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Prologo allibro Psicologia y Diabetes, de Olga Sanz

Conoci a Olga Sanz cuando realizaba las practicas del Master
de Psicologia Clinica en nuestra Unidad de Diabetes a prin-
cipios de la pasada década. Desde el primer momen-
to me impresiono la gran sensibilidad que mostraba
hacia los niAos y adolescentes con diabetes. De
inmediato nos trasladd, de manera muy practica,
la gran importancia que tiene el apoyo psicologico
continuado a los padres y hermanos de los pacientes
con ésta y otras enfermedades cronicas.

Durante este largo periodo he visto a Olga implicarse desintere-
sadamente en el apoyo psicoldgico de los pacientes con diabetes y
sus familiares. Siempre dispuesta a dar su tiempo para realizar talleres y
proporcionar sosten emocional a quien pudiera necesitarlo.

Un dia, hablando con ella, nos planteamos qué mas podiamos hacer para
mejorar la asistencia a nuestra poblacion pediatrica con diabetes y se nos ocurrio
que un libro sencillo sobre los aspectos psicologicos que acarrea la aparicion de la
diabetes en todos los componentes de una familia no existia todavia. Sabiamos que
podia convertirse en un texto muy util.

Ha pasado un afio desde aquella conversacion, y este libro esta ya finalizado, listo
para que todas las familias que puedan necesitarlo lo tengan en su mano.

Olga ha vertido en este libro toda su experiencia y conocimientos de una ma-
nera sencilla y cercana. Mi deseo es que considereis este libro como un amigo
al que podais consultar dudas. Una primera lectura nos ayuda a centrarnos en
coOmMo evitar situaciones comprometidas asociadas a los aspectos sociales de la
enfermedad, y las posteriores consultas al libro pueden proporcionar soluciones
cuando se requieran respuestas a situaciones especificas.

Yo, que he ido leyendo el texto a lo largo de su redaccion y discutiendo con Olga
cada una de las situaciones reflejadas, considero que hacia falta un libro asi en
nuestro medio, desde hace mucho tiempo.

Deseo que el libro os sea muy util, y felicito a Olga por su gran valia personal y

por la especial atencion que mantiene hacia los aspectos psicologicos de la

diabetes. Esta atencion psicologica debe ser parte fundamental de la asis-
tencia a los pacientes y familiares de nuestros nifos con diabetes.

Finalmente, quiero expresar la necesidad de contar con psicologos
en las Unidades de Diabetes Pediatrica. Este es un reto para la

_ organizacion sanitaria que sin duda necesita una respuesta en

= 5' _i il un futuro muy cercano.
e Dra. Raquel Barrio
Unidad de Diabetes Pediatrica
Hospital Universitario Ramon y Cajal. Madrid
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EL DEBUT EN
DIABETES TIPO 1

La manera de recibir y asumir la diabetes
al diagnostico puede influir en como
vuestro hijo evolucionara respecto a su
diabetes y es por ello que escribo este
pequefo manual, para poder echaros
un cable en esta tarea en la que ahora
0S encontrais.
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{QUE OCURRE CUANDO SE
DIAGNOSTICA DIABETES A TU HIJO?

En la mayoria de los casos, el diagnostico de la diabetes tipo 1 (DM1) se presen-
ta de forma repentina, por lo que ante este escenario los padres se encuentran
en estado de shock. Se sienten paralizados, aturdidos, sin fuerza... incapaces de
afrontar la nueva situacion y de aprender todo lo que requiere el cuidado de la
diabetes de un hijo. Sienten que su vida ha cambiado radicalmente y que ya nada
volverd a ser lo mismo. Por tanto, en el momento del debut, es muy importante
que los padres:

» Busquen apoyo: donde o con quién desahogarse.

e Aprendan solo lo justamente necesario sobre la diabetes, evitando el exceso de
informacion para no sentirse abrumados.

» Se den tiempo para encontrar de nuevo el equilibrio familiar.

Ante el diagnostico de la diabetes, las reacciones entre los miembros de la pareja
son distintas. Algunos buscan mas un desahogo emocional contandoselo a otras
personas que puedan entenderles: “esto que nos ha pasado es horrible”, “pobre hijo
mio, nunca volvera a ser el mismo”... Mientras que otros, necesitan buscar una solu-
cion a lo que estd ocurriendo: ;Donde busco mas informacion sobre la diabetes?,
;Cual es el mejor sitio del mundo para cuidar/curar la diabetes?, ;Donde pueden
trasplantarle el pancreas?, o buscar en "Dr. Google” informacion sobre la diabetes,
con todos los riesgos que esto supone.




EL DEBUT EN LA DIABETES TIPO 1

Por otro lado, es frecuente plantearse si has cometido un error por el gue tu hijo
tiene diabetes:

"SI, mi abuelo tenia diabetes... [Dios mio, ha heredado la diabetes de mi abuelo!
jEs culpa mia! O incluso peor, ‘jtu tia tiene diabetes, eso viene de tu familial”
‘Quiza le he dejado tomar demasiadas chucherias... [Dios mio! Es culpa mia”
'+ Como no me di cuenta de que tenia diabetes?... iDios mio! Es culpa mia”

Alguna de las cosas que debéis saber para calmar “la improductiva culpa”

Es cierto que existe cierta relacion estadistica entre la aparicion de la DM1y ciertos
antecedentes familiares, pero ni todos los nifilos con antecedentes tienen la enfer-
medad, ni todos a los que se les diagnostica presentan dichos antecedentes.

Los expertos coinciden en afirmar que la aparicion de la DM1 no tiene relacion di-
recta con la cantidad de "chucherias” que haya comido el nifio.

Es dificil reconocer los sintomas de la diabetes si no se tienen conocimientos pre-
vios sobre ella. Ademas, aunque asi fuera, la propia implicacion emocional que te-
neéis con vuestro hijo facilmente te puede hacer negar algo que estas viendo. ‘No
hay mayor ciego que el que no quiere ver”. Por ejemplo, conozco un caso de un
medico, padre de una nifla que tenia todos los sintomas de la diabetes, que tuvo
que ir tres veces a urgencias para convencerse del diagnostico, y 0s aseqguro que es
un padre muy competente...

He de decir, para alivio vuestro, que esta situacion de crisis afortunadamente es
temporal, ya que, como dice el dicho, "el tiempo lo cura todo” y con el paso del
tiempo vereis que a pesar de la diabetes podéis tener una buena calidad de vida.



¢Cuales son las preocupaciones mas frecuentes
de los padres ante el diagnostico de la diabetes?

