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Ayudar y educar a
ninos con diabetes:
necesidades concretas,
atencion especial

Las discapacitadoras y potencialmente mortales
complicaciones cronicas de la diabetes tipo 1 se pueden
retrasar o prevenir mediante un control glucémico precoz e
intensivo. Sin embargo, este régimen, tan estricto y exigente,
puede representar un enorme desafio para los jévenes con la
afeccién. En este articulo, Barbara Anderson define algunos de
los obstaculos que, segun las investigaciones, suelen dificultar
un buen control glucémico en nifios y explora algunos modos
para comprender dichos obstaculos con el fin de identificar
las necesidades y las preocupaciones especiales a tener en
cuenta cuando disefiemos una educacion diabética dirigida
a jévenes con diabetes tipo 1 y sus familiares.

Barbara Anderson

El control intensivo de la diabetes tipo 1
es, cada vez més, la regla de oro de la
atenciéon diabética en los centros de dia-
betes pedidtrica de los paises desarro-
llados.!? Este estandar ideal se basa en
dos estudios hito que demostraron que,
cuando los niveles de glucosa en sangre
se mantienen lo mds cercanos posible a lo
normal, lo antes posible dentro del curso
de la enfermedad, se ayuda a prevenir o
retrasar las devastadoras complicaciones
a largo plazo de la diabetes tipo 1.

Los datos procedentes del Ensayo sobre el

Control de la Diabetes y sus Complicaciones
(Diabetes Control and Complications Trial,

DiabetesVoice

Noviembre 2007 | Volumen 52 | Numero especial



38 Aprendizaje permanente

Los educadores diabéticos deben ser sensibles al las tareas de desarrollo normal del nifio.

DCCT) demostraron que un tratamiento in-
tensivo, en comparacién con el fratamiento
convencional, reducia el riesgo de compli-
caciones microvasculares en la diabetes
tipo 1 en alrededor de un 50%.° Los datos
procedentes del estudio observacional de
seguimiento del DCCT, Epidemiologia de
las Intervenciones y las Complicaciones
Diabéticas (Epidemiology of Diabetes
Interventions and Complications), demos-
tré6 que un periodo de control glucémico
6ptimo durante las primeras etapas de la
diabetes tiene un efecto protector ante las
complicaciones posteriores de la diabetes
tipo 1.4

Voice

Noviembre 2007 | Volumen 52 | Numero especial

Obstaculos y desafios

Para las personas de cualquier edad, el ré-
gimen de tratamiento de la diabetes tipo 1
es complejo y exige atencién constante,
capacidad de resolucién de problemas y
disciplina personal. Los nifios con diabe-
tes tipo 1y sus familiares necesitan una
educacién integral adaptada a su edad
en el momento del diagnéstico, asi como
acceso continuado a un equipo de diabe-
tes multidisciplinar y competente formado
por un endocrino pedidtrico, un educador
diabético, un dietista y un profesional de
la salud mental, tal y como recomiendan

los estdndares actuales de la Asociacién

Americana de Diabetes (ADA), de dmbito
estadounidense, para la atencién de nifios
con diabetes.!

Existe el consenso acerca de tres obstaculos
que, segln se ha documentado, interfieren
con un comportamiento éptimo respecto al
autocuidado y el control glucémico en ni-
fios y adolescentes con diabetes tipo 1.5

Factores de riesgo por nivel

socioeconémico y de estructura familiar
Existen pruebas de que los j6venes con
diabetes tipo 1 de paises desarrollados
bajo riesgo de un mal control metabélico y



complicaciones agudas durante la infancia
proceden, de manera desproporcionada,
de hogares monoparentales y/o pertene-
cen a una minoria étnica o a un grupo
socioeconémico bajo, a menudo con un
seguro médico inadecuado o inexistente.
Ademés, los j6venes con diabetes tipo 1
de paises en desarrollo, sin acceso a me-
dicamentos, suministros o educacién esen-
ciales para combatir la diabetes, corren

un riesgo extremo de mala salud y baja

calidad de vida.

