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Repercuaones de la diabetes en ¢

NINO y el adolescente

Resumen

La DM1 se puede presentar a cualquier edad, pero su mayor incidencia se observa en menores de 15 afos, con mayor fre-
cuencia en edad preescolar y especialmente prepuberal. Representa alrededor del 10% del total de formas de DM y constitu-
ye una de las alteraciones crénicas mas frecuentes en la infancia y la adolescencia. La destruccion de las células B pancreati-
cas comporta un déficit absoluto de insulina en estos enfermos por lo que precisan tratamiento con insulina desde el
momento del diagnostico
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IMPACT OF DIABETES IN CHILDREN AND ADOLESCENTS

Summary

DMT1 can occur at any age, but its higher incidence seen in under 15 years of age with greater frequency in age preschool and espe-
cially prepuberal. It represents about 10 of the total number of forms of DM and is one of chronic disturbances more frequent in chil-
dren and adolescents. The destruction of the pancreatic cells involves a total deficit of insulin in these patients by requiring treat-

ment with insulin from the time of diagnosis
KEY WORDS: DIABETES, ADOLESCENT CHILD, IMPACT.

Breve recordatorio sobre la diabetes mellitus tipo 1

La diabetes mellitus tipo 1 (DM1) es considerada una
enfermedad autoinmune causada por un ataque selecti-
vo a las células f pancreaticas secretoras de insulina,
situadas en el pancreas, en los islotes de Langerhans. En
su actual clasificacién se describen dos subtipos. La DM1
tipo A o clasica (90% de los casos), mas frecuente en
ninos y adolescentes, en la que se identifican marcadores
de autoinmunidad sérica, principalmente, anticuerpos
anti células 3 pancreaticas (ICAs), anticuerpos antiinsu-
lina (IAA), autoanticuerpos contra la decarboxilasa
del acido glutamico (GAD) y autoanticuerpos contra la
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tirosina fosfatasa (IA2); yla DM1 tipo B o idiopatica, que
suele tener una apariciéon mads tardia. Para algunos auto-
res esta diabetes es secundaria a un proceso inflamatorio
que afecta también al pancreas exocrino [1-2].

Se desconocen con exactitud las causas que desenca-
denan y perpetiian el proceso autoinmune que destruye
las células B pancreaticas y genera una DM1, pero se han
descrito como desencadenantes la predisposicion gené-
tica y factores ambientales de tipo dietético, toxico e
infeccioso. Entre estos tltimos, los virus parecen los mas
importantes, aunque no se ha podido establecer
una relacién causal. La existencia de un componente
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genético en la DMI1 se apoya en estudios que muestran
una agregacion familiar (afectan al 1% de hijos de madre
con DM1 y al 5% de hijos de padre con DM1) y una con-
cordancia del 30-40% entre hermanos gemelos homoci-
goticos [3]. Sin embargo, el componente genético de la
DM1 es necesario pero no suficiente para desencadenar
la enfermedad. El incremento de su incidencia en los

ultimos anos sugiere que los factores ambientales, que
actiian sobre la predisposiciéon genética, tienen mucha
importancia en la génesis de la enfermedad.

La DMI1 se puede presentar a cualquier edad, pero su
mayor incidencia se observa en menores de 15 anos, con
mayor frecuencia en edad preescolar y especialmente
prepuberal. Representa alrededor del 10% del total de
formas de DM y constituye una de las alteraciones créni-
cas mas frecuentes en la infancia y la adolescencia. La
destrucciéon de las células § pancredticas comporta un
déficit absoluto de insulina en estos enfermos por lo que
precisan tratamiento con insulina desde el momento del
diagnostico. La presentacion de la enfermedad es brus-

"a, con un periodo corto (semanas 0 pocos meses) entre
la aparicion de los primeros sintomas y el diagnostico, al
contrario de lo que sucede en la DM2. Los enfermos pre-
sentan sintomas manifiestos de poliuria, polidipsia y pér-
dida de peso con tendencia a la cetosis diabética. Muchos
de los casos se diagnostican por una complicacion meta-
bolica aguda.

