterioro 
neuropsicológico y déficits focales) del SNC; asimismo, fatiga, hi-
drocefalia, epilepsia, déficit de atención e hiperactividad. 

- Estas alteraciones se describieron en pacientes tratados en los años 
70 y 80. Los protocolos posteriores han variado la composición 
y dosis de los tratamientos, consiguiendo una disminución de la 
frecuencia e intensidad de los efectos secundarios.

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

- Riesgo de sufrir tumores secundarios.
- Trastornos sensoriales: visuales (cegueras parciales, alteraciones 

en la motricidad de los ojos, estrabismo paralítico, nistagmo y mi-
driasis) y auditivos (sorderas unilaterales).

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

- Trastornos del habla: disartrias y disfagias.

Por ello, es importante realizar un diagnóstico precoz de la enferme-
dad, mejorar los tratamientos para minimizar las secuelas, evaluarlas y 
tratarlas.

La mejora de las técnicas quirúrgicas y los avances en el campo anes-
tésico y de apoyo han permitido una disminución notable de la mortali-
dad. En cuanto a la quimioterapia, se han mejorado las dosis y protoco-
los para disminuir la toxicidad; y en niños pequeños, en la medida de lo 
posible, sustituye a la radioterapia.
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Para minimizar los efectos a largo plazo de la radioterapia se han 
desarrollado diferentes soluciones (Carrie et al., 2003; Merchan et al., 
2008): no aplicar radioterapia a niños menores de tres años e idealmente 
no aplicarla antes de los 5 años; reducir la intensidad de la radiación 
cráneo espinal combinándola con quimioterapia, y el volumen de la 
radiación local; y la radioterapia hiperfraccionada.

También se han demostrado los beneficios de la utilización del me-
tilfenidato (fármaco utilizado en alumnos con déficit de atención e hi-
peractividad) en el funcionamiento cognitivo y rendimiento académico 
de los niños con tumores cerebrales (Conklin et al, 2007; Mulhern et al., 
2004).

2) Neuropsicológicos
Los efectos neuropsicológios dependen de la localización del tumor 

y de los tratamientos.

Según la localización

La localización del tumor (frontal, parietal, temporal, occipital, o ce-
rebelosa) produce secuelas neuropsicológicas diferentes:

- Lóbulos frontales: déficits en la regulación de la conducta y en 
control emocional, en el lenguaje expresivo, en flexibilidad de 
pensamiento y pensamiento creativo: déficits de atención e hipe-
ractividad, y motores (espasticidad).

- Lóbulos temporales: déficits en memoria y aprendizaje (lectura, 
escritura y matemáticas), en lenguaje receptivo, viso-perceptivo, 
en percepción auditiva (música y lenguaje), y sordera.

- Lóbulos parietales: déficits en funciones viso-espaciales y viso-
constructivas, en percepción táctil y lenguaje, y en la realización 
de movimientos voluntarios cuando son solicitados; dificultades 
de aprendizaje (lectura, escritura y matemáticas).

- Lóbulos occipitales: ceguera cortical y agnosias visuales (cromáti-
cas o aléxicas).

- La localización más frecuente de los tumores infantiles es la cere-
belosa; por ello, es común el “síndrome cognitivo-afectivo cere-
beloso”, que se caracteriza por déficits en las funciones ejecutivas 
(planificación y secuenciación), en el lenguaje expresivo, en las 
funciones visoespaciales, en la memoria verbal, y en la regula-
ción del comportamiento (inapropiado, desinhibido y embotado); 
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además, alteraciones motoras (ataxia) (Hopyant, Laughlins, y Den-
nis, 2010; Levinson, Cronin-Colomb y Schmahmann, 2000; Riva y 
Giorgi, 2000).

Según los tratamientos

La quimioterapia y radioterapia aplicada a los niños con tumores ma-
lignos del SNC suelen provocar daños difusos del encéfalo, que se mani-
fiestan en descensos en el coeficiente intelectual y déficits en múltiples 
habilidades cognitivas, que se relacionan con la pérdida de volumen 
de la sustancia blanca; asimismo, problemas escolares, dificultades de 
aprendizaje y alteraciones comportamentales (Dennis, Splieger, Hethe-
rington y Greenberg, 1996; Mulhern y Butler, 2006; Mulhern, Merchant, 
Gajjar, Reddick y Larry, 2004). 

La radioterapia puede ser local o de todo el eje del SNC, medida 
profiláctica en tumores con alto nivel de malignidad) (Bernabeu et al., 
2003). La quimioterapia tiene un papel coadyuvante de la cirugía y ra-
dioterapia, y sólo si el tumor es sensible a ella. Los fármacos utilizados 
son los que son capaces de atravesar la barrera hematoencefálica y a los 
que son sensibles las células neoplásicas. 

Las primeras pruebas psicológicas utilizadas para estudiar los efectos 
neuropsicológicos a largo plazo de los tratamientos son las escalas de 
inteligencia de Wechsler. Así, los niños que han recibido tratamientos 
combinados de radioterapia y quimioterapia presentan un CI bajo, fun-
damentalmente el CI manipulativo, y discrepancias significativas entre 
el CI manipulativo y verbal. Las variables que producen un mayor des-
censo en las puntuaciones de CI son: edad temprana en la aplicación de 
la radioterapia, histología del tumor (PNET), localización infratentorial 
(cerebelo o tallo cerebral), radioterapia holocraneal y dosis de radiación 
alta (Grau, Bernabeu, Cañete, Barahona y Castel, 2003).

