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La calidad de vida de los niños con
tumores intracraneales: prevención,
detección y rehabilitación de los
“efectos tardíos” de la enfermedad
[The Quality of Life of Children with Intracranial Tumors: Prevention, Detection

and Rehabilitation of “Late Effects” of the Disease]

Claudia Grau Rubio
Escuela Universitaria de Magisterio“Ausias March”, Universidad de Valencia

En este artículo describimos los efectos tardíos provocados por la enfer-
medad y los tratamientos en los niños con tumores intracraneales. Los
efectos tardíos abarcan múltiples aspectos: médicos, neurocognitivos/edu-
cativos y sociales /comportamentales.

Consideramos que la  prevención, evaluación y rehabilitación de dichas
secuelas es una tarea multidisciplinar en la que se precisa de la actuación
coordinada de los servicios sanitarios y educativos y de la colaboración de

la  familia y escuela y que contribuye a la mejora de la calidad de vida del niño
superviviente de un tumor intracraneal.

PALABRAS CLAVE: Supervivientes de tumor intracraneal, secuelas a largo plazo,
radioterapia craneal, prevención de secuelas, neuropsicología, rehabilitación,
calidad de vida.
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In this paper we describe “late effects” caused by the disease and treatment
in children with intracranial tumors. Late effects cover many areas: medical,
neucognitive/educational and social/behavioral.

We believe that the prevention, assessment and rehabilitation of these
sequelae is a multidisciplinary task which requires coordinated action from
health and education services, as well as the cooperation of the family and
school. Furthermore, this task contributes to improving surviving children’s

quality of life.

KEY WORDS: intracranial tumor pediatric survivors, late effects, cranial radiation,
prevention of sequelae, neuropsychology, rehabilitation; quality of life. 
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introducción ■ ■ ■

La calidad de vida de los niños con un
tumor intracraneal depende de la locali-
zación (frontal, parietal, occipital, tempo-
ral, talámica o cerebelar), extensión y
naturaleza del tumor (gliomas o PNET),
de los tratamientos (cirugía, radioterapia
y quimioterapia), de la presión craneal
(hidrocefalia), de la edad del niño,  de la
calidad de las intervenciones médicas, de
las habilidades adquiridas antes de la
enfermedad, de los servicios de rehabili-
tación y educativos  disponibles, y de la
respuesta de la familia y de su capacidad
para darle apoyo al niño afectado, de los
recursos y  oportunidades (Grau, 2010).

El término “efectos tardíos” se refiere
a las complicaciones, déficits, discapaci-
dades, o resultados adversos que surgen
como consecuencia de la enfermedad y
los tratamientos (Turner, Rey-Casserly,
Liptak y Chordas, 2009). Los efectos tardí-
os experimentados por los niños con
tumores cerebrales abarcan múltiples
aspectos: médicos, neurocognitivos/edu-
cativos y sociales /comportamentales. La
mayoría de los efectos tardíos pueden ser
atribuidos al daño neurológico produci-
do por el tumor  y su extirpación, por la
toxicidad de la quimioterapia y por los
efectos de la radiación en el desarrollo
del sistema nervioso central (Armstong et
al., 2009; Rey-Casserly y Meadows, 2008).

Las secuelas pueden ser sensoriales,
motoras,  del lenguaje, cognitivas  y com-
portamentales,  y afectan a la capacidad
de aprendizaje del niño, al rendimiento
académico, a su adaptación a la escuela y
a su socialización. Una cuarta parte de los
niños supervivientes de tumores malig-
nos utilizan servicios de educación espe-
cial en la escuela (Mitby et al., 2003) y la
mayoría  obtienen  resultados académi-
cos  y  niveles educativos bajos
(Lancashire et al., 2010).

Asimismo, el tumor y su tratamiento
pueden provocar cambios en la aparien-
cia física, endocrinopatías, accidentes
cerebrovasculares, neuropatías, fatiga,
hidrocefalia, epilepsia, déficit de aten-
ción e hiperactividad, y riesgo de sufrir
tumores secundarios (Turner et al., 2009).
La evaluación e intervención educativa
de los niños con  tumores intracraneales
debe tener en cuenta todos estos aspec-
tos. 

El estudio de los efectos tardíos en
niños requiere un enfoque evolutivo. En
los niños, al contrario que en los adultos,
el daño en el cerebro ocurre en un siste-
ma en desarrollo. Por ello,  es necesario
considerar el contexto de desarrollo, así
como la interrelación  entre los cambios
en las expectativas de vida asociadas a
cada etapa evolutiva con el impacto que
la enfermedad y el tratamiento  produce
en un cerebro en desarrollo (Rey-Casserly
y Meadows, 2008). 

Para el seguimiento de los supervivien-
tes es esencial realizar una evaluación
neuropsicológica comprensiva. Ésta
puede proporcionarnos información
sobre: destrezas cognitivas, funciones
ejecutivas, logros académicos, destrezas
adaptativas, ajuste emocional/social,
pero también  sobre los cambios que se
producen en su desarrollo,  y  los factores
contextuales y ambientales implicados.
Estas evaluaciones deben ser periódicas  y
pueden ser de gran ayuda en la planifica-
ción de la transición  en el currículo edu-
cativo: entrada en el primer grado de pri-
maria, ESO, bachillerato, y educación
post-secundaria. 