Impacto del diagnostico de DM1 en edad infantil

Alo largo de la vida, todas las familias sufren eventos que
ponen en peligro el equilibrio familiar y que exigen
mecanismos de adaptacion para recuperar la homeosta-
sis, pero uno de los acontecimientos mas estresantes en
la familia es la aparicion de una enfermedad crénica en
alguno de sus miembros, fundamentalmente en los hijos.
En los procesos agudos, la enfermedad es un aconteci-
miento provisional y por eso es mas tolerable; pero en la
enfermedad crénica se pierde la perspectiva de tempo-

-

ralidad, lo que crea desconcierto. La colision tiene lugar
entre las expectativas del usuario, que espera una medi-
cina curativa, y la propuesta de una medicina de control
y de prevencion de complicaciones que tiende a reforzar
la idea de que el paciente ha de modificar su estilo de
vida y ha de colaborar y esforzarse para mantener un
buen control metabdlico. Se pasa de un modelo curativo

Los niilos estan demasiado
ocupados disfrutando y
viviendo el presente de
forma inmediata. Estan
viviendo, no preparandose
para vivir. MASLOW

basado en la farmacologia y en la tecnologia a un mode-
lo que, ademas de esto, anade un control médico sobre
todas las facetas de la vida de la persona [4]. En los pai-
ses industrializados, la enfermedad crénica constituye
una tragedia porque destruye el estereotipo de persona
sana, vigorosa, atlética e independiente [5]. En cierta
manera, enfermedad cronica y vejez se asocian porque
ambas se oponen al estereotipo, pero cuando el diag-
nostico se produce en la infancia o en la adolescencia, la
familia reacciona con mucha incredulidad. El diagnosti-
co de DM1 en edad infantil genera mucha carga emo-
cional. Se presenta de forma inesperada y existe
percepcion de gravedad asociada a creencias y actitudes
respecto a la DM1 y a la insulina que dificultan la adap-
tacion. El tratamiento con insulina se considera necesa-
rio e imprescindible, pero la dependencia de la insulina
y el riesgo de hipoglucemia crean rechazo y temor.

En los ninos, dicho impacto varia segun la edad.
Cuando la diabetes aparece en los primeros anos, el nino
no es consciente de las repercusiones, no sufre por el
futuro ni piensa demasiado en lo que ha perdido. Maslow
escribe que «los ninos estan demasiado ocupados disfru-
tando y viviendo el presente de forma inmediata. Estan
viviendo, no preparandose para vivir» [6]. En el nino, el
problema de la DM se centra en el presente: los analisis
de sangre, los pinchazos de insulina y la restriccion de
algunos alimentos, fundamentalmente los dulces. Sin
embargo, son capaces de captar las repercusiones emo-
cionales en la familia, se pueden sentir culpables del
sufrimiento de los padres e interpretar el tratamiento
como un castigo. También pueden sentirse diferentes al
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resto de los ninos en el ambito escolar y social. El impac-
to de la DM1 es mayor en la adolescencia porque los jove-
nes estin configurando su personalidad y buscando su
identidad. En la sociedad moderna, la belleza, la juven-
tud, el estar «en forma», la productividad, actiian como
valores importantes y compartidos. Estos valores se pro-
yectan en los adolescentes y en las familias y potencian la

(escuela, amigos, ocio), posibles limitaciones y amenaza
de complicaciones. Los padres han de afrontar el cuida-
do del menor lo que supone que, ademas del rol cuida-
dor y educador normal que desarrollan con los hijos, han
de asumir el de de cuidadores sanitarios y armonizar el
problema del hijo enfermo con el grupo familiar, con su
trabajo y con la escuela. Esta relacion puede ser conflic-

percepcion de diferencia con los «sanos» y, por consi-
guiente, la incorporacién del significado de estigma y el
aumento de dificultades para la reidentificacién [7]. La
preocupacion de los adolescentes por la pérdida de la
salud y la valoracién que los demas puedan efectuar de
su imagen corporal supone un factor que puede generar
problemas psicologicos y actitudes de pasividad, pasotis-
mo o rebeldia [8]. El adolescente no sélo se preocupa
por su enfermedad y por las cosas pasadas que ha perdi-
do sino por la incertidumbre de cé6mo y cuando podra
integrar la diabetes en un proyecto de vida que atin no
ha construido. Ante la actitud protectora o autoritaria de
la familia o los profesionales, algunos adolescentes y jove-
nes adultos, que no desean cambiar su vida como conse-
cuencia de la enfermedad ni perder su independencia y
sus expectativas de futuro, se vuelven rebeldes, desafian-
do el tratamiento, la orientacién terapéutica y el consejo
de los profesionales sanitarios y de la familia.