Además del declive de los cocientes de inteligencia, también se ob-
servan déficits en múltiples habilidades cognitivas: atención, memoria, 
procesamiento secuencial y fluidez verbal (Bernabeu, 2009; Mabbot, 
Sybder, Penkman y Witol, 2009; Splieger, Bouffet, Greenberg, Rutka y 
Mabbott, 2004).

Estudios más recientes asocian un bajo volumen de la sustancia blan-
ca con déficits cognitivos (bajas puntuaciones de CI, dificultades de 
aprendizaje en matemáticas y lenguaje, problemas de atención y me-
moria); asimismo, con el género (mayor afectación en las niñas), con la 
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edad temprana en la radioterapia y con dosis altas de ésta (Reddick et al., 
2003). Las alteraciones estructurales de la sustancia blanca del cerebro 
son un índice útil del daño acumulativo en el SNC.

Las consecuencias neuropsicológicas del deterioro de la sustancia 
blanca son alteraciones en la velocidad de procesamiento, déficits en la 
atención/concentración bajo condiciones de vigilancia, memoria a cor-
to plazo; y problemas en las funciones propias del hemisferio derecho: 
coordinación visomotora y visoespacial y procesamiento secuencial. El 
deterioro de la sustancia blanca es mayor en el hemisferio derecho y las 
alteraciones son similares a las del “síndrome de dificultades no verba-
les” (Buttler, Sahler et al. 2008).

3) Educativos 
Los logros académicos son un indicador de su calidad de vida. Estos 

niños utilizan servicios de educación especial en la escuela (Mitby et 
al., 2003) y obtienen resultados académicos y niveles educativos bajos 
(Lancashire et al., 2010). Asimismo, repiten curso y tienen dificultades 
de aprendizaje en las diferentes materias (Barrera, Schaw, Speecheley, 
Maunsell y Pogany, 2005).

Los problemas escolares están provocados por las secuelas neuro-
psicológicas y físicas y por el absentismo escolar (entre dos semanas y 
dos años después del comienzo del tratamiento); otras causas: la fatiga, 
cefaleas, enfermedades menores, citas hospitalarias, actitudes de los 
maestros, de la familia y de los compañeros, falta de información y de 
coordinación entre el hospital y la escuela y carencia de los apoyos 
necesarios en ambas instituciones (Long, Wodrich, Levy, Etzel y Giese-
king, 2010, Upton y Eiser, 2005). A pesar de estos problemas, al final 
del tratamiento se espera que el niño “se convierta en normal” y rinda 
igual que los otros compañeros, con lo que tiene una considerable 
desventaja.

Los estudios sobre los logros académicos anteriores al año 2000 pre-
sentan resultados contradictorios. Las muestras son reducidas y de pa-
cientes tratados en un mismo centro.

En la última década se han realizado estudios más ambiciosos, que 
incluyen muestras más amplias y representativas. Cinco estudios hacen 
referencia a todo tipo de cánceres pediátricos (Mitby et al., 2003, Koch 
et al. 2004, Barrera et al., 2005,Lorenzi et al, 2009, y Lancashire et al., 
2010), y uno a tumores del SNC (Lähteenmäki et al. 2007).Las mues-
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tras oscilan entre 12.430 supervivientes de cáncer pediátrico en general 
(1.637 tumores del SNC) (Mitby et al., 2003), y 300 de tumores del SNC 
(Lätheenmäki et al., 2007).

Los estudios corresponden a varios países: EE.UU. (Mitby et al., 2003), 
Canadá (Barrera et al., 2005, y Lorenzi et al., 2009), Dinamarca (Koch, 
Kejs, Engholm, Johansen y Schimiegelow, 2004), Finlandia (Lähteenmäki 
et al., 2007), e Inglaterra (Lancashire et al., 210). 

El objetivo de estos estudios es comparar el nivel educativo alcan-
zado por los niños supervivientes de un cáncer pediátrico con el de la 
población en general, emparejados en cuanto a edad y sexo. Únicamen-
te en un estudio se les compara con los hermanos (Mitby et al., 2003). 
Unos estudios comparan sólo los niveles de la enseñanza obligatoria 
(Lähteenmäki et al., 2007) y otros, además, la secundaria no obligatoria 
y la postsecundaria (Lancashire et al., 2010)

Los datos se han obtenido de los Registros de tumores de cada uno de 
los países en que se desarrollan los trabajos y de los datos de Registros 
estadísticos de la población en general. Los años del diagnóstico del 
cáncer de la muestra oscilan entre 1960 a 2004 y el intervalo es diferen-
te en cada uno de los seis estudios. 

Además de los distintos niveles educativos alcanzados, en algunos es-
tudios también se han realizado pruebas específicas de cálculo y lengua-
je. En Finlandia, se tuvieron en cuenta las puntuaciones obtenidas en las 
diferentes asignaturas de los exámenes nacionales que se realizan para 
la obtención del grado de la enseñanza obligatoria (16 años); también 
se tuvo en cuenta diferentes variables como tipo de cáncer, tratamiento 
recibido, edad del diagnóstico, sexo, y nivel educativo de los padres.

