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FUNDACION ALADINA: UN GIRO MAS AL CANCER PEDIATRICO

ALADINA FOUNDATION: A TWIST TO PEDIATRIC CANCER

Valeria Moriconi

Fundacién Aladina

EL CANCER EN NINOS Y
ADOLESCENTES

Cualquier enfermedad determina en
la persona una condicién de profunda
crisis y sufrimiento. El sufrimiento fisico,
la experiencia de limite y la realidad de
ser “diferente” interrumpen el desarrollo
existencial normal, poniendo a prueba la
relacién con uno mismo, con el cuerpo
y con el entorno. La hospitalizacién es
un ejemplo directo de cémo la condicién
de enfermo es algo complejo, no solo el
paciente se tiene que alejar de su casa,
también de sus afectos, amigos, intereses,
alterando el sentido del tiempo, que ahora
se modifica para seguir las reglas y los rit-
mos de otra realidad™. Este cambio tiene
significados emotivos intensos con posi-
bles consecuencias que pueden perdurar
en el tiempo también cuando se vuelve a
casa?. Cuando el nifio enferma y requiere
ser hospitalizado, surge el dificil problema
que supone extraerlo de su entorno habi-
tual y de sus mecanismos de seguridad,
como son su casa y su familia, para intro-
ducirlo en un medio totalmente descono-
cido para él, agresivo y hostil. La hospitali-
zacion es conocida como una experiencia
traumatica tanto para el nifo como para
su familia, y mucho mas si se trata de una

enfermedad oncoldgica, donde los proce-
dimientos para combatirla forman un con-
junto de actuaciones que el nifio puede
vivir como extraflas y amenazantes ®. Se
rompe el equilibrio tanto para el adulto
como para el niffo. Los nifos y adoles-
centes pasan por las mismas etapas que
los adultos frente a una enfermedad: rabia,
negacion, regateo, depresién y aceptacion.
La mayor dificultad estd en escucharlos y
comprenderlos, ya que se sienten solos y
necesitan calor humano®.

Lo que no tenemos que olvidar cuando
hablamos de cancer infantil es que el nifo
enfermo, ante todo, es un nifio; por este
motivo, es muy importante hablar de cui-
dado en todos los aspectos de la vida del
paciente. No solo tenemos que cuidar su
salud fisica, tenemos que cuidar su salud
psiquica, emocional, espiritual, sus necesi-
dades como niflo y como adolescente, sus
derechos y sus deberes.

Hoy en dia la Oncologia Pediatrica ha
evolucionado mucho como medio y sobre
todo como forma de concebir la salud del
paciente; A este respecto, el punto clave es
preservar indemne la infancia y la adoles-
cencia lo mds posible.

Este es el marco de cuidado integral del
nifio y del adolescente con cancer en el
que se centra la Fundacion Aladina.
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ORIGEN Y MARCO DE INSCRIPCION
DE LA FUNDACION ALADINA

La Fundacién Aladina nace en el 2005
con el objetivo de ayudar a nifos y adoles-
centes enfermos de cancer y a sus familias.
Esta iniciativa surge de la experiencia per-
sonal de Paco Arango, que a lo largo de 5
afos acudié semanalmente como volunta-
rio al Hospital Infantil Universitario Nifo
Jesus, tras lo cual decidié involucrarse mas
a fondo y crear la “Fundacion Aladina”.

Lo que vio nuestro Fundador es que en
la Oncologia pediatrica se estaban dando
pasos de gigantes para la acomodacion de
los nifios a la situacion hospitalaria. Estaba
aumentando la capacidad de los nifos de
adaptarse positivamente a la adversidad; la
capacidad para sobreponerse y funcionar
con normalidad, para mantener un fun-
cionamiento fisico y psicolégico saludable
frente al estrés que comporta un diagnos-
tico de cancer; la habilidad para ser trans-
formado positivamente por estas situacio-
nes. En una palabra, habia una capacidad
de resiliencia mas elevada®.

Sin embargo, habia un gran nimero de
pacientes que no se podia descuidar: los
adolescentes.