Los objetivos de los programas de
intervención no solo deben favorecer  el
desarrollo  y  adaptación del niño, sino
también dirigirse a las habilidades o défi-
cits funcionales.  Las estrategias de inter-
vención deben incluir: rehabilitación neu-
rocognitiva de los procesos afectados y
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de las habilidades específicas (lectura,
matemáticas), terapia ocupacional, logo-
pedia, fisioterapia,  terapia visual,  servi-
cios de movilidad, adaptaciones dirigidas
a las áreas con déficits, psicofarmacolo-
gía, asesoramiento psicoterapéutico, e
intervenciones psicosociales (Rey-Casserly
y Meadows, 2008).  

En el contexto escolar deben realizar-
se: adaptaciones de acceso e individuali-
zadas, proporcionarles los apoyos, dise-
ñar estrategias educativas individualiza-
das y cambiar la configuración de la clase,
del currículo, de los objetivos de aprendi-
zaje y de la evaluación. 

Todas las  estrategias anteriores van
dirigidas tanto al contenido como al con-
texto.

efectos tardíos de la enfermedad y
tratamientos ■ ■ ■

Los efectos tardíos experimentados
por los niños con tumores cerebrales
abarcan múltiples aspectos: médicos,
neurocognitivos/educativos y sociales
/comportamentales y pueden ser provo-
cados por daños focales o difusos del  sis-
tema nervioso central (SNC) y dependen
de la localización del tumor, de los trata-
mientos recibidos (quimioterapia y radio-
terapia), de la edad en que se han admi-
nistrado los tratamientos y de la hidroce-
falia. Pueden ser (Grau, 2000; Grau y
Cañete, 2000; Packer et al., 2003): 

- Cambios en la apariencia física (alope-
cia, craneotomías, parálisis faciales) y
endocrinopatías (baja estatura, hipoti-
roidismo, ostopenia, osteonecrosis,
deficiencia gonadotrofina, hiperpro-
lactinemia, 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 profe-
sionales, a pesar de que pueden

adquirir una gran relevancia, especial-
mente durante la adolescencia,  y ser
causa de desequilibrios psicológicos
(Schulte et al., 2010). 

- Accidentes cerebrovasculares, neuro-
patías, fatiga, hidrocefalia, epilepsia,
déficit de atención e hiperactividad.

- Riesgo de sufrir tumores secundarios.

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

- Trastornos motores: espasticidad, difi-
cultades para planificar y organizar el
movimiento, atetosis, temblores uni o
bilaterales de las extremidades,  ata-
xia, alteraciones en los ajustes de eje-
cución del movimiento voluntario,
hemiplejías y hemiparesias.

- Trastornos del habla/lenguaje: disar-
trias, disfagias, problemas de denomi-
nación, de fluidez verbal semántica y
fonético-fonológica, de comprensión
verbal y lectora, y en el aprendizaje de
la escritura.

- Trastornos cognitivos: deficiencias en
la memoria a corto plazo y en  la aten-
ción (déficit de atención e hiperactivi-
dad en un 30% de los niños), descen-
sos de C.I,  discrepancias entre el C.I.
verbal y manipulativo (superiores a 17
puntos, con peores puntuaciones en el
CI manipulativo que en el verbal).

- Alteraciones comportamentales y
sociales: impaciencia e irritabilidad,
apatía  e indiferencia, impulsividad,
suspicacia, euforia o desinhibición,
ansiedad y agitación, deseo anormal
de descansar, dependencia de los
adultos, aislamiento social y falta de
cooperación. El continuum  de proble-
mas psicosociales puede abarcar
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desde problemas de comportamiento,
desequilibrios, síntomas de ansiedad y
depresión, y un bajo autoconcepto,
hasta trastornos emocionales signifi-
cativos, severas enfermedades menta-
les, incluyendo síndromes orgánicos
de personalidad y psicosis (Carpentier
et al., 2003; Zebrac et al., 2004).

Los efectos tardíos afectan a la capaci-
dad de aprendizaje del niño, al rendi-
miento académico, a su adaptación a la
escuela, y a su socialización. 

efectos neuropsicológicos tardíos
según la localización del tumor ■ ■ ■

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

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

- Lóbulos temporales: déficits en
memoria y aprendizaje (lectura, escri-
tura y matemáticas), en lenguaje
receptivo, viso-perceptivos,  en per-
cepción auditiva (música y lenguaje) y
sordera.

- Lóbulos parietales: déficits en funcio-
nes viso-espaciales y visoconstructivas,
en percepción táctil y lenguaje, y en la
realización de movimientos volunta-
rios cuando son solicitados, y dificulta-
des de aprendizaje (lectura, escritura y
matemáticas).