En numerosas ocasiones los padres viven el debut como una pérdida, pues piensan
que las expectativas de futuro, esperanzas, suefios de su hijo quedan truncadas para
siempre. En otros casos, se sienten desbordados por las nuevas responsabilidades
con relacion a los cuidados, dando lugar a situaciones de conflicto bien frente al
nifio, o bien entre los propios padres.

Algunas de las preocupaciones o temores mas frecuentes que afectan cuando se
informa de la diabetes de un hijo:

« El primer pensamiento que viene a la cabeza es si podréa morir a causa de dicha
enfermedad.

¢ Se da un cambio en el modo de considerar al hijo: de tener un hijo sano a tener
un hijo con una enfermedad incurable.

e Abandono de actividades o trabajos a favor del cuidado del nifio, dejando fre-
cuentemente de trabajar alguno de los conyuges.

» Surge miedo y angustia ante el futuro del nifio; ;sera capaz de cuidarse durante,
en principio, toda su vida?, ;qué complicaciones tendra?

Tener diabetes tampoco es tan grave, efectivamente no es algo deseable. jOjala tu
hijo no la tuvieral. Comprobaréis que, con la adecuada formacion y serenidad, no

va a ser un factor invalidante sino tan solo algo limitante.

Y lo digo por experiencia propia...
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:Cuanto tiempo necesito para adaptarme a la nueva situacion?

La primera reaccion frente al diagnostico de una enfermedad cronica es una reaccion
de duelo, y cuando esta situacion se da en el hijo, los padres lo viven como la muerte
de la salud del hijo.

El proceso de adaptacion a la enfermedad se desarrolla a través de distintas fases:

Fase Negacion de la enfermedad
1 La negacion ayuda a amortiguar el dolor ante una noticia inesperada

e impresionante: “se han equivocado”, “seguro que cuando le repitan
la prueba saldra bien”

Fase Rebeldia o ira

Etapa en la que surgen todos los porqués. Es una fase dificil de afron-
tar para los padres y todos los que los rodean; esto se debe a que la
ira se desplaza en todas direcciones, aun injustamente, buscandose a
menudo alguien a quien culpar de la diabetes. “¢Por qué le ha tocado
a mi hijo? No se lo merece”

Fase Negociacion

Ante la dificultad de afrontar la dificil realidad, surge la fase de buscar
un acuerdo para intentar superar la vivencia traumatica. “Vale, cuidare
la diabetes de mi hijo, pero no pienso aceptarla en nuestra vida”

Fase Depresion

Conforme se piensa en el futuro, aunque sea a corto plazo, abruma
la cantidad de cosas que hay que aprender y hacer. No se puede
negar que la diabetes esta ahi y ahi va a continuar, por lo menos de
momento... “Nunca volvera a ser el de antes” “;Qué hara si tiene
complicaciones?”

Fase Aceptacion

La persona con diabetes y su familia se dan cuenta de que se puede
seguir viviendo con esta condicion y tener una buena calidad de
vida. “Ya conozco el tratamiento e intentaré que mi hijo esté lo
mejor posible”




Dado que todo este proceso hay que pasarlo, lo ideal es que transcurra lo mas bre-
vemente posible hasta que toda la familia se adapte a la nueva situacion, teniendo
en cuenta que cada persona es diferente y necesita un tiempo distinto. No obstan-
te, cabe destacar que habitualmente este proceso dura al menos un afio. Durante
este periodo la familia, y especialmente vuestro hijo, os debéis enfrentar a numero-
SOs acontecimientos que ‘ponen a prueba” la adaptacion: cumpleafios, navidades,
vacaciones, colegio, etc.

:Como afecta el diagndstico de la diabetes en funcion
de la edad que tenga el nifio?

Para poder ayudar a tu hijo, es fundamental conocer el efecto psicologico que
produce el diagnostico en é€l, siendo este distinto segun la edad en la que se des-
encadena la diabetes:

En ninos menores de 4 anos

El nifo no entiende en qué consiste la
diabetes ni lo que implica una enferme-
dad cronica, pero percibe que sus padres
sufren por algo que tiene relacion con él.

El momento del diagnostico se acom-
pafia, en general, de una estancia en el
hospital, siendo ésta una situacion trau-
matica para el nifio. Los problemas que
surgen en el nifio son relativos a la ansiedad producida por la separacion de los
padres y a los temores y fobias derivados de los procedimientos empleados en el
diagnostico y tratamiento.

Las sensaciones dolorosas como los pinchazos, suelen vivirlas como un posible
castigo por su supuesto mal comportamiento. Algunos de ellos tratan de portarse
excepcionalmente bien a la salida del hospital para evitar otra posible hospitali-
zacion, por lo que es necesario explicarles y hacerles saber que su ingreso en el
hospital es independiente de su comportamiento, que la administracion de insulina
y las restricciones alimentarias son consecuencia de la diabetes y que en ningun
modo estan relacionadas con su conducta, de forma que en ningun caso pueda
conducirles a una disminucion de su estima personal.
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En nifios pequerios (4-6 arios)

Al diagnosticarle la enfermedad, vuestro
hijo puede interpretar que esta ingresado
en el hospital porque esta siendo castiga-
do por algo gue ha hecho mal, por tanto
es muy importante que los padres per-
manezcais con €l durante el tiempo de
hospitalizacion. Seria aconsejable llevar
al nifio algun objeto suyo al que le tenga
especial aprecio (como un peluche, la bufanda de su equipo de futbol, su pijama,
etc). Es importante no engafarle, especialmente ante preguntas relacionadas con
su enfermedad como por ejemplo: sMe voy a curar?” ;Puedo comer chucherias?”
‘“Voy a tener que estar siempre pinchandome?”. A su vez tampoco es conveniente
abrumarle con excesiva informacion acerca de la diabetes, se deben dar las explica-
ciones justas y necesarias para su edad y nivel de compresion.

Puede que vuestro hijo se imagine que su enfermedad podra curarse en un hospital y
que No necesitaran continuar con el tratamiento en casa. ks importante explicarle que
no es asi, pero a la vez, insistirle en la importancia del autocuidado y manejo de su en-
fermedad. Esto es especialmente importante en aquellos casos en los que el buen con-
trol de la enfermedad puede inducir al error de que ya no es necesario cuidarse porque
todo marcha bien. A esta edad el niflo debe aprender a asumir, responsable, gradual y
progresivamente las tareas pertinentes encaminadas al manejo de la medicacion y del
régimen dietético, de manera que se amplie su independencia personal.