Repercusiones en la actitud de los padres

Los padres también pueden sentirse culpables de haber
transmitido a su hijo/a la enfermedad o de haber hecho
algo mal en su crianza. El diagnostico de la DM1 en un
hijo provoca rechazo, desesperacion, impotencia y agre-
sividad y genera reacciones emocionales que incluyen
ansiedad, culpabilizacién y depresion. Se produce una
ruptura con la vida familiar anterior y un replantea-
miento del futuro que, a partir de ahora, esta condicio-
nado por circunstancias especiales con relaciéon al
cuidado, control y educacién del enfermo, relaciones
con hermanos y grupo familiar, relaciones sociales
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tiva por las tensiones que provoca el control de la enfer-
medad que muchas veces se transforma en el control de
las conductas y actividades del menor, fundamentalmen-
te en la adolescencia y por las dificultades sociales de
poder integrar la DM1 en el ambito escolar del menor y
laboral de la familia [9]. La ansiedad de los padres es
mayor porque cuidan a un familiar de primer grado y se
sienten atrapados emocionalmente, hasta llegar a sentir-
se culpables de las posibles complicaciones y de la evolu-
cion de la enfermedad [10].

iCual es el rol de las enfermeras que atienden

a ninos y adolescentes con DM1?

En la DM, el tratamiento médico es fundamental para
mantener la vida pero esto es algo que se ha conseguido
progresivamente desde el descubrimiento de la insulina.
La mayor preocupacion del nino/adolescente y de la
familia se centra en recuperar la estabilidad perdida y
mantener la calidad de vida. Tener salud y calidad de vida
no significa ausencia de enfermedad o de conflictos, ya
que todas las personas deben soportar enfermedades o
frustraciones a lo largo de la vida. Salud y calidad de vida
significa contar con los recursos personales y ambienta-
les necesarios para reorganizarse y buscar el equilibrio de
una manera creativa y adaptativa.

La atencién al nino con diabetes y a su familia requie-
re un equipo interdisciplinar (especialistas en endocri-
nologia pediatricos, médicos pediatras, enfermeras,
dietistas, psicologos, educadores, asociaciones de diabé-
ticos, etc.). Los algoritmos de control glucémico y de tra-
tamiento se han de individualizar, teniendo siempre



presente la prevenciéon de complicaciones y la calidad de
vida. La responsabilidad directa del manejo de la enfer-
medad y de la educacién de los nifos recae en la familia
pero el nino pasa mucho tiempo en la escuela y eso hace
necesario crear un equipo terapéutico y educativo que
incluya la familia, los maestros, los profesionales sanita-
rios y el propio nino. Aunque todo el equipo tiene res-

ponsabilidad en la atencién y educacion terapéutica es la
enfermera quien tradicionalmente realiza la mayor parte
de las actividades educativas y proporciona los cuidados
directos. La enfermera constituye el profesional que pasa
mas tiempo con los pacientes y la familia y esto le permi-
te ejercer una funcién coordinadora entre la familia, el
resto del equipo sanitario, y la escuela donde los ninos y
adolescentes pasan la mayor parte del iempo y donde es
necesario cubrir sus necesidades especificas [11].

Estrategias educativas para aplicar en el nifo,

en el adolescente y en sus familiares

No existen recomendaciones generales ni recetas sobre
c6mo ha de ser la atenciéon que proporciona la enferme-
ra, pero si que ha de ser integral, abordando tanto los
aspectos fisicos como los psicologicos y socioculturales y
ha de abarcar al nino y a la familia. El nino con diabetes
tiene las mismas necesidades que cualquier otro, relacio-
nadas con el desarrollo fisico, psicologico y social, las
actividades de ocio y la formacién escolar, pero el hecho
de padecer una enfermedad crénica puede hacerle pare-
cer «diferente», tanto desde el punto de vista de la fami-
lia, como del de la escuela y el suyo propio. Es importante
que la «diferencia» no se viva como desigualdad o como
algo negativo. La escuela representa la primera expe-
riencia de institucionalizacién formal de la persona y
supone el inicio de un proceso de socializacion que dura
toda la vida. El nifio experimenta, por primera vez, la
aceptacion o el rechazo de personas ajenas a su familia y
la aprobacion o no de su comportamiento. Es importan-
te vigilar la aparicién de posibles trastornos psicologicos

ya que en la edad escolar el nino crea su propia reputa-
cion y cualquier proceso de etiquetamiento negativo
puede incidir en la percepcion de uno mismo, creando
identificadores negativos que disminuyen su autoestima,
y que pueden tener repercusiones negativas (bajo rendi-
miento escolar, rebeldia, depresion etc.). Goleman [12]
destaca la importancia de la regulacion emocional y

Son capaces de captar

las repercusiones emocionales
en la familia, se pueden sentir
culpables del sufrimiento de
los padres e interpretar el
tratamiento como un castigo

sostiene que la capacidad para modular y dirigir las emo-
ciones resulta fundamental para la inteligencia emocio-
nal (comprension de como interpretar y expresar las
emociones). Aunque esta se desarrolla durante toda la
vida, lo hace fundamentalmente durante la segunda
infancia. Segun el autor, cuando los cuidadores utilizan
el apego natural de los ninos para ensenarles como y
cuando pueden expresar sus sentimientos, los ninos se
convierten en seres humanos equilibrados y empaticos.
No estan dominados por sus emociones ni tampoco son
ajenos a ellas.