- Lóbulos occipitales: ceguera cortical y
agnosias visuales (cromáticas o aléxi-
cas).

- La localización más frecuente de los

tumores infantiles es la cerebelosa;
por ello, es común el “síndrome cog-
nitivo-afectivo cerebeloso”, que se
caracteriza por déficits en las funcio-
nes ejecutivas (planificación y secuen-
ciación), en el lenguaje expresivo, en
las funciones visoespaciales, en la
memoria verbal y en la regulación del
comportamiento (inapropiado, desin-
hibido y embotado), además de las
alteraciones motoras (ataxia)
(Hopyant, Laughlins, y Dennis, 2010;
Levinson, Cronin-Colomb y
Schmahmann, 2000; Riva y Giorgi,
2000).

Las secuelas son el resultado de daños
cerebrales focales provocados por la loca-
lización del tumor y por la cirugía.  Estos
daños  suelen ser  los únicos que presen-
tan los niños con tumores benignos. En el
caso de los niños con tumores malignos,
a los daños focales hay que añadir los
difusos provocados por los tratamientos.

efectos neuropsicológicos tardíos pro-
ducidos por los tratamientos ■ ■ ■

En los tumores malignos, además de la
cirugía, se administra quimioterapia y
radioterapia combinadas. 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 radioterapia,
y sólo si el tumor es sensible a la quimio-
terapia. El meduloblastoma  es el tumor
“tipo” que puede tratarse con las tres
armas de forma combinada (cirugía,
radioterapia y quimioterapia). Los fárma-
cos utilizados son los que son capaces de
atravesar la barrera hematoencefálica y a
los que son sensibles las células neoplási-
cas.   

En 1969, coincidiendo con el aumento
de las tasas de supervivencia, Blomm
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observó la pobre calidad de vida de los
niños diagnosticados de meduloblasto-
ma, debido a los  tratamientos combina-
dos de radioterapia del SNC y quimiote-
rapia (Bloom, Wallace y Henk, 1969).
Desde entonces han continuado estos
estudios, que han evidenciado: alteracio-
nes morfológicas y funcionales del SNC,
descensos en el cociente intelectual,
déficits en múltiples habilidades cogniti-
vas, y la relación que estos descensos y
déficits tienen con la pérdida de volumen
de la sustancia blanca; asimismo,  los pro-
blemas escolares, dificultades de aprendi-
zaje y alteraciones comportamentales
(Dennis, Splieger, Hetherington y
Greenberg, 1996; Mulhern y Butler, 2006;
Mulhern, Merchant, Gajjar,  Reddick y
Larry, 2004). 

Alteraciones morfológicas y funciona-
les del SNC: estructurales (atrofia, calcifi-
caciones, cambios vasculares, necrosis y
degeneración de la sustancia blanca) y
funcionales (encefalopatía, deterioro
neuropsicológico y déficits focales) del
SNC. Las 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 fre-
cuencia e intensidad de los efectos secun-
darios.

Alteraciones neurocognitivas: las  pri-
meras pruebas psicológicas utilizadas
para estudiar los efectos neuropsicológi-
cos a largo plazo de los tratamientos son
las escalas de inteligencia de Wechsler.
Así, los niños que han recibido tratamien-
tos combinados de radioterapia y qui-
mioterapia presentan un CI bajo, funda-
mentalmente el CI manipulativo, y discre-
pancias significativas entre el CI manipu-
lativo y verbal. Las variables que produ-
cen un mayor descenso en las puntuacio-
nes de CI son: edad temprana en la apli-
cación 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 observan défi-
cits en múltiples habilidades cognitivas
(atención, memoria, procesamiento
secuencial, 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 blanca con
déficits cognitivos (bajas puntuaciones de
CI, dificultades de aprendizaje en mate-
máticas y lenguaje, problemas de aten-
ción y memoria); asimismo, con el género
(mayor afectación en las niñas), con la
edad temprana en la radioterapia y con
dosis altas de ésta (Reddick et al., 2003).
Las alteraciones estructurales de la sus-
tancia 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 procesa-
miento,  déficits en la atención/ concen-
tración bajo condiciones de vigilancia y
memoria a corto plazo, y  problemas en
las funciones propias del hemisferio dere-
cho: coordinación visomotora y visoespa-
cial y procesamiento secuencial. El dete-
rioro de la sustancia blanca es mayor en
el hemisferio derecho y las alteraciones
son similares a las del “síndrome de difi-
cultades no verbales” (Buttler, Sahler et
al. 2008).

Ajuste social, comportamental y emo-
cional y competencia social: los estudios
publicados desde 1969 han evidenciado
problemas en el ajuste social, comporta-
mental y emocional, y la falta  de compe-
tencia social de los niños supervivientes
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de un tumor cerebral (Fuemmeler, Elkin  y
Mullins, 2002; Shulte y Barrera, 2010). 