Niflos entre 7 y 9 anios

Cuando debutan a esa edad, habitualmen-
te estan mas pendiente de las novedades
que implica el tratamiento que de la diabe-
tes en si. Es frecuente observar como los
padres estais destrozados por el diagnos-
tico, mientras vuestro hijo mantiene una
postura mas racional que vosotros.

A esta edad, el nifio se da cuenta perfectamente de que algo ocurre con ély con su
salud, por lo que debéis evitar por todos los medios que el diagnostico no suponga
una tragedia a su alrededor.
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Niflos entre 9 y 12 atnios

En este caso podemos hablar ya de prea-
dolescentes; comienza el periodo en el
que es mas dificil el control de la diabe-
tes por la propia revolucion hormonal al
que estd sometido el organismo. Este
momento es aun mas critico por la im-
portancia que vuestro hijo de al aspecto
social de la diabetes, ya que procurara
sentirse “igual a sus iguales”.

Los padres vais a ser fundamentales a la hora de manejar vuestra propia ansiedad,
puesto que derivara gran parte, en la forma en que el vuestro hijo afrontara la diabetes.

¢Como puedo ayudar a mi hijo cuando le acaban
de decir que tiene diabetes?

Entodo momento, tanto en el diagnostico como mas adelante, es muy importante que
el nifo perciba que se le valora por si mismo independientemente de que tenga diabe-
tes. Que vuestro hijo vea que estais a su lado, tanto de forma fisica como emocional.

Es importante que os vea tranquilos, aunque esteis serios y preocupados.

Resolverle todas las dudas que le puedan surgir sobre su diabetes: ;Qué es la diabe-
tes?, ime voy a curar?, ;por qué tengo yo diabetes?... sin engafiarle, sin dureza pero
con la seguridad de que o ha entendido. Frecuentemente tienen dudas e incluso
miedos que han de atajarse para evitar su sufrimiento. En este sentido, es impor-
tante que exprese sus emociones, y para ello es fundamental que os pongais en su
lugar y tratéis de averiguar que siente y hablar con €l.

Menuda faena la diabetes ;verdad?, jte parece un rollo tener que medirte el
azucar antes de comer?, etc.

Si quieres saber como esta tu hijo, preguntaselo.

Ademas, hay que trabajar desde el principio para favorecer su futuro autocuidado, o
lo que es lo mismo, la independencia en el cuidado de su diabetes. Y en este aspec-
to, vuestro papel es fundamental. A continuacion se incluyen una serie de pautas
que pueden resultar utiles para posibilitar este objetivo:
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Intentar que el estado emocional y las conductas de los padres no repercutan en
la dinamica familiar. En este sentido, es importante que el resto de los hermanos
no sientan que ahora ya no se les hace tanto caso como antes, dando lugar a
algunos desequilibrios dentro de la familia (por ello en algunas ocasiones un her-
mano puede transmitir el deseo de tener diabetes). Habria que tratar al nifio con
diabetes como a uno mas dentro de la familia.

» Es necesario que os desahoguéis tras el impacto del diagnostico, que os permitais
sentir y expresar todo tipo de emociones (tristeza, ansiedad, preocupacion, ira),
esto es bueno y ayuda a asimilar la nueva situacion. Por otro lado, es muy impor-
tante que vuestro hijo perciba normalidad y para ello se ha de evitar que presencie
este tipo de estados emocionales negativos. De esta manera, se evitaran preocu-
paciones y culpabilidades innecesarias.

« Apoyo social: es importante que busqueis apoyo en medicos, educadores, psi-
cologos... que os puedan ayudar a resolver las dudas de cualquier tipo que 0s
plantee la enfermedad y, por supuesto, una vez mas, continuar con la vida tal y
como era antes del diagnostico.

» No hay que dejarse abrumar por los conocimientos previos (generalmente parciales)
sobre la enfermedad, asi como las opiniones de personas, “amigos de cabecera’,



“vecinos psicologos’, rumores, etc., que realmente tienen un conocimiento muy limi-
tado sobre la diabetes y que no se corresponde con la realidad. Por eso es importante
que cualquier tipo de duda la consultéis con el equipo diabetologico.

e Si queréis tener mas informacion acerca de la diabetes, es conveniente que la
solicitéis a vuestro equipo diabetologico. Ojo con la informacion obtenida de
otras fuentes, especialmente internet, ya que os puede confundir y llevaros a
ideas erroneas (una vez lef que la diabetes era una enfermedad terminal... jpobre
de mi si lo hubiera creido!)

« En la medida de lo posible, intentar continuar realizando las mismas actividades,
trabajos, tareas y pasatiempos que realizabais antes del diagnostico, para asi nor-
malizar la nueva situacion y distraeros ante los pensamientos obsesivos que puedan
surgir acerca de la enfermedad.

Si vuestro hijo acaba de debutar, hay que darle (y daros) tiempo, intentando apren-
der con serenidad y poco a poco sobre el tratamiento. Es aconsejable que ambos
padres compartan el aprendizaje, asi como con otros familiares que os puedan
ayudar en el tratamiento. Hay que volver cuanto antes a hacer vida normal y pensar
que tanto vosotros como vuestro hijo, conservais muchisimo mas de lo que habeéis
podido perder.
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Y los padres, ;CoOmMo podemos ayudarnos en estos
primeros dias?

El momento del diagnostico es dificil, duro y pesado, ya que supone una alteracion
de la salud de una de las personas que mas quereis, vuestro hijo. No obstante, hay
algunas ayudas para sobrellevar estos dias de la mejor manera posible.

“Si tenéis ganas de llorar, llorad”

Es logico que tengais ganas de hacerlo. Eso si, no delante de vuestro hijo, pues
sentirian que la situacion os desborda y se alarmaria pensando que esto es mas
grave de lo que parecia, generandoles mucha inseguridad y miedo sobre lo que
les ocurre.

e “No te quedes con dudas”
No tengas miedo a preguntar, comparte lo que sientes y piensas. Esto ayuda a
ordenar las ideas para poder tomar decisiones.

e “Date un tiempo prudencial”
Te lo puedes permitir, y ademas es necesario. Date un tiempo para aceptar la
nueva situacion familiar.

e “Es normal que te equivoques: permitetelo”
Esto es un proceso de aprendizaje. Si te equivocas, la proxima vez ya sabras
como actuar. Tiene una glucemia de 300... y piensas: "iPor qué no le puse mas
unidades de insulina para tomar el bocadillo?”

e “Aprende poco a poco”
El aprendizaje en ese momento del debut es exclusivamente el de supervivencia.
Todo lo demas debera ser progresivo.

¢Qué puedo esperar de mi equipo sanitario?