En la etapa escolar se recomiendan las siguientes
estrategias educativas respecto al nifo:
* Ponerse a su altura favorece y estimula la comunicacién
con €l. Si es muy pequeno, la estatura de un adulto puede
parecerle enorme y si es una persona extrana, puede sen-
tir temor y desconfianza.
* Es necesario adaptar el lenguaje a la edad del pequeno
y a su desarrollo. Entre los dos y los seis anos se forma el
pensamiento simbdlico. El nifio puede representar
cualquier cosa por medio de signos, ruidos o dibujos.
A partir de los seis anos se inicia la construccién del pen-
samiento légico formal. Puede realizar razonamientos
simples.
s El pequenio, a través del juego, expresa sus emociones,
sus temores y sus conflictos. El juego posee un gran
potencial educativo. El profesional de enfermeria ha de
saber seleccionarlo en funcién de la edad y de los gustos
del nino. La muneca o el osito pueden servir para simu-
lar el tratamiento.

La adolescencia constituye una etapa del ciclo vital
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contradictoria, insegura, en la que el joven necesita iden-
tificarse y ser lo mas parecido posible a su grupo de refe-
rencia, hacer lo que hacen sus amigos, rebelarse contra
la tutela paterna y adquirir mayor grado de independen-
cia y autonomia. Los autores coinciden en opinar que la
adolescencia y la juventud son las edades donde la per-
sona es mas vulnerable y el grado de sufrimiento ante el

Integrar el tratamiento y el control de la DM1 en la
rutina diaria requiere aceptar o, al menos, adaptarse a la
enfermedad, pero este proceso es interactivo sujeto-
ambiente y evolutivo, en el que las percepciones y las atri-
buciones que el individuo realiza sobre su situacién
determinan el tipo de respuesta ante la enfermedad. Si
se ignora que enfermos y familias estin situados en un

En la adolescencia y la juventud la persona es mas vulnerable

y el grado de sufrimiento ante el diagnéstico de diabetes aumenta

diagnostico de diabetes es mayor. Los profesionales de
enfermeria han de ser muy sensibles ante esta situacion.
Han de informarle, darle apoyo emocional y ayudarle a
superar los pequenos retos que le permitan identificarse
con su grupo de referencia e integrarse en las actividades
que realizaba lo mas pronto posible [11].

La atencion y educacién terapéutica al nino/adoles-
cente y a la familia ha de ser continuada. Aprender a vivir
con DMI es un proceso que se inicia en el hospital y se
prolonga en el contexto familiar, social y cultural duran-
te toda la vida. La educacion terapéutica no consiste en
informar, ni en ensenar habilidades, ni tampoco en con-
seguir que las personas sigan las recomendaciones de los
profesionales, sino que ha de capacitar progresivamente
a las personas para que puedan tomar decisiones infor-
madas, conscientes y auténomas sobre su propia salud,
que sean seguras desde un punto de vista médico, acep-
tables para ellos y que mejoren su calidad de vida. Es
necesario que los educadores comprendan la interpreta-
cion y significados que los pacientes otorgan al proceso
salud y enfermedad; considerar que los habitos de las
personas suponen una construcciéon cultural fruto de su
experiencia y del contexto sociocultural y aceptar que no
es posible realizar conductas desvinculadas de las condi-
ciones materiales de vida y del universo simbélico de los
valores de la persona.
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determinado contexto cultural, social e histérico, las acti-
vidades terapéuticas pierden sentido y dificultan la adap-
tacién y el aprendizaje a largo plazo.

Es necesario individualizar teniendo en cuenta la
edad, las caracteristicas del nino/adolescente y de la
familia, y el contexto socioeconémico y cultural [8]. Para
conseguir una buena adaptacién a la enfermedad se
recomiendan tres tipos de estrategias [13]:

1. Centradas en los problemas, orientadas a conocer'y
a manejar objetivamente las dificultades: estas estrategias
facilitan que las personas puedan resolver problemas
especificos y modificar situaciones problemadticas. En
este grupo se incluyen los conocimientos y habilidades
para el autocuidado.