El ajuste es un término amplio, de uso
frecuente por los investigadores, para
describir cierto tipo de resultados psico-
sociales relacionados con el estrés de
tener una enfermedad grave o crónica.
La competencia social es la capacidad de
conseguir objetivos personales en la inte-
racción social, manteniendo simultánea-
mente una relación positiva con los otros,
e incluye el ajuste social, el desempeño
social en tareas específicas o intercam-
bios sociales, y las habilidades sociales.

Se han estudiado temas como la inter-
nalización de problemas (ansiedad,
depresión y síntomas de estrés postrau-
mático), competencia social y calidad de
vida a través de diversas técnicas (cuestio-
narios estandarizados, entrevistas semies-
tructuradas, técnicas proyectivas), dife-
rentes informantes (padres, supervivien-
tes, maestros), y diseños de investigación
(transversales, longitudinales, compara-
ciones con las poblaciones normales, her-
manos y niños sanos). Los estudios sobre
la externalización de problemas (hiperac-
tividad y comportamiento agresivo, dis-
ruptivo y antisocial) han sido menos fre-
cuentes. Estos problemas también se han
relacionado con el funcionamiento cog-
nitivo, neuropsicológico e imagen corpo-
ral, con factores familiares y contextuales
y con el estilo de afrontamiento- estrés,
aunque esta interrelación aún no está
bien estudiada. 

prevención de los efectos tardios ■ ■

■

Para prevenir los efectos tardíos es
importante realizar un diagnóstico pre-
coz,  mejorar los tratamientos para mini-
mizar las secuelas, evaluarlas precozmen-
te, y tratarlas. 

En los últimos tiempos se han intenta-

do mejorar los tratamientos con el objeto
de minimizar las secuelas. La mejora de
las técnicas quirúrgicas  y los avances en
el campo anestésico y de apoyo  han per-
mitido una disminución notable de la
mortalidad. En cuanto a la quimiotera-
pia, 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. Para minimi-
zar los efectos a largo plazo de la radio-
terapia 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 radio-
terapia hiperfraccionada. 

evaluación de secuelas ■ ■ ■

La evaluación precoz de las secuelas
(sensoriales, cognitivas, motoras y com-
portamentales) implica la coordinación
de los diferentes servicios hospitalarios
(oftalmología, otorrinolaringología,
rehabilitación, psiquiatría,  unidades de
oncología…), y es un requisito básico
para poder establecer un programa de
rehabilitación eficaz. La evaluación de
secuelas debe recoger información de los
diferentes servicios sanitarios y  educati-
vos.

Para el seguimiento de los supervivien-
tes es esencial realizar una evaluación
neuropsicológica comprensiva. Esta
puede proporcionarnos información
sobre: las habilidades cognitivas genera-
les (CI), el funcionamiento del hemisferio
derecho e izquierdo,  las funciones corti-
cales posteriores (receptivas) y anteriores
(regulación del comportamiento), el fun-
cionamiento subcortical (atención), las
habilidades académicas básicas (lectura,
escritura, comprensión lectora, cálculo y
resolución de problemas), destrezas
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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, junto
con las observaciones de padres y profe-
sores.  

Asimismo, hay que  realizar una eva-
luación  neuropsicológica basal  previa a
la radioterapia para ver los efectos de los
tratamientos en el funcionamiento del
niño y continuar dichas evaluaciones
periódicamente y  a largo plazo.  Las eva-
luaciones 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 adecuada. Dicha
información, junto con la evaluación psi-
copedagógica, es también de gran utili-
dad para los maestros, que desarrollan
las adaptaciones curriculares para aten-
der 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 primaria, ESO, bachille-
rato, y educación post-secundaria.

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

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 protoco-
lo se incluyen las mediciones primarias
que evalúan rendimiento académico (lec-
tura: decodificación y comprensión, cál-
culo y  resolución de problemas), aten-
ción, 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 utilizan para evaluar la eficacia del
programa.  Este programa y protocolo se
han desarrollado en siete instituciones de
EE.UU. que han constituido un consorcio
de investigación: Oregon  Health and
Sciences University, Children’s Hospital-
Los Angeles, the University of Texas’ M.D.
Anderson Cancer Center, Cincinnati
Children’s Medical, the University of
Rochester, St. Jude Children`s Research
Hopsital y Chlidren’s Hospital of
Filadelphia.  

En Europa,  el programa AMAT-C
(Amsterdam Memory and Attention
Training for Children)  lleva también
incorporado una batería de pruebas neu-
ropsicológicas que miden: atención/con-
centración, tiempo, habilidades visocons-
tructivas, aprendizaje y memoria y fun-
ciones ejecutivas (Madsen Sjö,
Spellerberg, Weidner y Kihlgren, 2009). 