El conflicto entre el desarrollo normal
del nifio y la complejidad del régimen
de control de la diabetes tipo 1

Las tareas de desarrollo normal de los nifios
en edad escolar (de 7 a 12 afos) inclu-
yen el equilibrio entre el entorno escolar
y el doméstico, la creacién de estrechas
amistades con ofros nifos, el desarrollo de
nuevas habilidades intelectuales, fisicas y
artisticas y la formacién de un concepto
positivo de si mismos como seres singulares

dentro del entorno familiar y escolar.

Las principales tareas de desarrollo del
adolescente (de los 13 a los 18, aproxi-
madamente), consisten en adaptarse a
un cuerpo que madura fisicamente, crear
fuertes relaciones con sus semejantes, con-
vertirse en individuos independientes sepa-
rédndose psicolégicamente de los padres y
desarrollar objetivos, valores y opiniones
personales. Por lo tanto, las tareas de de-
sarrollo normal en edad escolar y durante
la adolescencia suelen competir y entrar en
conflicto con las necesidades de los regime-
nes de control diabético intensivos.

Conflicto familiar e implicacién
parental inapropiada

Los padres y ofros miembros de la familia
juegan un papel fundamental en el desa-

rrollo evolutivo de los jovenes. La literatura

sobre autocontrol diabético en nifios y ado-
lescentes indica que, tanto el comportamien-
to familiar en relacién a la diabetes como
los aspectos generales del funcionamiento
de la familia, influyen sobre el grado en el
que los nifios siguen su régimen de control

y controlan sus niveles de glucemia.

Los conflictos familiares entre padres y jé-
venes, tanto los generales como los relacio-
nados con la diabetes, suelen ir asociados
a un mal control diabético y glucémico. El
estrés y los conflictos con los seres queridos
pueden influir directamente sobre el control
glucémico, disparando las hormonas del
estrés; o indirectamente, interrumpiendo el
autocuidado. Las investigaciones realiza-
das dentro del érea general de desarrollo
del nifio documentan que los nifios de
padres consistentes, calidos, que imponen
unos limites realistas al comportamiento
de su hijo y que interactan de modo me-
nos conflictivo, tienen unos resultados mas
positivos tanto a nivel emocional como de

comportamiento.

En las investigaciones concretas sobre dia-
betes, este estilo de ejercer la paternidad
también ha demostrado ir vinculado a un
ajuste positivo y a unos resultados sanita-
rios excelentes en j6venes con diabetes
tipo 1. En la actualidad, los estandares
de atencién diabética de la ADA reco-
miendan que “el objetivo deberia ser una
transicién gradual hacia la independencia
en el control a lo largo de la escuela se-
cundaria y el bachillerato. La supervisién
de los adultos sigue siendo importante
durante dicha transicién”.! Por lo tanto,
aunque hoy exista el consenso sobre la
implicacién de los padres en el compor-
tamiento de autocuidado del nifio, que
deberd mantenerse durante todo el periodo
de la infancia y la adolescencia, también

se reconoce que una implicacion eficaz

en el control diabético es un proceso com-
plejo y dinédmico que debe adaptarse a la

maduracién del nifio.

Ya que hoy dia estd clara la necesidad de
un control intensivo entre los jévenes con
diabetes, y que existe el consenso en los es-
tudios sobre comportamiento acerca de los
obstaculos a los que se enfrentan los nifios
a la hora de conseguir un control glucémico
4ptimo, se hace patente la existencia tanto
de unas necesidades especiales como de
unas preocupaciones concretfas en cuanto
a la educacién diabética de los nifios con
diabetes tipo 1.

Necesidades especiales

Desde el momento del diagnéstico, de-
beria educarse a los miembros de la fo-
milia (padres, hermanos, abuelos y otros
miembros principales de la familia) a la
vez que al nifio. Durante el crecimiento y
el desarrollo del pequefio, hay un circulo
permanentemente creciente de personas
que también deberian recibir educacién
diabética: personal escolar, conductores
de autocar, monitores de campamento,
profesores extracurriculares (de misica o

danza, por ejemplo).