Los supervivientes de un cáncer pediátrico obtienen resultados aca-
démicos y niveles educativos bajos, tienen dificultades de aprendizaje 
(cálculo y lectura), utilizan servicios de educación especial o son atendi-
dos por sus dificultades de aprendizaje, repiten curso, no tienen amigos 
y son menos propensos a utilizara sus compañeros como confidentes, 
aunque las diferencias con sus hermanos o compañeros no son estadís-
ticamente significativas. (Mitby et al, 2003, Koch, Kejs, Engholm, Johan-
sen y Schimiegelow, 2004, Barrera et al., 2005,Lorenzi et al., 2009 y 
Lancashire et al., 2010). Los que tiene una alta autoestima y sus padres 
estudios superiores tienen menos problemas educativos y sociales (Ba-
rrera et al., 2005).

Los supervivientes de tumores del SNC son los que obtienen peores 
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puntuaciones académicas en educación primaria y secundaria obliga-
toria y un 6% no la termina; tienen problemas para alcanzar los nive-
les educativos no obligatorios; y utilizan en mayor medida los servicios 
de educación especial con diferencias estadísticamente significativas 
respecto a sus hermanos y compañeros. Ninguno ha alcanzado el ren-
dimiento académico esperado en ningún nivel educativo (Mitby et al, 
2003, Koch, Kejs, Engholm, Johansen y Schimiegelow, 2004, Barrera et 
al., 2005,Lorenzi et al., 2009 y Lancashire et al., 2010). 

Asimismo, tienen dificultades de aprendizaje en cálculo y matemáti-
cas (Lorenzi et al. 2009). Obtienen peores puntuaciones en el aprendi-
zaje de la lengua extranjera; moderadas, en matemáticas y en educación 
física; y mejores, en lengua materna (Lähteenmäki et al. 2007). 

En el aprendizaje de una lengua extranjera confluyen el aprendizaje ver-
bal y el no verbal, y participan los procesos ejecutivos y la memoria: proce-
sos necesarios para la adquisición de nueva información, que es la habilidad 
que tienen más afectada. En el aprendizaje de las matemáticas se necesita 
una buena memoria a corto plazo, fluencia verbal y atención: procesos 
afectados por la radiación. La lengua materna representa el conocimiento 
ya adquirido (comprensión e interpretación) así como las humanidades y 
las ciencias naturales, y, al no tener problemas en mantener la información 
adquirida, las dificultades son menores (Lähteenmäki et al. 2007).

El sexo, la edad del diagnóstico, la radiación craneal y la epilepsia 
asociada son variables que están asociadas a un bajo rendimiento esco-
lar de los alumnos con tumores del SNC. Las niñas presentan las peo-
res notas, independientemente de la edad del diagnóstico y de la de la 
radiación craneal, lo que demuestra que las niñas son más sensibles a 
los efectos adversos de la radioterapia; asimismo, los niños de menor 
edad y radiados (Koch, Kejs, Engholm, Johansen y Schimiegelow, 2004, 
Lähteenmäki et al. 2007 y Lancashire et al., 2010). La radiación craneal 
también agudiza los problemas de socialización (Barrera et al., 2005).

La mayoría de los estudios proponen la detección temprana de las 
secuelas educativas y sociales, la evaluación continuada y periódica de 
los logros, programas de intervención multidisciplinares tanto de rehabi-
litación neurocognitiva y educativa como de entrenamiento de las habi-
lidades sociales, y la dotación de los apoyos necesarios para maximizar 
el desarrollo académico y mejorar el aprendizaje. La información de los 
médicos a los maestros y padres es fundamental para facilitar la vuelta 
al colegio de los niños.
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4) Sociales /comportamentales
Los estudios publicados desde 1969 han evidenciado problemas en 

el ajuste social, comportamental y emocional, y la falta de competen-
cia social de los niños supervivientes de un tumor cerebral (Fuemmeler, 
Elkiny Mullins, 2002; Shulte y Barrera, 2010). El continuum de proble-
mas psicosociales puede abarcar desde problemas de comportamiento, 
desequilibrios, síntomas de ansiedad y depresión, y un bajo autocon-
cepto, hasta trastornos emocionales significativos, severas enfermedades 
mentales, incluyendo síndromes orgánicos de personalidad y psicosis 
(Carpentier et al., 2003; Zebrac et al., 2004).

El ajuste es un término amplio, de uso frecuente por los investigado-
res, para describir cierto tipo de resultados psicosociales relacionados 
con el estrés de tener una enfermedad grave o crónica. La competencia 
social es la capacidad de conseguir objetivos personales en la interac-
ción social, manteniendo simultáneamente una relación positiva con los 
otros, e incluye el ajuste social, el desempeño social en tareas específi-
cas o intercambios sociales, y las habilidades sociales.

Se han estudiado temas como la internalización de problemas (ansie-
dad, depresión y síntomas de estrés postraumático), competencia social 
y calidad de vida a través de diversas técnicas (cuestionarios estandari-
zados, entrevistas semiestructuradas, técnicas proyectivas), diferentes in-
formantes (padres, supervivientes, maestros), y diseños de investigación 
(transversales, longitudinales, comparaciones con las poblaciones nor-
males, hermanos y niños sanos). Los estudios sobre la externalización 
de problemas (hiperactividad y comportamiento agresivo, disruptivo y 
antisocial) han sido menos frecuentes. Estos problemas también se han 
relacionado con el funcionamiento cognitivo, neuropsicológico e ima-
gen corporal, con factores familiares y contextuales y con el estilo de 
afrontamiento-estrés, aunque esta interrelación aún no está bien estu-
diada. 