En la Unidad de Oncología Pediátrica
del Hospital La Fe de Valencia se utiliza el
protocolo de evaluación neuropsicológi-
ca desarrollado por la Dra. Fournier, neu-
ropsicóloga del Hospital Universitario
Niño Jesús de Madrid, que mide las
siguientes funciones: cociente intelectual
verbal, manipulativo y total, factor inte-
lectual (comprensión verbal, organiza-
ción perceptiva, resistencia a la distrac-
ción, memoria de trabajo y velocidad de
proceso), procesamiento secuencial,
simultáneo y mental compuesto, conoci-
mientos, rapidez motora en mano dere-
cha e izquierda, coordinación visomoto-
ra, atención visual, integración visual,
orientación de líneas, reconocimiento
facial, praxias videoconstructivas,  razo-
namiento abstracto verbal y no verbal,
procesamiento auditivo, vocabulario
receptivo, comprensión gramatical,
denominación, fluidez verbal fonética y
semántica, memoria para frases y verbal
inmediata, aprendizaje serial de pala-
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bras, recuerdo verbal demorado, memo-
ria (facial, visual, espacial y visoconstruc-
tiva), aprendizaje serial visual, recuerdo
visual demorado, atención
(sostenida/rapidez de procesamiento,
dividida y selectiva), función ejecutiva
(memoria operativa, secuencia motora,
formación de conceptos, planificación,
interferencia, fluidez no verbal y flexibili-
dad), lectura decodificación y compren-
sión, escritura/dictado, y aritmética (cál-
culo y resolución de problemas)
(Bernabeu et al., 2003).

Por último, es importante que la infor-
mación recogida en los diferentes servi-
cios pueda centralizarse  para ser utiliza-
da por todos los profesionales sanitarios
que inciden en la rehabilitación especiali-
zada de secuelas y para facilitarla a los
maestros que atienden las dificultades de
aprendizaje de estos niños. 

rehabilitación de los efectos tardíos ■

■ ■

Lo mismo que en la evaluación de las
secuelas, en su rehabilitación es impres-
cindible la conjugación de los distintos
servicios sanitarios y educativos.
Asimismo, es fundamental la implicación
de la escuela, la familia, y los servicios
comunitarios de ocio y tiempo libre.

Las estrategias de intervención  inclu-
yen: rehabilitación cognitiva de los pro-
cesos neurocognitivos afectados, inter-
vención de las habilidades específicas
(matemáticas, lectura), terapia ocupacio-
nal, logopedia, fisioterapia, terapia
visual, eliminación de barreras arquitec-
tónicas, modificaciones/adaptaciones en
las áreas deficitarias, psicofarmacología,
orientación psicoterapéutica, e interven-
ciones psicosociales (contexto escolar y
familiar) (Rey-Casserly y Meadows, 2008).

enfoques ■ ■ ■

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. Los profesionales que estaban
implicados eran fisioterapeutas y médicos
rehabilitadores, psicólogos/neuropsicólo-
gos, trabajadores sociales, logopedas y
terapeutas ocupacionales. Estos modelos
se inspiraron en la rehabilitación del
daño cerebral adulto (Buttler, Sahler et
al., 2008). 

Actualmente, la atención se ha despla-
zado hacia el sistema educativo: se inten-
ta establecer un modelo más holístico y
adecuado a las características del daño
cerebral infantil.  En el equipo de profe-
sionales se incluyen cuidados médicos y
de enfermería, profesionales especializa-
dos en rehabilitación de daño cerebral,
profesionales de la educación, y pedia-
tras.

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 factores que pueden afectar
a los resultados. Este enfoque tiene en
cuenta aspectos biológicos (cerebro en
desarrollo), contextuales (escuela y fami-
lia)  y de desarrollo (etapas evolutivas). 

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

Por ejemplo, las secuelas neurocogniti-
vas de los tratamientos (radioterapia y
quimioterapia combinada) son mayores
en los niños menores de seis años, por lo
que las dificultades de aprendizaje serán
más acusadas. Además,  con el agravante
de que al niño  en la etapa de la educa-
ción infantil se le exige la  adquisición de
las habilidades básicas de lecto-escritura
y de matemáticas. Sin embargo, durante
la adolescencia los efectos neurocogniti-
vos, producidos por  los tratamientos,
son menores, pero los psicosociales son
mayores. Los cambios en la apariencia
física pueden provocar numerosos desa-
justes y desequilibrios psicológicos, así
como también el incremento de la
dependencia del adolescente respecto de
los cuidadores,  precisamente en una
etapa en la que se inicia un proceso de
independencia.

Así pues, el objetivo ya no es sólo reha-
bilitar 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 exigencias del entorno, la
lesión biológica no puede permanecer
estática (Rey-Casserly y Meadows, 2008;
Ris y Beebe, 2008).

rehabilitación cognitiva ■ ■ ■

La rehabilitación cognitiva es un área
de investigación en creciente desarrollo
que abarca desde la recuperación de la
función cognitiva deteriorada hasta la
compensación de la misma. La rehabilita-
ción cognitiva en niños con tumores
intracraneales es un tema que se ha desa-
rrollado en la última década. 