El equipo diabetologico (diabetdlogo-pediatra, educadores, psicologos..) estan
para apoyarte. Piensa que han visto muchas familias en las mismas situaciones y
que sus consejos vienen avalados por la experiencia. Ademas, como en toda en-
fermedad cronica, es importante crear un vinculo afectivo que nos va a servir de
apoyo en cualquier momento. Por ello no dudéis en consultarles todo aguello que
OS preocupe.
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» Son expertos en diabetes.

» Estan para ayudaros.

» Es imprescindible que confiéis en el equipo sanitario para que las cosas puedan
funcionar adecuadamente. Ademas si vuestro hijo ve que depositais toda vuestra
confianza en ellos, le transmitiréis seguridad.

« Hay que preguntar todas las dudas, aungue parezcan tonterias. En este caso mas
vale preguntar de mas que quedarse con la duda.

Comparte la experiencia

Sino tenéis inconveniente, os voy a contar mi propia experiencia. Cuando yo debuté
con diabetes habia un médico en urgencias (lugar en el que me diagnosticaron) que
también tenia diabetes. Se prestd a charlar un rato conmigo, me enserio la pluma
con la que se ponia la insulina, me dijo que hacia ejercicio y que incluso todos los
dias se tomaba un cola-cao para desayunar... Pero fue para mi especialmente impor-
tante ver que, a pesar de su diabetes, tenia buen aspecto y que estaba funcionando
en la vida. Me hizo pensar que entonces tener diabetes no era tan malo.

Puede ser de gran ayuda, en el momento del debut, conocer a otra familia que también
tenga un hijo con diabetes y por tanto haya pasado por la misma situacion. Alguna de
las caracteristicas deseables que deberia tener esta familia de referencia serian:

[V Ser veterana en la diabetes, que hayan pasado por lo menos dos afios tras el
diagnostico.

M Que sean una referencia adecuada, que funcionen bien y sepan solucionar pro-
blemas.

M Que el hijo tenga una edad préxima al vuestro.

Una de las maneras de encontrar estas “familias de referencia” es a través de asocia-
ciones de diabetes. Este intercambio puede:

« Ayudar a compartir experiencia y ver que la mayoria de las familias han sentido o
mismo y que con el tiempo han sabido manejar la diabetes.

» Ayudar a los recién diagnosticados y a sus familias a aceptar la diabetes y superar
su desorientacion inicial; facilitar la relacion con otros nifios con diabetes para
evitar la sensacion de soledad ante la enfermedad.

* Mentalizar a los padres para evitar un excesivo proteccionismo.

» Fomentar la autonomia de nifios y jovenes, mediante las figuras de los monitores
como modelos a sequir.

» Mantener contactos con colegios y dar informacion a los padres.
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Ideas que espero que os ayuden:

» Elhecho de tener diabetes lo soléis vivir vosotros con mas angustia y pesi-
mMismo que vuestro propio hijo.

« Vuestro hijo sigue siendo un nifio, eso si, a partir de ahora con diabetes, pero
no se ha convertido en un "nific diabético”. Es importante no decirte conti-
nuamente “es que no puede hacer esto o lo otro porque es diabético”. Hay
que tratarlo con normalidad.

» Tu hijo puede crecer y desarrollarse como cualquiera de sus hermanos o
compafieros de la misma edad.

He de decir que en mi caso, la diabetes no me ha hecho ser
mas feliz, pero tampoco mas infeliz; y sobre todo, no me ha
truncado tener una vida plena. jMucho animo!

Querer al hijo significa ensenarle a vivir con su diabetes con la
mayor normalidad posible, para que pueda ser un nifio como
otro cualquiera y se sienta querido y feliz. (Murillo, J.J)
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INFLUENCIA DE LA DIABETES
SEGUN SU EDAD

El impacto que la diabetes va a tener en el nifio va a ser diferente en funcion de la
edad. Es importante que conozcais las caracteristicas de cada edad para que podais
ayudar y comprender a vuestro hijo:

Pre-escolar

Los niflos pequefios no entienden lo que significa tener diabetes. Ellos tienen aun
una imagen muy simplificada de la enfermedad, piensan que todo se cura. Su com-
prension del mundo y de la relacion causa-efecto es, hasta este momento, algo casi
magico. Son incapaces de asimilar el significado de una enfermedad cronica, ya
que no tienen una idea de futuro. En todo lo relativo a la diabetes y su tratamiento,
tenéis que explicarselo de manera muy sencilla.

En este periodo constatais que tenéis que decir a vuestro hijo, una y otra vez, por
qué hay que hacer determinadas cosas relacionadas con el tratamiento (inyectar
insulina, hacer controles), y esto debe hacerse de una forma no amenazadora, sim-
plemente se le explica una y otra vez lo mismo sin perder la calma y la paciencia.
La diabetes debe convertirse en una parte del dia a dia, al igual que lo es acudir a
su cole, asearse, etc.
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Aunque durante este periodo la responsabilidad del tratamiento recae integramente
sobre vosotros, también es aconsejable ir implicando al nifio en tareas relacionadas
con su autocuidado (elegir el dedo de puncion, limpiarse con el algodon, sacar y
guardar la insulina etc.). Intentar que haga cosas con alta probabilidad de éxito y
nunca le culpeis si comete un error, incluso aunque os inquiete. De esta manera, el
nino aprendera sobre su diabetes igual que aprende otras cosas en su vida, como
vestirse, los numeros, colores, etc.

Si actuais como modelo, como por ejemplo que vea que os pinchais (sin insulina,
iojo!) y que tanto las inyecciones como los analisis son para vosotros una rutina
mas, sin ansiedad y sin magnificar esos momentos, facilitaréis que asuma estas
tareas con una actitud positiva.

Edad escolar (6-10 arios)

Generalmente, el nifio de esta edad lleva bastante bien todo lo relacionado con el
tratamiento de la diabetes. Tiene mucho interés en adquirir nuevos conocimientos y
habilidades, se interesa en como funcionan las cosas... En esta etapa tiene un mejor
conocimiento de lo que significa la diabetes y qué implica, por eso es el momento
para gue el nifo tenga un papel mas activo en su tratamiento.

A veces, a esta edad le gusta mostrar a otros coOmo cuida su diabetes. Hacer lo que
Sea necesario para que regresen a sus juegos tan pronto como puedan; es decir
para que continden realizando las mismas actividades que otro nifio de su edad. A
menudo (casi siempre), los padres sufris mas con la diabetes que vuestro propio
hijo; puede hasta resultaros dificil creer que vuestro hijo conviva con el tratamiento
dia a dia sin mostrar signos de angustia.