Sabemos perfectamente que la etapa
de la adolescencia es un periodo crucial
y delicado para el desarrollo de una per-
sona; en esta etapa de la vida asistimos a
grandes transformaciones fisicas, intelec-
tuales y sociales. El individuo lucha por
su propia identidad y autoimagen, por su
independencia, por adaptarse a su sexuali-
dady a su cuerpo en continuo cambio, por
establecer relaciones sociales y por planifi-
car su futuro. Si en este momento de gran
energia y de gran apertura hacia el futuro
se interpone un diagnostico de cancer, la
persona se hace mas vulnerable y fragil®©.

Los adolescentes viven su enfermedad
como una amenaza a su independencia,
como una pérdida de autocontrol y conse-
cuentemente como una dependencia forza-

da hacia los padres y el personal sanitario;
se producen asi frustracion e impotencia.
Cuando la pertenencia a un grupo de pares
y la uniformidad a ello se hacen necesidad,
la situacion de enfermedad se configura
como una condicién de diversidad exas-
perada, no tanto a nivel fisico, sino sobre
todo a nivel emocional, sin posibilidad de
encuentro y de interaccién con los demds.
Aunque hoy es raro encontrar situaciones
de verdadera exclusion y aislamiento de la
vida social, todavia persisten sentimientos
de soledad e incomunicabilidad que impli-
can este sentimiento de diferenciacion res-
pecto a los demas”. Nacen preocupaciones
y dudas, sentimientos de miedo y ansiedad
pero dificilmente todo esto es expresado
verbalmente, sobretodo con adultos.

Consciente de estas dificultades, la Fun-
dacién Aladina decidié abrir la Sala de
Adolescentes en la Unidad de Oncologia
del Hospital Universitario Nifo Jests de
Madrid. Esta sala es un espacio exclusivo
para los jovenes, lejos de padres, médicos
y del personal sanitario. En ella los adoles-
centes se pueden relajar, reclamar su espa-
cio personal y relacionarse con otros chicos
de su edad en sus mismas condiciones. La
sala esta equipada con consolas de vide-
ojuegos, ordenadores y todo tipo de mate-
rial artistico y audiovisual, ademas en ella
se llevan a cabo periddicamente talleres y
actividades enfocados a esta franja de edad.

Gracias a la colaboracién de volunta-
rios atentos y eficientes podemos ofrecer a
nuestros adolescentes un abanico amplio,
siempre nuevo y actual, de actividades.
Nuestra atencion estd puesta en facilitar
herramientas de desarrollo y creatividad a
los chicos para superar esta fase de sus vi-
das y para encontrar salida a la monotonia
de la situacién hospitalaria.

OBJETIVOS DE LA INTERVENCION

Los objetivos especificos que queremos
alcanzar son: combatir el aislamiento so-



Fundacién aladina: un giro més al cdncer pedidtrico

435

cial y los sentimientos de vergiienza; au-
mentar la comunicacién y la cooperacién;
reforzar la identidad personal y la imagen
corporal.

El punto de partida general es el em-
pleo del juego de forma terapéutica.

El juego como forma de expresion
global del adolescente, de sus sentimien-
tos, de sus temores, de sus deseos, de su
realidad, y como fenémeno universal que
facilita el crecimiento y conduce a las re-
laciones grupales.

Muchos estudios subrayan la impor-
tancia del juego en el ambiente hospita-
lario, puesto que permite a los pacientes
encontrar un espacio, dentro del hospital,
en el que sacar y externalizar vivencias
y sensaciones sentidas como Unicas, aje-
nas, dominadas de expectativas fantasiosas
inaguantables®. Tanto que la ausencia de
ocasiones de juego puede acentuar com-
portamientos de cierre de los pacientes y
retrasar o bloquear el proceso de adapta-
cién y de superacion del evento critico”.

En la Sala de Adolescentes los chicos
deciden libremente con qué jugar, asi
descubrimos como una lucha al “Tekken”
puede ayudar a canalizar la rabia de un
mal dia; un partido al “FIFA 11” favorece
la integracion o el nacimiento de un gru-
po; un juego de la “Xbox Kinect” aumenta
el movimiento fisico; un quiz despierta la
competitividad y la actividad cerebral; un
karaoke es util como medio para bajar los
niveles de verglienza. Cualquier juego en
Aladina es usado como modo de comuni-
cacioén consigo mismo y con los demads.