En niños 

Los estudios sobre niños con daño
cerebral adquirido se han centrado en las
siguientes áreas: atención y memoria de
trabajo (sostenida, selectiva, dividida y
ejecutiva), memoria (estrategias de
memorización y provisión de ayudas
externas), negligencia contralateral (tera-
pia de movimiento de restricción induci-
da), habla/lenguaje (reeducación del
habla, adquisición lenguaje pragmáti-
co…), funciones ejecutivas (resolución de
problemas, control de comportamiento,
funcionamiento académico…), y educar e
implicar a la familia (psicoterapia, estra-
tegias de afrontamiento, resolución de
problemas) (Slomine y Locascio, 2009).

Cognitive Remediation Program: Uno
de los esfuerzos más serios en desarrollar
un programa de rehabilitación cognitiva
en niños con tumores cerebrales es el
“Cognitive Remediation Program” (CRP)
(Butler y Mulhern, 2005; Butler y
Copeland, 2002).  Su modelo conjuga téc-
nicas de tres disciplinas: a) rehabilitación
del daño cerebral, b) educación espe-
cial/psicología educativa y c) psicología
clínica. 

a) Rehabilitación del daño cerebral: se
trabaja  la atención (sostenida, selecti-
va, dividida y ejecutiva), siguiendo el
programa APT (Attention Process
Training) desarrollado por Sohlberg y
Mateer (1986). 

b) Educación especial/psicología educati-
va: se trabajan 15 estrategias meta-
cognitivas, dirigidas a preparar, reali-
zar,  finalizar  y generalizar tareas. 

Para la preparación de las tareas, los
niños tienen que: elegir las palabras
importantes que indican su predisposi-
ción a comenzar tareas difíciles  (palabras
mágicas/especiales), aprender a relajarse
(sopa de aliento), ser motivados utilizan-
do analogías de los deportes (juego de
cara), recordar  palabras, y utilizar la

43
SI

G
LO

C
ER

O
Re

vi
st

a
 E

sp
a

ño
la

 s
o

b
re

 D
isc

a
p

a
ci

d
a

d
 In

te
le

ct
ua

l
Vo

l 4
2 

(3
), 

N
úm

. 2
39

, 2
01

1 
 P

á
g

. 3
5 

a
 p

á
g

. 5
2

Claudia Grau Rubio

siglo cero 239  13/10/11  09:55  Página 43



visualización (calentar mi cerebro).

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

Las estrategias para después de la
tarea son: revisar la tarea, solicitar
comentarios y recompensarse. 

Para promover la generalización, se
entrena a los padres y maestros en estas
estrategias a fin de asegurarse de que los
niños las utilizan en el contexto escolar y
familiar. 

c) Psicología clínica: se utilizan técnicas
de terapia conductual-cognitiva como
reestructuración cognitiva positiva,
apoyo psicoterapéutico, reconoci-
miento de las debilidades y obstáculos
pero también de las fortalezas, segui-
miento del diálogo interno, control
del estrés, llegar a ser para uno mismo
“el mejor amigo” en lugar del “peor
enemigo” y garantizar autodeclara-
ciones realistas, positivas y optimistas. 

El programa inicial tenía una duración
de aproximadamente 50 horas durante 6
meses, en una sesión de dos horas sema-
nales. Cada niño tiene un terapeuta que
trabaja en colaboración con los padres y
maestros. El programa se individualiza
para cada niño teniendo en cuenta sus
puntos fuertes y débiles.

Este programa se ha ido mejorando,
reduciendo su duración, incluyendo un
protocolo de evaluación e implicando a
siete hospitales norteamericanos organi-

zados en un Consorcio de investigación.
Asimismo, se ha evaluado la eficacia del
programa en una amplia muestra de
niños con tumores intracraneales.

Amsterdam Memory and Attention
Training for Children: basado también en
el programa APT se desarrolló en
Holanda el llamado Amsterdam Memory
and Attention Training for Children
(Hendriks y Van der Broek-Sandmann,
1996). En este programa se trabaja: la
atención 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 infor-
mes diarios en los que el niño anota los
resultados de los ejercicios y las respues-
tas a las preguntas abiertas respecto a la
evaluación de cómo se han realizado;  y
de los materiales necesarios para los ejer-
cicios específicos. El programa está dise-
ñado para 20 semanas: de la 1ª a la 4ª se
trabaja la atención sostenida; de la 5ª a la
8ª,  la atención selectiva; de la 9ª a la 12ª,
la atención dividida; de la 13ª a la 18ª,
estrategias de memorización; y de la 19ª
a la 20,   repetición.  Durante cada sema-
na el niño tiene una sesión diaria de 45’.

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

En la Unidad de Oncología Pediátrica
“La Fe” de Valencia también se inició  un
proyecto para mejorar la atención y con-
centración, utilizando el programa APT
“Attention Process Training” (Bernabeu
et al., 2004).

Otros investigadores han realizado
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intervenciones en supervivientes de cán-
cer  utilizando su experiencia en el campo
de las dificultades de aprendizaje.
Moore et al. (2000) desarrollaron un pro-
grama, de 40 a 50 horas de instrucción
directa en conceptos matemáticos y cál-
culo. Este modelo no se basa en las estra-
tegias propias de la rehabilitación del
daño cerebral, sino en técnicas de educa-
ción especial.