Esto no quiere decir que el nino no este, de vez en cuando, triste o enfadado
por su diabetes, pero este sentimiento pasa, generalmente, bastante rapido.
Puede también, alguna vez, olvidar algo bastante importante y hay que recor-
darselo. Si escuchais a vuestro hijo y le permitis que exprese estos sentimientos,
puede que os sorprendais de lo rapido que se anima y vuelve a lo que estaba
haciendo.

Prepubertad y pubertad

Podemos hablar ya de preadolescencia, asi que lo primero que debéis tener en
cuenta son todos los cambios fisicos que se producen y especialmente la "revo-
lucion hormonal” que va a incidir de forma importante en el control glucémico
de la diabetes.

Lo mas llamativo sera la inestabilidad en el comportamiento, pasando del descaro
a la timidez, de la comunicacion al aislamiento, del interés a la indiferencia... lo que
suele acompanarse de una disminucion en el rendimiento escolar.

En esta etapa, las relaciones familiares estaran marcadas por la necesidad de lograr
un equilibrio entre la adecuada independencia de vuestro hijo y que no abandone
el cuidado y responsabilidad del control de la diabetes.

En este sentido, tenéis que tener en cuenta la importancia que tiene para vues-
tro hijo la socializacion y participar en actividades con los amigos. Por ello hay
que dejar que el adolescente sea quien asuma responsabilidades en el control
de la dieta. El equipo diabetologico debe negociar mas con el nifio sobre como
abordar los problemas que plantea la diabetes, en lugar de hablar continuamente
con los padres.

Recordar que no es conveniente ser demasiado rigidos, seria recomendable que
comenceis a acordar con vuestro hijo determinados aspectos.

¢
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VOSOTROS Y VUESTRO HIJO

El objetivo ultimo que tenemos los padres con nuestros hijos es ensefiarles a ser
unas personas que sepan valerse por si mismas, con o sin diabetes. Para ayudaros
en este camino, 0s propongo:

Pautas que favorecen la autonomia en el nifio/
adolescente:

e Entender que vuestro hijo ha de aprender a manejar la diabetes como aprende
otras tareas en su vida. Valorar sus opiniones, que el nino opine y ayude a buscar
soluciones ante las dificultades que se pueda encontrar y que sean tomadas en
cuenta.

¢ Que se sienta como uno Mas, ensefarle poco a poco que es capaz de hacer
las tareas que su tratamiento requiere y que puede cuidar de si mismo.

o Establecer unas reglas claras pero permitir excepciones en algunas ocasiones.

e Fomentar la comunicacion con él. Hablar con él acerca de todo lo que pueda
acontecer por su enfermedad, dudas o preocupaciones que le puedan surgir.
Comentar los problemas de la diabetes de vez en cuando, pero no con excesiva
frecuencia y siempre buscando soluciones a dichos problemas.

e Ensenfarle a valorar por si mismo sus resultados y a que tome decisiones, im-
plicarle de forma gradual en el tratamiento en funcion de su edad y madurez
(haciéndose los controles, preguntando sus dudas al meédico, etc.).

e Felicitarle por las cosas que hace bien relacionadas con su tratamiento. Ense-
Aarle a sentirse orgulloso por sus avances (reforzando cada paso que dé).

e Ante el fracaso, hacerle ver el lado positivo de las cosas. Un valor de glucosa
Nno es una catastrofe, sino una oportunidad para que ambos aprendais.

No obstante, como en todos los nifios, es posible, que en el dia a dia, surjan algunos
problemas de comportamiento, que tienen su reflejo en la diabetes. Asi, frecuente-
mente aparecen los siguientes problemas cotidianos de conducta en el nifio con
diabetes:

* Querer pincharse siempre en la misma zona..

* Montar rabietas a la hora de ponerle la insulina.

» No acudir a la llamada de los padres para ponerle la insulina.
e Retrasar la hora de empezar a comer.

Pedir comida repetidamente sin tener hipoglucemias.




* Negarse a comer determinados alimentos.
e Comer excesivamente o cuando "no toca”.
* No querer comer la cantidad que debe.

Generalmente estas “conductas problematicas” se pueden abordar mediante
técnicas de refuerzo y extincion. Os pongo un ejemplo: si el nifio llora cada
vez que la madre o el padre le va a poner la insulina (descartado que la causa
sea dolor) quiza sea para llamar la atencion, por lo que seria importante en
ese punto distraerle (por ejemplo contarle un cuento) y no prestara atencion
al lloriqueo (extincion). Eso si, cuando cesa el lloro, es cuando la madre/padre
refuerza con un beso, caricia, pequefio premio. Esta es una forma de que el
nino aprenda que la atencion de los padres la tiene cuando no llora, no cuan-
do llora.

Otra situacion problematica es cuando no conseguimos que el niflos haga caso,
por ejemplo cuando le dices que siempre tiene que llevar terrones de azucar en los
bolsillos y no lo hace. Seria importante que los padres le dejéis claro lo que esperais
de él, sin regafiarle, y que hagais pactos en los que todos os pongais de acuerdo,
advirtiendo de lo que ocurrira si no se cumple lo pactado.

Seria conveniente informar al resto de la familia y personas del entorno de lo que se
quiere consequir de €l para que también ayuden al cambio.

Ejemplo: Nifio de cinco afios con diabetes desde hace afio y medio, que se
retrasa a la hora de comer una vez puesta la insulina.

Lo primero que habra que hacer es pensar por que se retrasa: es la hora de
sus dibujos favoritos, es porque esto genera angustia en vosotros porque no
tiene apetito, porque no le gusta esa comida, etc.

Plan de accién:

e Extincion (no hacer caso al "no quiero”’, ‘no voy a comer”)

* No discutir con él los motivos por los cuales debe comer en ese momento
e Jugar con él “a ver quién acaba antes”

e Reforzar cuando comience a comer o come sin retrasarse.

e Empezar por el plato mas “atractivo” para él
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Otro de los retos a los que os enfrentaréis como padres es responder a las pre-
guntas que os puede plantear vuestro hijo en referencia a la diabetes y como
manejarlas.

Es posible que vuestro hijo os plantee alguna de las siguientes cuestiones que pue-
den generaros cierta angustia contestar. Os hago algunas propuestas para ayudaros
a salir airosos de la situacion:

; Me voy a curar?

¢Qué puedo decir?

e Es muy importante no engafiar al nifio.

e Tampoco hay que dar excesivas explicaciones.

» Valorar lo que puede haber detras de esa pregunta y por qué lo pregunta.

e Hacer mucho énfasis en que, a pesar de la diabetes, podra hacer practicamente
todo cuanto quiera.