2. Evaluación de secuelas neuropsicológicas

Para el seguimiento de las secuelas es esencial realizar una evaluación 
neuropsicológica comprensiva. Esta puede proporcionarnos informa-
ción sobre: las habilidades cognitivas generales (CI), el funcionamiento 
del hemisferio derecho e izquierdo, las funciones corticales posteriores 
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(receptivas) y anteriores (regulación del comportamiento), el funciona-
miento subcortical (atención), las habilidades académicas básicas (lec-
tura, escritura, comprensión lectora, cálculo y resolución de problemas), 
destrezas adaptativas, ajuste emocional/social, pero también sobre los 
cambios que se producen en su desarrollo, y los factores contextuales y 
ambientales (Holmes-Bernstein, 1999; Rey-Casserly y Meadows, 2008). 
Esta evaluación debe ser integrada con los datos de la historia médica, y 
con las observaciones de padres y profesores.

Asimismo, hay que realizar una evaluación neuropsicológica basal 
previa a la radioterapia para ver los efectos de los tratamientos en el fun-
cionamiento del niño y continuar dichas evaluaciones periódicamente y 
a largo plazo. Las evaluaciones de seguimiento permiten ver el impacto 
del cáncer y de sus tratamientos, los déficits,y los sistemas funcionales 
intactos para determinar la rehabilitación neuropsicológica más ade-
cuada. Dicha información, junto con la evaluación psicopedagógica, es 
también de gran utilidad para los maestros, que desarrollan las adapta-
ciones curriculares para atender las necesidades educativas especiales 
de estos alumnos y pueden ser de gran ayuda en la planificación de la 
transición en el currículo educativo: entrada en el primer grado de pri-
maria, ESO, bachillerato, y educación post-secundaria.

Algunos hospitales han desarrollado protocolos de evaluación, que 
pueden estar asociados, o no, a programas de rehabilitación neuropsi-
cológica. 

Uno de los protocolos de evaluación más completo y asociado a un 
programa de intervención “Cognitive Remediation Program” (CRP) es el 
realizado por Butler, Copeland et al. (2008).En dicho protocolo se inclu-
yen las mediciones primarias, que evalúan rendimiento académico (lec-
tura: decodificación y comprensión, cálculo y resolución de problemas), 
atención, memoria de trabajo, capacidad de memoria y vigilancia; y las 
secundarias, que evalúan estrategias de aprendizaje y calificaciones de 
padres y maestros sobre atención y autoestima. Estos protocolos se utili-
zan para evaluar la eficacia del programa.

En Europa, el programa AMAT-C (Amsterdam Memory and Attention 
Training for Children) lleva también incorporado una batería de pruebas 
neuropsicológicas que miden: atención/concentración, tiempo, habili-
dades visoconstructivas, aprendizaje y memoria y funciones ejecutivas 
(Madsen Sjö, Spellerberg, Weidner y Kihlgren, 2009). 

En la Unidad de Oncología Pediátrica del Hospital La Fe de Valencia 
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se utiliza el protocolo de evaluación neuropsicológica desarrollado por 
la Dra. Fournier, neuropsicóloga del Hospital Universitario Niño Jesús de 
Madrid, que mide las siguientes funciones: coeficiente intelectual verbal, 
manipulativo y total, factor intelectual (comprensión verbal, organiza-
ción perceptiva, resistencia a la distracción, memoria de trabajo y velo-
cidad de proceso), procesamiento secuencial, simultáneo y mental com-
puesto, conocimientos, rapidez motora en mano derecha e izquierda, 
coordinación visomotora, atención visual, integración visual, orienta-
ción de líneas, reconocimiento facial, praxias videoconstructivas, razo-
namiento abstracto verbal y no verbal, procesamiento auditivo, vocabu-
lario receptivo, comprensión gramatical, denominación, fluidez verbal 
fonética y semántica, memoria para frases y verbal inmediata, apren-
dizaje serial de palabras, recuerdo verbal demorado, memoria (facial, 
visual, espacial y visoconstructiva), aprendizaje serial visual, recuerdo 
visual demorado, atención (sostenida/rapidez de procesamiento, dividi-
da y selectiva), función ejecutiva (memoria operativa, secuencia motora, 
formación de conceptos, planificación, interferencia, fluidez no verbal 
y flexibilidad), lectura decodificación y comprensión, escritura/dictado, 
y aritmética (cálculo y resolución de problemas) (Bernabeu et al., 2003).

Por último, es importante que esta información se facilite a los profe-
sionales que inciden en la rehabilitación especializada de secuelas, y a 
los maestros que atienden las dificultades de aprendizaje de estos niños. 