Desde la Universidad de Valencia,
hemos dirigido algunos trabajos referen-
tes a programas de intervención psicoe-
ducativa (entre un año y tres años de
duración) en varios niños de educación
infantil, con tumores localizados en el
cerebelo. Los programas han sido indivi-
dualizados. Se ha hecho hincapié en la
adquisición de las habilidades de lectoes-
critura y en los conceptos básicos impres-
cindibles para la adquisición de la nume-
ración, cálculo, etc., y se han tenido en
cuenta los problemas motores (ataxia)
tanto en la motricidad fina como gruesa,
y las dificultades sensoriales (auditivas y
visuales) en la adaptación de las tareas
escolares. Así mismo, hemos trabajado en
colaboración con la escuela y la familia y
hemos podido comprobar cómo las difi-
cultades de aprendizaje son mayores y los
resultados del programa de intervención
peores cuando el tumor es un medulo-
blastoma y por lo tanto los tratamientos
han sido más agresivos. Los resultados
mejoran cuando se trata de un astrocito-
ma (García, 2003; Grau, Meneses y Fortes,
2002; Grau, Meneses, Fortes y García,
2002).  

En adolescentes

Kerns y Thompson (1999) describen un
programa de intervención para adoles-
centes con graves problemas de memo-
ria, secundarios al tumor cerebral y trata-
mientos. El programa consiste en com-
pensar los problemas de memoria a tra-
vés una agenda.  Ésta incluye varias sec-

ciones: notas que ayudan a la memoria
episódica; calendario para recordar las
actividades y acontecimientos que han
ocurrido;  cosas que hacer próximamen-
te;  la sección orientativa (nombres de los
maestros, números de las clases, el nom-
bre 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 entrenado sistemática-
mente en cómo utilizarla; a continuación,
se utiliza la técnica de role-play y un
maestro asistente para el uso adecuado
de la agenda,  y finalmente el adolescen-
te 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
tratamientos (Grau y Hernández, 2002). 

farmacoterapia ■ ■ ■

Otra área de investigación incipiente
para la mejora de los procesos cognitivos
es la farmacoterapia.  Se han realizado
algunos estudios sobre los beneficios de
la utilización del metilfenidato (fármaco
utilizado en alumnos con déficit de aten-
ción e hiperactividad) en el funciona-
miento cognitivo y rendimiento académi-
co de los niños con tumores cerebrales,
con resultados positivos (Conklin et al,
2007; Mulhern et al., 2004). Los benefi-
cios más consistentes y significativos se
producen en vigilancia y atención soste-
nida. Pero, el tiempo de reacción, el
aprendizaje de pares asociados y la efi-
ciencia perceptual también son benefi-
cios comunes. 

45
SI

G
LO

C
ER

O
Re

vi
st

a
 E

sp
a

ño
la

 s
o

b
re

 D
isc

a
p

a
ci

d
a

d
 In

te
le

ct
ua

l
Vo

l 4
2 

(3
), 

N
úm

. 2
39

, 2
01

1 
 P

á
g

. 3
5 

a
 p

á
g

. 5
2

Claudia Grau Rubio

siglo cero 239  13/10/11  09:55  Página 45



intervención psicoterapéuticas y psi-
cosociales ■ ■ ■

Hay pocos estudios que evalúen la
efectividad de programas de interven-
ción para la mejora del ajuste social y el
desarrollo de habilidades sociales. Todos
los programas de intervención se basan
en sesiones grupales y trabajan diferen-
tes habilidades sociales. Sin embargo, la
efectividad de estos programas no está
suficientemente demostrada debido a las
carencias en los diferentes diseños de
investigación.

Dietrill y sus colegas (1996) desarrolla-
ron  un programa de intervención para
mejorar  la asertividad y enseñar a los
niños a manejar las burlas de los compa-
ñeros en sesiones grupales. El programa
se aplicó a ocho niños, durante 16 sesio-
nes.  La mejora en el ajuste social en estos
niños se describió  a través de la satisfac-
ción de las familias expresadas en un
cuestionario.  Las conclusiones de esta
investigación no pueden ser concluyentes
ya que no se realizó una evaluación
basal, ni se utilizaron cuestionarios estan-
darizados y la muestra era muy pequeña,
sólo de ocho niños.

Barakat y sus colegas (2003) realizaron
un estudio piloto cuyo objetivo era eva-
luar la efectividad de un programa de
intervención para desarrollar habilidades
sociales en 13 niños con tumores cerebra-
les en sesiones grupales. El programa
consiste en seis sesiones dirigidas a traba-
jar habilidades sociales como comunica-
ción no verbal, inicio, mantenimiento y
finalización de conversaciones, empatía y
resolución de conflictos y cooperación.
Aunque los resultados se basan en medi-
das estandarizadas (niños, padres y maes-
tros); sin embargo, la muestra es peque-
ña, no existe grupo control y las medicio-
nes 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 sus cole-
gas (2009) desarrollaron un programa de
intervención consistente en sesiones gru-
pales de dos horas semanales durante
ocho semanas, en las que se trabajaron
seis destrezas específicas: iniciación social
y cómo hacer amigos, cooperación,  ges-
tión 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 expresi-
vas como música, arte y psicodrama. Las
sesiones se estructuran: a) preactividades
(facilitan la interacción verbal informal
entre los facilitadores y participantes), b)
revisión (refresca el aprendizaje adquiri-
do en sesiones anteriores), c) actividad
mental (se explica que son las habilidades
sociales para motivar e interesar a los
participantes),  d) destrezas sociales (se
trabajan las destrezas sociales a través de
varias estrategias), e) aperitivo (favorece
las interacciones sociales informales), f)
actividad principal (consolidan las destre-
zas trabajadas en esta sesión),  y g)  tare-
as para practicar en casa y en la escuela.