¢Qué no puedo decir?

e Decirle que si, gue se va a curar. Mentirle para animarle temporalmente.

* No prestarle atencion ante este tipo de preguntas y “cortarle” cambiando de tema
o diciendole: "eso ya te lo he explicado otras veces”.

e Enfadarnos con él porque parece que "no entiende nada’.

;Qué es la diabetes?

¢;Qué puedo decir/ hacer?

e Te puedes ayudar de libros especiales para nifnos donde se explica quée es la
diabetes.

e Leerlo juntos, asegurandote de que lo entiende.

* Responder serenamente a todas las dudas y preocupaciones que le puedan surgir
(aunque te pregunte repetidamente lo mismo).

¢Qué no puedo decir?

e Hablarle técnicamente sobre la diabetes.

e Dejar que ese tipo de preguntas recaigan unicamente sobre el personal sanitario
o decirle: "eso es mejor que se lo preguntes a tu madre/padre”.

e Mostrarnos angustiados y tristes ante este tipo de preguntas (se lo transmitiremos
al hijo).



;Por qué a mi?

¢Qué puedo decir?

e En realidad ni siquiera los adultos sabemos dar una respuesta ante este tipo de
situaciones.

» Valorar quée hay detras de la pregunta, probablemente sea el cansancio de la pro-
pia situacion (controles glucémicos, insulina, dieta).

e Poner ejemplos de niflos cercanos que tengan algun otro problema y sin que eso
repercuta especialmente en su vida.

» Resaltar todas sus cualidades y competencias.

» Hacer énfasis en que si se cuida, tener diabetes no sera una limitacion en su vida.

¢Qué no puedo decir?

e Decirle que hay casos mas graves, contarle situaciones dramaticas que viven
otros nifios ("hay niflos que se mueren de hambre’, “es peor tener cancer”).

o Infravalorar sus emociones, sentimientos diciéndole frases del tipo: ‘no puedes
estar triste”, "no llores”.

TU HIJO EN LA SOCIEDAD

Muchas veces las situaciones mas ‘complicadas” en las que se encuentran los nifos/
adolescentes con diabetes son las relativas a la presion social que tienen que “sufrir”
por la diabetes. Conforme tu hijo se va haciendo mayor, pasara mas tiempo fuera de
casa, por lo que hay que “entrenarlo” para enfrentarse a las situaciones que se puedan
producir, como por ejemplo, que le ofrezcan algo inapropiado para su tratamiento, que
le hagan preguntas acerca de la diabetes, comentarios, etc. Para llevar a cabo dicho en-
trenamiento, podriais plantearlo como un "teatrillo” en el que simuléis las situaciones; re-
sulta muy util que los padres actueis como modelo en lo que pueden hacer o decir para
resolverlas. Tener en cuenta que tan importante es lo que se dice como como se dice.

Aqui va un ejemplo: Maria, de ocho afos, llega llorando del colegio porque
segun dice, le han dicho sus compafieros que es muy rara porque se tiene
que pinchar.

Colegio:
Proponer que la nifia cuente a sus companeros lo que es la diabetes y en que
consiste.
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Padres:

Desdramatizar pero también poneros en su lugar, explicarle que aunque no es o
habitual (tener diabetes) no se es rara por ello. Ponerle ejemplos cercanos de otros
nifos (ser pelirrojo no es lo comun, pero por ello no es raro).

;Quién se lo dice? En genaral lo dicen para desanimar. Si no también lo mas sequro
es que se metan con ella por otra cosas (las gafas, tener sobrepeso).

Valorar lo valiente que es por pincharse: hay nifos que no se atreven a hacerlo o
que lloran cada vez que les tienen que pinchar.

Practicar el "teatrillo”, representar con ella la situacion que le ha provocado malestar
simulando que sois las nifias que se han metido con ella y ensefiarle a manejar la
situacion (qué dirfa y como) escenificandolo.

Organizarse fuera de casa

Cumplearios, vacaciones, dormir fuera de casa, excursiones... ;Le dejo o no le dejo?
Esa es la cuestion.

Desde el punto de vista del desarrollo emocional del nifio, es absolutamente nece-
sario que acuda a todo aquello que acontezca en su vida. Eso si, no se trata de “ir
a ciegas” si no consensuar con su equipo diabetologico como manejar esas situa-
ciones extraordinarias. Y en este sentido, tanto el nifio como la familia, cada vez se
sentiran mas seguros, en la medida que vayan cogiendo experiencia, es decir, que
vayan exponiendose cada vez a mas situaciones.




Pero, ;Por donde empiezo? Es necesario que sea una exposicion gradual, es decir,
de menos a mas. Por ejemplo, si desde que vuestro hijo tiene diabetes no ha acu-
dido ni siquiera a un cumplearios, yo no empezaria durmiendo fuera de casa... sino
que comenzaria por aquello que consideréeis mas sencillo y seguro. Por ejemplo
dejarlo un rato en casa de un amigo.

Pero jSi! jSi! jSi! El nifio con diabetes debe acudir a las mismas actividades a las
que acuden el resto de sus iguales. Aunque eso si, preparado y sabiendo manejar la
situacion, sabiendo que el resultado quiza no sera perfecto.

Es comprensible que esas primeras veces los padres os sintais angustiados o preo-
cupados, pero esa angustia la teneis que gestionar vosotros mismos y no hacer que
vuestros miedos limiten la vida de vuestro hijo.

Ademas, tened en cuenta que cuantas mas cosas aprende un nifo a hacer solo,
mayor es su autoestima, es decir, mas se quiere a si mismo y entiendo que vosotros
queréis gue vuestro hijo se quiera mucho.

Un ejemplo: Un niflo de 8 aflos con diabetes es invitado a una fiesta de
cumpleanos en casa de un amigo. Sus padres saben que es una situacion
que puede afectar a su glucemia.

Entonces los padres:

* Intentan chantajearle para que no vaya y evitar asi, la situacion de riesgo.

o Otros padres deciden prepararle en casa la merienda. Le pesan el pan del bocadi-
llo y le compran una lata de Coca cola Light.

e Otros, lo toman como una situacion excepcional, y deciden no realizar ninguna
accion hasta la cena.

o Otras familias se plantean el cumpleafios como una situacion extraordinaria que
requiere medidas extraordinarias. Le pone una dosis suplementaria de insulina y
le indican lo que puede comer.

¢Qué creéis que es lo mas beneficiosa para el nifio?