3. Rehabilitación de las secuelas neuropsicológicas

Las estrategias de intervención incluyen; rehabilitación cognitiva de 
los procesos neurocognitivos afectados, intervención de las habilida-
des específicas (matemáticas, lectura), terapia ocupacional, logopedia, 
fisioterapia, terapia visual, eliminación barreras arquitectónicas, mo-
dificaciones/adaptaciones en las áreas deficitarias, psicofarmacología, 
orientación psicoterapéutica, e intervenciones psicosociales (contexto 
escolar y familiar) (Rey-Casserly y Meadows, 2008). 

a) Rehabilitación cognitiva
La rehabilitación cognitiva es un área de investigación en creciente 

desarrollo que abarca desde la recuperación de la función cognitiva de-
teriorada hasta la compensación de la misma. La rehabilitación cognitiva 
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en niños con tumores intracraneales es un tema que se ha desarrollado 
en la última década. 

En niños 

Los estudios sobre niños con daño cerebral adquirido se han cen-
trado en las siguientes áreas: atención y memoria de trabajo (sostenida, 
selectiva, dividida y ejecutiva), memoria (estrategias de memorización 
y provisión de ayudas externas), habla/lenguaje (reeducación del habla, 
adquisición lenguaje pragmático…), funciones ejecutivas (resolución de 
problemas, control de comportamiento, funcionamiento académico…), 
y educar e implicar a la familia (psicoterapia, estrategias de afrontamien-
to y resolución de problemas) (Slomine y Locascio, 2009).

Cognitive Remediation Program

Uno de los esfuerzos más serios en desarrollar un programa de re-
habilitación cognitiva en niños con tumores cerebrales es el “Cognitive 

Remediation Program” (CRP) (Butler y Mulhern, 2005; Butler y Copeland, 
2002).Su modelo conjuga técnicas de tres disciplinas: a) rehabilitación 
del daño cerebral, b) educación especial/psicología educativa y c) psi-
cología clínica. 

Para la rehabilitación del daño cerebral se trabaja la atención (sosteni-
da, selectiva, dividida y ejecutiva), siguiendo el programa APT (Attention 
Process Training) desarrollado por Sohlberg y Mateer (1986). 

De la educación especial/ psicología educativa se escogen quince 
estrategias metacognitivas, dirigidas a preparar, realizar, finalizar y ge-
neralizar tareas. 

Para la preparación de las tareas, los niños tienen que: elegir las pa-
labras importantes que indican su predisposición a comenzar tareas difí-
ciles (palabras mágicas/especiales), aprender a relajarse(sopa de aliento), 
ser motivados utilizando analogías de los deportes (juego de cara), recor-
dar palabras, y utilizar la visualización (calentar mi cerebro).

Para la realización de las tareas se utilizan técnicas que favorecen 
el diálogo interno (hablar conmigo mismo), que asignan un lugar para 
el trabajo (marco mi espacio), que les orientan espacialmente en las 
tareas (inicio en la parte superior, continuo la línea), y que les permitan 
analizar las tareas, buscar la mejor solución (buscar atajos), monitorizar 
sus errores (tiempo de espera), evitar distracciones (buscar en el suelo) y 
consultar dudas (pedir una pista).



Alumnado con tumores intracraneales: el papel de la escuela en la mejora de la...
CLAUDIA GRAU RUBIO

174 Educatio Siglo XXI, Vol. 30 nº 1 · 2012, pp. 161-186

Las estrategias para después de la tarea son: revisar la tarea, solicitar 
comentarios y recompensarse. Para promover la generalización, se en-
trena a los padres y maestros en estas estrategias, a fin de asegurarse de 
que los niños las utilizan en el contexto escolar y familiar. 

De la psicología clínica, se utilizan técnicas de terapia conductual-
cognitiva: reestructuración cognitiva positiva, apoyo psicoterapéutico, 
reconocimiento de las debilidades y obstáculos pero también de las for-
talezas, seguimiento del diálogo interno, control del estrés, llegar a ser 
para uno mismo “el mejor amigo” en lugar del “peor enemigo” y garan-
tizar autodeclaraciones realistas, positivas y optimistas. 

El programa se individualiza para cada niño teniendo en cuenta sus 
puntos fuertes y débiles. 

Amsterdam Memory and Attention Training for Children

Basado también en el programa APT se desarrolló en Holanda el lla-
mado Amsterdam Memory and Attention Training for Children (Hendriks 
y Van der Broek-Sandmann, 1996). En este programa se trabaja: la aten-
ción sostenida, selectiva y dividida; estrategias de memoria verbal, visual, 
episódica y semántica; y seguimiento verbal (40). El material consta de 
un manual para el rehabilitador y otro para el supervisor; de una carpeta 
para el niño, donde se recogen las hojas de informes diarios en los que 
el niño anota los resultados de los ejercicios y las respuestas a las pre-
guntas abiertas respecto a la evaluación de cómo se han realizado; y de 
los materiales necesarios para los ejercicios específicos. El programa está 
diseñado para 20 semanas: de la 1ª a la 4ª se trabaja la atención sosteni-
da; de la 5ª a la 8ª,la atención selectiva; de la 9ª a la 12ª,la atención divi-
dida; de la 13ª a la 18ª,estrategias de memorización; y de la 19ª a la 20, 
repetición. Durante cada semana el niño tiene una sesión diaria de 45’.

Recientemente este programa se ha desarrollado en contextos escola-
res en Dinamarca y Suecia, porque de este modo se mantiene mejor la 
motivación del niño y se incrementan las posibilidades de transferir estas 
habilidades a las situaciones de aprendizaje de cada día.