En las sesiones participaron 32 niños
con tumores cerebrales. Se evaluaron los
resultados a través de medidas estandari-
zadas contestadas por los padres y niños,
sobre 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.

contexto familiar y escolar ■ ■ ■

Un aspecto poco valorado en la reha-
bilitación de secuelas es el papel del con-
texto escolar, familiar y social.
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Diseñar programas especializados en
unidades de oncología pediátrica y de
daño cerebral es muy importante; sin
embargo, el apoyo en  la escuela y en  la
familia también lo es, ya que la vida del
niño transcurre fundamentalmente en
estos dos contextos. Algunas secuelas son
permanentes, otras desaparecerán con el
tiempo,  y otras mejorarán o empeora-
rán,  por lo que el apoyo continuado en
la escuela y familia es imprescindible en
la mejora de la calidad de vida del niño
enfermo.

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 y la normalización de su
vida. Estos servicios deben ser coordina-
dos también desde la escuela, para que el
niño pueda incorporarse al centro escolar
y  para favorecer su integración, con la
colaboración de los psicólogos, maestros
del hospital, maestros de las aulas hospi-
talarias, equipos psicopedagógicos, equi-
pos docentes y familia. Algunos estudios
han demostrado la eficacia de estos servi-
cios, teniendo en cuenta que estos alum-
nos utilizan en un porcentaje mayor ser-
vicios de educación especial, y que tienen
problemas para graduarse en los estudios
secundarios y post secundarios (Grau,
2005).  

El equipo docente, con una participa-
ción imprescindible de los maestros de
educación especial y de audición y len-
guaje,  debe diseñar y poner en práctica,
junto con el equipo psicopedagógico, las
adaptaciones curriculares en función de
las necesidades educativas de cada niño. 

Es imprescindible que todos los profe-
sionales conozcan cómo los tratamientos
pueden afectar a los procesos de ense-
ñanza/aprendizaje del niño. Por ejemplo,
la fatiga crónica puede condicionar los

horarios escolares (reducción o adapta-
ción) y las medicaciones antiepilépticas
pueden afectar a su capacidad de apren-
der. También hay que vigilar los síntomas
de la hidrocefalia y epilepsia.

Los maestros pueden aplicar numero-
sas estrategias para trabajar los proble-
mas de aprendizaje, utilizados en el
campo de la educación especial, pero
también de la rehabilitación cognitiva:
adaptar el entorno escolar;  presentar  las
tareas  de forma adecuada para compen-
sar los déficits del niño; proporcionarle
ayudas externas; controlar el comporta-
miento del niño; aplicar programas espe-
cíficos para trabajar la percepción,
memoria, atención y procesos ejecutivos;
y utilizar tecnologías de ayuda y metodo-
logías específicas  para compensar  los
problemas sensoriales, motores y cogniti-
vos que presenten estos niños en las dife-
rentes materias (Grau, 2010).

Los maestros deben también colaborar
con los padres, las asociaciones,  el volun-
tariado,  los servicios sociales  y servicios
sanitarios especializados, con el objeto
de mejorar la calidad de vida de niño.

El contexto familiar es imprescindible
para mejorar la calidad de vida de los
niños. Las familias competentes colabo-
ran activamente con los distintos profe-
sionales en la rehabilitación de las secue-
las, utilizan los servicios disponibles en la
comunidad y son un apoyo importante
para el niño. Los profesionales sanitarios
y educativos deben colaborar con las
familias, desarrollar las  competencias de
éstas, y considerarlas como un recurso
imprescindible en la recuperación del
niño (Grau y Fernández, 2010). 

conclusiones ■ ■ ■

La finalidad del tratamiento médico
no es sólo  aumentar  los índices de
supervivencia, sino también que el niño
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tratamientos médicos, mejorarlos y coor-
dinarlos, ofrezcan programas de rehabili-
tación desde el ámbito médico (fisiotera-
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tratamientos, la centralización de la

información recogida para su utilización
por los profesionales implicados, la coor-
dinación de los servicios sanitarios y edu-
cativos, la colaboración de la escuela y
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que potenciar.

El camino es difícil: el campo es nuevo,
los servicios de rehabilitación escasos y
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es esperanzador: los tratamientos han
mejorado, las investigaciones son nume-
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