Lo que pretendo decir es que en todas ellas, el objetivo es el mismo: Buscar el equi-
librio entre la comida y la insulina para evitar el desajuste en el control de la diabetes.
Sin embargo, las repercusiones emocionales en el nifilo y en sus padres no son las
mismas, valoradlo.
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Y AHORA TU

Llega un momento en el que la persona sobre la que recae la mayor parte de las
tareas relacionadas con la diabetes necesita darse un respiro. El impacto de la dia-
betes sobre el cuidador principal suele ser significativo, a veces dejan de trabajar
para dedicarse a cuidar, renuncian a proyectos personales, al tiempo para estar con
la pareja 0 a atender mas a sus otros hijos.

Para hacerse una idea de la carga que soporta el cuidador podemos observar la
siguiente tabla:

Edades recomendadas para asumir el cuidado de la diabetes en la infancia

Manejo de la Hipoglucemia

Reconocimiento y anotacion 8-10 afios
Tratamiento de la misma 10-12 afos
Medidas de prevencion 13-15 afios

Control Sanguineo
Manejo del reflectémetro 8-10 arios

Autoinyeccion de Insulina

Preparacion de la dosis de insulina 10-12 afios
Ajustes en la dosis de insulina 14-16 afos
Autoinyeccion 10-12 afios
Dieta

Reconocer composicion basica de los alimentos 12-14 afios
Intercambio de alimentos 12-14 afios
Ejercicio

|dentificar suplemento pre-ejercicio 10-12 afios

Meléndez, M.Ros, M.C y Bermejo R.S. Diabetes Infantil; guia para padres educadores y adolescentes.
Madrid: Piramide, 1999

Las formas mas efectivas de minimizar el riesgo de agotamiento son:

» Reparto de las tareas mediante la negociacion: “yo hago tal cosa y tu tal otra”...

e Dar un respiro temporal a la cuidadora o cuidador, sustituyéndolo durante unas
horas, un fin de semana, etc. Esto le ayudara a reforzarse fisica y psicoldgicamen-
te, ademas de suponer un reconocimiento moral de su dedicacion.

Tened en cuenta que compartir el tratamiento no significa hacerlo todo al 50% sino
involucrarse al 50%. Los dos deberiais saber como evoluciona la diabetes y saber lo



necesario tanto de los conceptos generales como de lo especifico de vuestro hijo
(como ajustar la insulina, controlar la alimentacion...).

En todo momento estamos tratando de normalizar la vida del nifio, que la diabetes
no suponga un impedimento para su desarrollo, pero para ello, tambien tenemos
que tratar de que la vida normalizada sea para toda la familia, incluso para vosotros.

Para ello seria deseable que otros familiares como tios, abuelos, etc., se implica-
ran en el tratamiento, y asi alguna vez podrian quedarse con el nifio si los padres
salen. Tened en cuenta, que muchas veces no se prestan a quedarse con el nifio
por miedo a que le suceda algo el tiempo que permanece con €l, por eso es muy
importante darles reglas sencillas y transmitir confianza.

Objetivo: poder dejar al nifio al cuidado de otras personas en algunas
ocasiones y asi liberaros un poquito.

Cuando dejéis a vuestro hijo con diabetes al cuidado de familiares y amigos, para
que estos no se sientan abrumados por la responsabilidad, es importante:

» No asustarles con posibles hiper o hipos u otro tipo de complicaciones relaciona-
das con la diabetes (pues de lo contrario no querran quedarse con él, logicamente).

e Dar la informacion basica durante el tiempo que estaran al cargo del nifio.

e Ante la duda, que os llamen, 0 al menos las primeras veces.
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Quédate con

e El control de la diabetes es muy importante pero nunca lo sera mas que
el mismo nifo.

e Como cualquier padre, debéis propiciar que vuestro hijo vaya superando
pruebas cada vez mas dificiles, apropiadas a su edad y madurez.

e Aceptar a vuestro hijo como es, con sus virtudes y debilidades y no pon-
gais demasiado enfasis en la diabetes, a pesar de vuestra preocupacion.

e Escuchad lo que vuestro hijo os cuente sobre su diabetes, particularmente
cuando esté enfadado o triste.

» No culpéis al nifio por lecturas de glucosa en sangre altas o bajas. Usalas
como un misterio que ambos podéis resolver juntos.

e Ante el resultado de la medicion de la glucosa, evitar decir “bien” o ‘mal” y
sustituirlo por “alto”, "bajo” o "normal”. Sino, el nifio entendera que se somete
a un examen cada vez que se mide la glucosa.

» Dejad que participe en tantas actividades como pueda.

Recuerda...

La persona con diabetes puede tener una vida sana,
plena y feliz.






UN ADOLESCENTE
CON DIABETES




La adolescencia es un fendmeno universal. Un periodo durante el cual se adquiere
identidad propia, se desarrolla la autoestima y se comienza a tomar decisiones. Es
el proceso de transicion de la nifiez a la juventud, que te prepara para la vida adulta.
Normalmente va desde los 10-12 afios hasta los 18.

Es una etapa de grandes cambios tanto a nivel fisiologico como psicosocial, intelec-
tual y emocional. Los cambios fisicos suelen pillar por sorpresa al adolescente que
no se ve reconocido en su nuevo cuerpo, lo cual le genera inseguridad.

¢Qué pasa por la mente durante la adolescencia?

Hasta ahora, vuestro hijo estaba en vuestras manos y dependia de vosotros. Pero
ahora, parece que quiere hacer su vida y que empieza a plantearse cosas para las
gue ya no 0s necesita, pero no os dejéis engafiar por esta apariencia pues os sigue
necesitando y requiriendo que le guieis. Por otro lado, jvaya!, ahora solo parece que
le importa lo que piensen sus amigos, y vuestra opinidn parece No contar; es mas,
hace exactamente lo contrario de lo que le indicais.

En este periodo lo mas importante para el adolescente es su grupo de iguales, de ami-
gos, grupo con el que compartira experiencias, y por los que se siente comprendidos.

;Queé le pasa a vuestro hijo? Probablemente le veréis riendo y llorando practicamen-
te al mismo tiempo. Esta es otra de las caracteristicas propias de la adolescencia y
los constantes cambios de humor y forma de pensar.
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En la adolescencia se discuten todas las explicaciones, especialmente si vienen de los
padres porque comienzan a desarrollar su capacidad critica. Empieza entonces, la €po-
ca de la negociacion, ya no vale el "porque lo digo yo, que soy tu padre/madre”.

Asi mismo, se plantean cuestiones que hasta ese momento no habian vislumbrado,
tales como: quién, que y coOmo soy.