Otros investigadores han realizado intervenciones utilizando su ex-
periencia en el campo de las dificultades de aprendizaje. Moore et al. 
(2000) desarrollaron un programa, de 40 a 50 horas de instrucción di-
recta en conceptos matemáticos y cálculo. Este modelo no se basa en 
las estrategias propias de la rehabilitación del daño cerebral, sino en 
técnicas de educación especial.
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Desde la Universidad de Valencia, hemos dirigido algunos trabajos 
referentes a programas de intervención psicoeducativa (entre un año y 
tres años de duración) en varios niños de educación infantil, con tumo-
res localizados en el cerebelo. Los programas han sido individualizados. 
Se ha hecho hincapié en la adquisición de las habilidades de lectoescri-
tura y en los conceptos básicos imprescindibles para la adquisición de la 
numeración, cálculo, etc., y se han tenido en cuenta los problemas mo-
tores (ataxia) tanto en la motricidad fina como gruesa, y las dificultades 
sensoriales (auditivas y visuales) en la adaptación de las tareas escolares 
(García, 2003; Grau, Meneses y Fortes, 2002; Grau, Meneses, Fortes y 
García, 2002).

En adolescentes

Kerns y Thompson (1998) describen un programa de intervención 
para adolescentes con graves problemas de memoria, secundarios al tu-
mor cerebral, y tratamientos. El programa consiste en compensar los pro-
blemas de memoria mediante una agenda. Ésta incluye varias secciones: 
notas que ayudan a la memoria episódica; calendario para recordar las 
actividades y acontecimientos que han ocurrido; cosas que hacer próxi-
mamente; la sección orientativa (nombres de los maestros, números de 
las clases, el nombre del orientador, y otras informaciones personales 
importantes); y la sección del transporte, que incluye los mapas de la 
escuela.

El entrenamiento para la utilización de esta agenda se realiza en tres 
etapas: adquisición, aplicación y adaptación. El adolescente es entre-
nado sistemáticamente en cómo utilizarla; a continuación, se utiliza la 
técnica de role-play con un maestro asistente para el uso adecuado de la 
agenda; y finalmente el adolescente es entrenado para utilizar la agenda 
a diario y evaluar lo escrito. 

Esta estrategia también se ha utilizado en la rehabilitación de una 
adolescente con graves problemas de memoria como consecuencia de 
la reproducción de un segundo tumor cerebral y los sucesivos tratamien-
tos (Grau y Hernández, 2002). 

b) Intervenciones psicoterapéuticas y psicosociales
Hay pocos estudios que evalúen la efectividad de programas de in-

tervención para la mejora del ajuste social y el desarrollo de habilidades 
sociales. Todos los programas de intervención se basan en sesiones gru-



Alumnado con tumores intracraneales: el papel de la escuela en la mejora de la...
CLAUDIA GRAU RUBIO

176 Educatio Siglo XXI, Vol. 30 nº 1 · 2012, pp. 161-186

pales y trabajan diferentes habilidades sociales. Sin embargo, la efectivi-
dad de estos programas no está suficientemente demostrada debido a las 
carencias en los diseños de investigación.

Dietrill y sus colegas (1996) desarrollaron un programa de interven-
ción para mejorarla asertividad y enseñar a los niños a manejar las bur-
las de los compañeros en sesiones grupales. El programa se aplicó a 
ocho niños, durante 16 sesiones. La mejora en el ajuste social en estos 
niños se describió a través de la satisfacción de las familias expresada 
en un cuestionario. Las conclusiones de esta investigación no pueden 
ser concluyentes ya que no se realizó una evaluación basal, ni se utili-
zaron cuestionarios estandarizados y la muestra era muy pequeña, sólo 
de ocho niños.

Barakat y sus colegas (2003) realizaron un estudio piloto cuyo ob-
jetivo era evaluar la efectividad de un programa de intervención para 
desarrollar habilidades sociales en 13 niños en sesiones grupales. El pro-
grama consistía en seis sesiones dirigidas a trabajar habilidades sociales, 
como comunicación no verbal, inicio, mantenimiento y finalización de 
conversaciones, empatía y resolución de conflictos y cooperación. Los 
resultados se basan en medidas estandarizadas (niños, padres y maes-
tros), pero la muestra es pequeña, no existe grupo control y las medi-
ciones realizadas sólo después de 10 meses de la intervención impiden 
concluir que se producen cambios en la mejora del ajuste social.

Más recientemente Barrera y Schulte (2009) desarrollaron un progra-
ma de intervención consistente en sesiones grupales de dos horas sema-
nales durante ocho semanas, en las que se trabajaron seis destrezas es-
pecíficas: iniciación social y cómo hacer amigos, cooperación, gestión 
de burlas e intimidación, resolución de conflictos, empatía y confianza 
en sí mismo. Las actividades del programa se basaron en estrategias de 
modificación de conducta cognitiva, y terapias expresivas como música, 
arte y psicodrama.