2. Centradas en las emociones dirigidas a manejar las
estrategias de reevaluacion positiva mediante un apren-
dizaje positivo de las situaciones vividas: ayudan a las per-
sonas a regular su grado de sufrimiento emocional
originado, en gran parte, por el déficit de recursos per-
cibidos en relacién con las demandas o necesidades per-
cibidas.

3. Centradas en los significados, dirigidas a compren-
der el proceso de la enfermedad. Proporcionan explica-
ciones a las personas acerca de por qué suceden las cosas
y sobre el impacto real que tendra la enfermedad en su
vida y en la de su familia.



Otras dimensiones del rol de la
enfermera en el ambito de la diabetes
También tiene una funcién gestora. Ha de responsabili-
zarse de la organizacién del trabajo propio y del equipo
de enfermeria, velar por la calidad asistencial y por la
seguridad de los pacientes, racionalizar los costes, impul-
sar las reformas necesarias, definir estindares de calidad
y cooperar con el equipo para formular objetivos comu-
nes, estrategias, y criterios e instrumentos de evaluacion.
Ademas de la funcién asistencial, educadora y gestora,
la enfermera tiene una competencia investigadora. La
necesidad de la educacién terapéutica en diabetes
(ETD) se generd antes del descubrimiento de la insuli-
na, adquirié mas relevancia con el tratamiento insulini-
co y se reforzé con los estudios que demostraron su
eficacia. Sin embargo, a pesar de la larga experiencia y
del reconocimiento de su importancia en la prevenciéon
de complicaciones y en la mejora de la calidad de vida,
los resultados muestran que es dificil mantener cambios
de conducta a largo plazo. Lo que hemos aprendido
durante todo este tiempo es que cualquier intervenciéon
en educacién terapéutica supone un proceso dificil ya
que en €l influyen una serie de variables fisicas, psicolo-
gicas y socioculturales muy complejas y que es necesario
incrementar la investigacién para determinar los facto-
res que favorecen u obstaculizan las intervenciones edu-
cativas y mejorar la metodologia para obtener evidencia
cientifica. Por otra parte, la complejidad del proceso
educativo aconseja que la medicina o la enfermeria basa-
da en la evidencia, como metodologia para mejorar la
practica profesional y educadora, deberia complemen-
tarse y enriquecerse con los aportes de la investigacién
cualitativa [14]. En 1997, se cre6 en Espaiia el Grupo de
Estudio de ETD de la Sociedad Espanola de Diabetes con
la finalidad de fomentar la educacién, la formacién de

profesionales y la investigacion en dicha area. Aquellas
lineas que se identifican como especialmente necesita-
das de investigaciéon son: clinico-epidemiolégica, pre-
vencion de la diabetes, servicios de salud (fomentar
lineas de investigacion destinadas a valorar la efectividad
de las intervenciones educativas y psicolégicas en el
paciente y potenciar la colaboracién entre investigadores
basicos, clinicos y epidemiolégicos, con el fin de coordi-
nar y desarrollar areas de investigacion con enfoques
multidisciplinares [15]).

Diferentes estudios han mostrado la efectividad del
trabajo de las enfermeras en la atencién y educacion a los
ninos/adolescentes con DM1 y a sus familias. Aunque el
meédico sea el referente para la enfermedad, la enferme-
ra educadora es la persona requerida para comentar o
buscar ayuda ante situaciones personales, psicologicas o
sociales. El paciente y su familia necesitan percibir que su
enfermera se preocupa por su bienestar, que entiende su
sufrimiento, sus temores y sus contradicciones. El cuida-
do del nino y de la familia precisa una comunicacion
efectiva, verdadera, clara, eficaz y empatica. Comunicar
quiere decir también escuchar. A través de la escucha se
pueden conocer las atribuciones y creencias sobre la
enfermedad, los conocimientos y experiencias previas y
las emociones. Esto es fundamental para evaluar las nece-
sidades educativas, para reformular conceptos y crear
una relacion efectiva entre profesional y usuario. La escu-
cha es también terapéutica. Cuando alguien escucha, el
otro se siente aceptado tal como es, proporciona seguri-
dad y tranquilidad; ademas, dar la oportunidad de escu-
charse favorece estructurar la propia vivencia, analizarla
y reflexionar, lo cual ayuda a conocerse mejor y puede
contribuir a solucionar algunos problemas o a buscar
nuevas estrategias.
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