Los educadores diabéticos necesitan pro-
mover la necesidad de compartir las res-
ponsabilidades de la diabetes entre los
miembros de la familia de modo que los
nifios en desarrollo puedan involucrarse en
su propio cuidado a la vez que siguen es-
tando abiertos a recibir apoyo y ayuda de
los demés. En otras palabras, el nifio y la
familia deben practicar la interdependen-

cia en las tareas de control diabético.

El educador diabético debe evaluar el
funcionamiento del nifio dentro de los
contextos de semejantes, académico y
familiar, de modo que se pueda equili-
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brar su calidad de vida con los regime-
nes cada vez mds exigentes que se irdn
desarrollando para optimizar el control
glucémico de la diabetes tipo 1. Los edu-
cadores diabéticos necesitan garantizar
que los nifios puedan desarrollar un sen-
tido de competencia y confianza a la
hora de controlar su diabetes y evitar
que se “quemen”, especialmente durante
periodos dificiles, como la pubertad. Esto
ayudaré a garantizar que los jovenes con
diabetes puedan afrontar el futuro con
resiliencia y optimismo, y seguir benefi-
ciédndose de los avances en el tratamiento
de la diabetes.

Preocupaciones especiales

Los nifios con diabetes son, en primer
lugar y por encima de todo, nifios. La
educacién diabética debe adaptar sus
contenidos y el modo de impartirse a la
edad del alumno. Los educadores deben
ser sensibles a las tareas normales de
desarrollo del nifio e infentar incorporar
el control diabético a las actividades nor-
males de la infancia (deportes, viajes,
fiestas, etc.). Esto ayudard a los j6venes
con diabetes a encontrar un equilibrio
entre el sentimiento de pertenencia y el
sentimiento de singularidad.

El funcionamiento emocional de cada nifio
se deberia evaluar continuamente, tanto en
relacién a sus iguales como en la escuelay
dentro de la familia. También es necesario
evaluar continuamente los obstaculos para
la salud mental que dificultan el control
6ptimo, como la depresién, los trastornos
de ansiedad y alimentarios, que hacen que
el nifio con diabetes corra un alto riesgo

de controlar mal su glucemia.
Conclusion

Los nifios con diabetes tipo 1, vivan donde

vivan, aportan unas necesidades concretas
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a la educacién diabética: la necesidad de
que todos sus cuidadores reciban educa-
cién diabética; la necesidad de que sus
familias aprendan a negociar cémo com-
partir las responsabilidades de la diabetes;
la necesidad de que la calidad de vida (de
nifios y padres) se equilibre con las cargas
del tratamiento del régimen diabético y la
necesidad de que los nifios consigan un
sentimiento de competencia y confianza en
el control de su diabetes segin evolucionen

para convertirse en j6venes adultos.

Existen preocupaciones especiales que
se deben tener en cuenta a la hora de
ofrecer educacién diabética a nifios con
diabetes tipo 1. La educacion diabética
debe adaptarse segin la edad, tanto sus
contenidos como el modo en que se impar-
te. El régimen de tratamiento de la diabetes
debe incorporarse a las tareas normales
del desarrollo del nifio y el adolescente.
La educacion diabética debe incluir la
evaluacién continuada del funcionamiento
emocional, especialmente en relacién a
la depresion, la ansiedad y los trastornos
alimentarios. Una vez que el nifio y la
familia tengan acceso pleno a la insulina
y los suministros diabéticos criticos, prestar
atencién a estas necesidades y preocupa-
ciones especiales de la educacién diabéti-
ca ayudard a garantizar que los jovenes
con diabetes tipo 1y sus familias afronten

un futuro més sano y feliz.

Barbara Anderson

Barbara Anderson es psicologa clinica y
cientifica del comportamiento. Es
Catedratica de Pediatria en la Facultad
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(EEUU).
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