En las sesiones participaron 32 niños. Se evaluaron los resultados a 
través de medidas estandarizadas contestadas por los padres y niños, so-
bre habilidades sociales, calidad de vida, comportamiento y depresión. 
Se realizó una evaluación basal, pre y post intervención y 6 meses más 
tarde. No se concluye ningún cambio de los datos que se recogen de 
los niños, aunque sí parece que el programa es efectivo según la daros 
obtenidos de la valoración de los padres.
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4. Educación y escuela

Un aspecto poco valorado en la rehabilitación de los efectos tardíos de 
la enfermedad y tratamientos es el papel del contexto escolar, familiar 
y social. La escuela tiene un papel primordial en la rehabilitación de 
secuelas y en la mejora de la calidad de vida. Diseñar programas espe-
cializados en unidades de oncología pediátrica y de daño cerebral es 
muy importante; sin embargo, el apoyo en la escuela es imprescindible, 
ya que la vida del niño transcurre fundamentalmente en este contexto. 
Algunas secuelas son permanentes, otras desaparecerán con el tiempo, 
y otras mejorarán o empeorarán, por lo que el apoyo continuado en la 
escuela y familia es imprescindible en la mejora de la calidad de vida 
del niño enfermo.

En las últimas décadas ha habido un cambio en la rehabilitación de 
los niños con daño cerebral. Tradicionalmente, estas intervenciones se 
centraban en la medicina rehabilitadora y la neurología infantil. Estos 
modelos se inspiraron en la rehabilitación del daño cerebral adulto 
(Buttler, Sahler et al., 2008). 

Actualmente, la atención se ha desplazado hacia el sistema educa-
tivo: se intenta establecer un modelo más holístico y adecuado a las 
características del daño cerebral infantil. El enfoque evolutivo del daño 
cerebral infantil intenta comprender el impacto que tiene el cáncer y sus 
tratamientos en un cerebro en desarrollo (no estático) y los múltiples fac-
tores que pueden afectar a los resultados. Este enfoque tiene en cuenta 
aspectos biológicos (cerebro en desarrollo), contextuales (escuela y fa-
milia)y de desarrollo (etapas evolutivas) (Rey-Casserly y Meadows, 2008; 
Ris y Beebe, 2008).

Las alteraciones neuropsicológicas no son solamente una secuela di-
recta de un simple daño al cerebro en un momento determinado, sino 
que dependen de un complejo conjunto de procesos de desarrollo. Las 
estrategias para optimizar los resultados cognitivos y psicosociales y 
para disminuir los efectos tardíos necesitan contemplar los tratamientos 
a los que ha sido sometido y las lesiones que se han producido, los esta-
dios específicos de desarrollo (primera infancia, infancia, adolescencia 
y juventud), las demandas contextuales y los cambios en el desarrollo 
asociados a cada una de las etapas, y los recursos internos y externos del 
niño disponibles para conseguir estos cambios. 

Por ejemplo, las secuelas neurocognitivas de los tratamientos (radio-
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terapia y quimioterapia combinada) son mayores en los niños menores 
de seis años, por lo que las dificultades de aprendizaje serán más acu-
sadas. Además, con el agravante de que al niño en la etapa de la edu-
cación infantil se le exige la adquisición de las habilidades básicas de 
lecto-escritura y de matemáticas. 

Sin embargo, durante la adolescencia los efectos neurocognitivos, 
producidos por los tratamientos, son menores, pero los psicosociales son 
mayores. Los cambios en la apariencia física pueden provocar numero-
sos desajustes y desequilibrios psicológicos, así como también el incre-
mento de la dependencia del adolescente respecto de los cuidadores, 
precisamente en una etapa en la que se inicia un proceso de autonomía.

Así pues, el objetivo ya no es sólo rehabilitar el déficit, sino también 
evaluar el desequilibrio que se produce entre el niño y las exigencias de 
su entorno, e intentar reducir este desequilibrio, ya que, ante las exigen-
cias del entorno, la lesión biológica no puede permanecer estática. La 
escuela y los diferentes servicios educativos (aulas hospitalarias y asis-
tencia educativa domiciliaria son un instrumento valioso para la conse-
cución de este cometido). 

Los servicios educativos para niños enfermos (aulas hospitalarias y 
asistencia educativa domiciliaria) y los programas de vuelta del niño a 
la escuela son básicos para mantener la continuidad escolar del niño 
enfermo, reducir el absentismo escolar y la normalización de su vida.

Estos servicios deben ser coordinados también desde la escuela, para 
que el niño pueda incorporarse al centro escolar y favorecer su inte-
gración, con la colaboración de los psicólogos y maestros del hospital, 
maestros de los servicios de asistencia domiciliaria, equipos psicopeda-
gógicos, equipos docentes de la escuela de referencia y familia (Grau, 
2005).

La evaluación de las necesidades educativas especiales de estos alum-
nos deben incorporar las evaluaciones neuropsicológicas realizadas en 
el hospital.

El equipo docente, con la participación de los maestros de educación 
especial y de audición y lenguaje, debe diseñar y poner en práctica, jun-
to con el equipo psicopedagógico, las adaptaciones curriculares en fun-
ción de las necesidades educativas de cada niño. En el contexto escolar 
deben realizarse: la evaluación psicopedagógica (con la incorporación 
de los datos obtenidos en las evaluaciones neuropsicológicas periódi-
cas) y las adaptaciones de acceso e individualizas; aplicar estrategias 
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educativas individualizadas; cambiar la configuración de la clase, del 
currículo, de los objetivos de aprendizaje y de la evaluación; favorecer 
la socialización del niño; conocer los efectos tardíos de la enfermedad 
y de su tratamiento; incorporar las estrategias de intervención especia-
lizadas que se han desarrollado en los últimos años; y proporcionar los 
apoyos necesarios. 