Ademas del juego libre, la Fundacion
organiza periddicamente talleres con di-
ferentes fines. Se han llevado a cabo de
musicoterapia para encontrar diversion,
consuelo fisico y psiquico y otro medio
de expresién de sentimientos y pensamien-
tos''?; talleres de cine para aumentar la
atencién y la comunicacion a través del
intercambio de ideas y opiniones; talleres
para crear un blog con la conviccién de

que el uso consciente e inteligente de In-
ternet es de gran ayuda para la socializa-
cién y para poder compartir experiencias
y herramientas de superacion; talleres de
fotografia para dar voz de forma creativa y
diferente a las emociones; talleres de ma-
nualidades como “Crea tu propia joya” y
“Customiza tu ropa” fomentan la creativi-
dad y la cohesion entre los chicos.

Gracias a este espacio, fisico y psicol6-
gico de relacion entre pares, el aislamiento
social, la regresion y la sensacion de diver-
sidad disminuyen notablemente. Los chi-
cos finalmente encuentran entre actividad
y actividad la posibilidad de hablar de lo
que les esta pasando, de sus miedos y de
sus pensamientos, expresan emociones y
esperanzas; encuentran un espacio seguro
y un ambiente abierto a la comunicacion.
Los adolescentes se muestran y dejan salir
sus sentimientos solo cuando se sienten
cémodos y estas condiciones se dan solo
gracias al desarrollo de una relacion de
contacto genuino y sincero.

Teniendo presentes las intervenciones
psicoldgicas que favorecen la adaptacion
psicosocial del adolescente con céancer
recomendadas por Die Trill'™ queremos
facilitar la expresion afectiva del adoles-
cente permitiendo manifestaciones de ira,
tristeza y preocupacion; facilitamos la dis-
cusion acerca de estos sentimientos, nor-
malizandolos y encauzandolos adecuada-
mente.

Gracias a un equipo de voluntarios
fuerte y variado en edades e intereses, los
adolescentes pueden volver a crear redes
sociales y grupos de amistades. El grupo de
amigos es el pilar en que el adolescente se
apoya y el nidcleo que le hace sentir vivo y
avanzar hacia el futuro.

Sabiendo que estan viviendo la misma
experiencia se sienten libres para hablar de
tratamientos médicos y secuelas fisicas con
naturalidad y sin filtros, haciendo preguntas
delicadas con el tono “desalinado” tipico
de la adolescencia. Encuentran la forma de
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ironizar sobre su enfermedad y dar conse-
jos o “trucos” a otros companeros cuan-
do los necesitan. Nacen espontdneamente
“cadenas de solidaridad donde uno levanta
al otro cuando esta mal”. La canalizacién
positiva y constructiva de las emociones
vuelve a encontrar la via de salida natural:
el compartir empaticamente en grupo; en
este contexto el grupo se convierte en una
importante herramienta terapéutica?.

Un aspecto muy relevante en la ado-
lescencia es el cuerpo. Hemos subrayado
cémo en esta etapa del desarrollo humano
los cambios corporales y sexuales repre-
sentan un aspecto importante y central de
la vida. Sentirse adecuado dependera de
la opinién que se piensa que los demas
tendran de uno. El cancer y las diferentes
modalidades terapéuticas empleadas para
controlarlo, producen en muchos casos
alteraciones en la imagen corporal del pa-
ciente. Alopecia, cambios en las ufas, al-
teraciones dermatolégicas, cicatrices, am-
putaciones, cambios en el peso, etc. hacen
que el paciente se vea obligado a aceptar
un cuerpo que ahora es diferente al que
poseia antes del diagndstico del cancer.

La imagen corporal incluye percep-
cién, pensamientos y sentimientos, y hace
referencia a la imagen que formamos en
nuestra mente de nuestro propio cuerpo,
es decir, de cémo lo percibimos y de cémo
lo sentimos.

Los cambios fisicos provocados por la
enfermedad y por los tratamientos, tanto
que sean temporales o que sean perma-
nentes, suponen un rol fundamental en
la experiencia del nifio. La nueva imagen
corporal tiene que ser aceptada y se evi-
dencia una reaccion de duelo como la que
ya se habia experimentado en la fase del
diagnostico. Los adolescentes enfermos
de cancer deben conseguir integrar en
el complejo proceso de definicion de la
identidad personal una imagen del cuerpo
alterada por la enfermedad: es una tarea
emotiva, ademas de cognitiva, en la cual

es fundamental que los signos de la enfer-
medad no sean identificados con los sim-
bolos principales de la nueva identidad.