Es imprescindible que todos los profesionales conozcan cómo los 
tratamientos pueden afectar a los procesos de enseñanza/aprendizaje 
del niño. Por ejemplo, la fatiga crónica puede condicionar los horarios 
escolares (reducción o adaptación) y las medicaciones antiepilépticas 
pueden afectar a su capacidad de aprender. También hay que vigilar los 
síntomas de la hidrocefalia y epilepsia.

Los maestros pueden aplicar numerosas estrategias para trabajar los 
problemas de aprendizaje, utilizados en el campo de la educación es-
pecial y de las dificultades de aprendizaje, pero también de la reha-
bilitación cognitiva: adaptar el entorno escolar; presentarlas tareas de 
forma adecuada para compensar los déficits del niño; proporcionarle 
ayudas externas; controlar el comportamiento del niño; aplicar estrate-
gias específicas para mejorar los procesos afectados (percepción, me-
moria, atención y procesos ejecutivos) y las dificultades de aprendizaje 
(lectura, comprensión lectora, escritura, composición escrita, cálculo 
y resolución de problemas); y utilizar tecnologías de ayuda y metodo-
logías específicas para compensarlos problemas sensoriales, motores y 
comportamentales/emocionales (Grau, 2010). 

El equipo docente debe potenciar la socialización del niño, favore-
ciendo la interrelación de éste con sus compañeros, desarrollando sus 
habilidades sociales, y mejorando su autoestima, y el ajuste emocional 
y social.

Los maestros deben colaborar con las familias, desarrollar las compe-
tencias de éstas, y considerarlas como un recurso imprescindible en la 
recuperación del niño. Las familias competentes colaboran activamente 
con los maestros en la educación de sus hijos, utilizan los servicios dis-
ponibles en la comunidad y son un apoyo importante para el niño. (Grau 
y Fernández, 2010). 

Los maestros también deben colaborar con las asociaciones, el volun-
tariado, los servicios sociales y con los servicios sanitarios especializa-
dos, para mejorar la calidad de vida de niño. 
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Conclusiones

Los niños diagnosticados de un tumor cerebral constituyen una pobla-
ción de alto riesgo, las secuelas son el precio que un niño tiene que pa-
gar por vivir, y el objetivo es evitarlas, prevenirlas y tratarlas para mejorar 
su calidad de vida del niño y potenciar al máximo sus potencialidades 
y funcionalidad.

Las variables que aumentan la vulnerabilidad de estos sujetos son la 
edad en la que se diagnosticó la enfermedad, el tratamiento recibido, 
fundamentalmente radioterapia, y radioterapia combinada con quimio-
terapia, y el sexo (parece que el cerebro femenino es más vulnerable a la 
radioterapia y quimioterapia).

Para minimizar los riesgos se necesitan equipos interdisciplinares 
que, además de aplicar tratamientos médicos, mejorarlos y coordinarlos, 
ofrezcan programas de rehabilitación desde el ámbito médico (fisiotera-
pia, terapia visual…), psicológico (neuropsicología, psicología clínica), 
educativo (educación especial, dificultades de aprendizaje…), y social 
(apoyo en las minusvalías), coordinados por el hospital y la escuela, con 
la colaboración de las familias. 

Se deben desarrollar estudios que comparen los resultados de pacien-
tes tratados antes de los años 90 y de los que se han beneficiado de los 
nuevos tratamientos menos agresivos:

- Dosis de quimioterapia más ajustadas y nuevos protocolos para 
disminuir su toxicidad, sustituyendo a la radioterapia.

- No administración de radioterapia a niños menores de tres años e 
idealmente no antes de los 5 años; reducción de la intensidad de 
la radiación cráneo espinal (combinándola con quimioterapia)y 
del volumen de la radiación local; y aplicación de la radioterapia 
hiperfraccionada.

- Evaluación periódica de las secuelas neurocognitivas con protoco-
los especializados y participación en programas de rehabilitación 
neurocognitiva, bien en unidades especializadas en los centros 
hospitalarios o en los centros escolares;

- Intervención precoz de las secuelas por profesionales especializa-
dos.

- Utilización de las aulas hospitalarias y de servicios de educación 
especial en la escuela.
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La evaluación precoz de las secuelas, la investigación de éstas, la me-
jora de los tratamientos, la formación de los profesionales, la centraliza-
ción de la información recogida para su utilización por los profesionales 
implicados, la coordinación de los servicios sanitarios y educativos, la 
colaboración de la escuela y familia, y el apoyo de los servicios comuni-
tarios son áreas de actuación que hay que potenciar.

En el contexto escolar es imprescindible informar y formar a los maes-
tros para que comprendan y actúen correctamente en la detección e 
intervención de las necesidades educativas especiales, incorporando 
la información recogida en las evaluaciones neuropsicológicas y otros 
servicios especializados, e investigando e incorporando estrategias más 
eficaces y adaptadas en el tratamiento de las dificultades de aprendizaje 
y dificultades comportamentales/emocionales.
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