Para favorecer este proceso de integra-
cién la Fundacién Aladina actda en dos
frentes, si por un lado colabora econémi-
camente en la adquisicion de pelucas; por
el otro ayuda a normalizar la relacién con
el cuerpo.

La alopecia es un aspecto que gene-
ra mucho malestar porque es el indicador
del cancer frente a los demas, por este
motivo en el 2009 Aladina colabora con
la Asociacion espafiola de Estética Repa-
radora Integral (AEERI) donando pelucas
de pelo natural a los adolescentes que lo
necesiten para favorecer la adaptacion a la
nueva situacion.

Lo que hemos notado con los afos y
teniendo ya un numero de donaciones
superior a 50 pelucas, mayormente para
chicas, es que la posibilidad de disponer
de una solucién antes de que tenga lugar
la caida del pelo, hace bajar notablemente
los niveles de ansiedad y de impotencia,
favoreciendo la adherencia a los trata-
mientos y la percepcion de control sobre
la enfermedad.

También iniciativas como los talleres de
maquillaje han sido de gran ayuda para re-
cuperar una buena relacion con la imagen
corporal; y los talleres de salsa para fomen-
tar la movilizacién del cuerpo, como todos
los juegos que implican el movimiento.

Ademads no hay que olvidar la impor-
tancia del contacto fisico: a través de esto
llegan mensajes de reafirmacién sobre el
sentido de intocabilidad y la vergiienza del
propio cuerpo machacado por la enferme-
dad y los tratamientos y se da la prueba
inconmutable que no estan solos™ .

CONCLUSIONES
La finalidad de la Fundacion Aladina, en

todas las iniciativas que Ileva a cabo, es re-
ducir el impacto traumatico de la experien-
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cia de la enfermedad, siendo concientes de
las necesidades psicoldgicas y emocionales
de los chicos y de sus familias. Intentamos
mejorar el entorno fisico y apoyarlos emo-
cionalmente para que puedan sobrellevar
el impacto del cancer y sus consecuencias.
Acompanamos al adolescente en su proce-
so sin banalizarlo ni ejerciendo presion, tra-
tandole con la mayor naturalidad posible.
Lo que pretendemos es fomentar el desa-
rrollo normal de los nifos y de los adoles-
centes haciendo que el cancer no sea, mas
de lo que ya es, un trauma.

El mensaje que llevamos como bandera
es que la enfermedad es una etapa de la
vida y no debe significar un bloqueo. El es-
tar enfermo no deberia ser motivo suficiente
para perder la alegria y la ilusién de vivir.

Todo el equipo de la Fundacion se
mueve por la conviccién de que cuando
se crea un contacto genuino con los chi-
cos, el equilibrio perdido se reencuentra
y se renuevan las energias. El intercam-
bio de experiencias y de motivacién hace
que tanto los voluntarios como los chicos
crezcan y encuentren nuevos caminos
para solucionar conflictos y bloqueos. Po-
niendo palabras a lo que estd ocurriendo,
a los pensamientos y a las emociones,
facilitamos la contencién de los miedos
que impiden avanzar en el proceso de
adaptacion.

Cada dia cuando cerramos la sala so-
mos conscientes de que hemos contribui-
do a regalar diversién, ofrecer un apoyo v,
sobretodo, que un dia mas en el hospital
ya ha pasado. Los adolescentes vuelven a
las habitaciones con una sonrisa y las ga-
nas de seguir mas y mejor al dia siguiente.
Esta es la esencia de la Fundacién Aladina.

Partiendo de la conviccion de que el
ser humano es una unién indisoluble de
mente y cuerpo, el estado de animo es
un aliado fundamental y necesario para
que el fisico responda. No esta en nues-
tras manos manejar los tratamientos fisicos
asi que queremos poner nuestro granito de

arena en favorecer el bienestar emocional
de nuestros nifios y adolescentes porque
“una sonrisa hace magia”.
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