Por ello, si tienen un buen concepto sobre si mismos, es decir, con una adecuada
autoestima, afrontaran mejor la situacion. Para esto, vosotros sois fundamentales
durante todo su desarrollo, cuanto mas y mejor le valoréis (mas os fijéis en sus
virtudes y se lo digdis), mas se valorard a si mismo. Pues vosotros sois su mayor
referente y fuente de confianza, sois vosotros los responsables de brindarles un
ambiente en el que se sientan valorados y aceptados, queridos y escuchados.

La adolescencia bajo la vision de los padres

La adolescencia siempre os sorprende a pesar de estar avisados (de hecho, voso-
tros fuisteis en su momento adolescentes...). jUno nunca parece sentirse lo suficien-
temente preparado para afrontar la adolescencia de su hijo!

Veis como vuestras dociles y dulces “criaturas” se trasforman en unos seres ex-
trafilos que requieren de vosotros enormes dosis de paciencia y compresion.
Parece que no os oyen y que no 0s hacen ni caso, que ya no 0s necesitan, se
creen que lo saben todo, no cuentan nada. Probablemente esta situacion os
haga sentir que no lo estais haciendo bien como padres, pero no es asi, es que
la adolescencia es lo que tiene, es un momento crucial en la vida de vuestros
hijos y hay que respetarlo.



En todo caso, tened en cuenta que vosotros siempre seréis fundamentales para
ellos en todos los sentidos, aunque os lo pongan dificil. No lo olvidéis.

Y como siempre, y ya mencionado en anteriores capitulos, habra que ir delegando
en el poco a poco segun vayan demostrando su responsabilidad y madurez.

LA DIABETES EN LA ADOLESCENCIA

¢Qué ocurre cuando el adolescente debuta con diabetes?

Puesto que la adolescencia trata basicamente sobre cOmo encajar y ser acepta-
do por su grupo de iguales, el hecho de padecer diabetes puede hacerle sentir
diferente, puesto que tiene que hacer cosas (poner insulina, hacerse controles,
etc) que el resto de sus compafieros no tienen que hacer. Esto podria llevar al
adolescente a ocultar su diabetes para evitar sentirse distinto, con los riesgos que
esto puede suponer.

¢Qué ocurre cuando el adolescente tiene diabetes?

La adolescencia, en si misma representa un desafio para cualquier nino, por
los cambios hormonales, sexuales y emocionales a los que se enfrenta. Asi,
imaginad que a esta situacion le sumamos la diabetes, tienen que enfrentarse
a sus desafios del desarrollo normal, mientras abordan las demandas de una
enfermedad cronica.

Durante su infancia han ido aprendiendo a vivir con su enfermedad y han sido res-
ponsables, pero llega la adolescencia y cambian... Muchos padres os sorprendeis de
la variacion de vuestro hijo..."pero si antes estaba siempre muy bien controlado” no
sé por qué ahora su hemoglobina es tan alta’, "ha dejado de cuidarse y no sabemos
por qué”... y es que es un periodo de negacion de la enfermedad, de rebeldia hacia
todo y por supuesto, tambien hacia la diabetes... Vuestro hijo se cuidaba... y ahora,
parece que pasa. Y es que manejar la adolescencia y la diabetes es una tarea com-
plicada, tanto para los padres como para el propio hijo.

Por otro lado, en esta época el adolescente busca ser independiente (para lo que
conviene, claro) y eso 0s preocupa mucho, ya que os angustia pensar que no van
a saber cuidarse solos. Hasta ahora habéis sido vosotros los que os ocupabais de
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la diabetes y ahora ya "'no os deja meter baza’, generandoos una sensacion de
descontrol sobre la situacion, circunstancia que suele ser fuente de numerosos
conflictos en la familia. Por otro lado, no olvidéis que tras la pose de vuestro hijo hay
una adolescente con muchos miedos e insequridades.

También puede darse una disminucion de vigilancia de los padres respecto del
comportamiento de los adolescentes en relacion a su diabetes. Asi mismo, la
adolescencia es un periodo en el que les cuesta asumir responsabilidades por o
que, efectivamente, hay una menor adherencia al tratamiento. Es muy importante
trasmitirle que si lo que quiere es precisamente ser como los demas, lo mas
importante es que siga controlando la diabetes, para poder realizar las mismas
actividades que los demas sin correr riesgos.

Seguramente vuestro hijo se comienza a plantear determinadas dudas respecto
al manejo de la diabetes (;qué hago si quiero beber?, ;puedo comer esto o lo
otro?) que preguntard con mas libertad a su equipo diabetoldgico si no estais
vosotros delante. Por eso es aconsejable que al menos un tiempo de la consulta
pueda estar a solas con el equipo diabetologico.

¢Qué ocurre durante la adolescencia?

Recordad que vuestro hijo necesita pertenecer a un grupo en el que todos sus
miembros suelen asumir el mismo comportamiento, gustos, opiniones, etc. El te-
ner diabetes es una caracteristica que le diferencia, algo que horroriza al adolescen-
te, no quieren sentirse distintos y tienen miedo de sentirse rechazados.

Ademas, hay que tener en cuenta que es la adolescencia una etapa de especial
preocupacion por la imagen corporal y el hecho de tener diabetes puede hacerles
sentir "defectuosos”. Por otro lado, el tratamiento conlleva una serie de cuidados
que no forman parte de las rutinas del resto de adolescentes, por lo que con tal de
no sentirse diferente al grupo decida ‘'no me hago los controles 0 no me pongo la
insulina o como, bebo y fumo como los demas...”

Paradojicamente, la respuesta del grupo ante el adolescente con diabetes suele ser
muy buenay lejos de aislarle intentaran ayudarle. Es fundamental que hable con na-
turalidad de su diabetes para que sus compaferos también lo vean con naturalidad.
Por ejemplo, si cada vez que alguien tuviera que hacerse un control glucemico lo
hiciera a escondidas, estaria transmitiendo al resto el mensaje de que hacerse un
control es algo que hay que ocultar, y en este sentido los padres jugais un papel
clave asumiendo la diabetes como algo natural.



La adolescencia se caracteriza por:

o Existir una creencia de invulnerabilidad: "A mi nunca me va a pasar nada malo”, “Si
yo bebo y conduzco no tendria un accidente, yo controlo”.

e La importancia de lo INMEDIATO: todo tiene que ocurrir en ese momento, ni
antes ni después. El futuro no existe.

» El exacerbado sentido de la curiosidad y la experimentacion: lo nuevo atrae.

* Una fase de rebeldia: negacion de todo lo que proviene de los padres, llevar la
contraria por naturaleza.

e Los constantes cambios de humor y estados de animo.

e La importancia de lo social: de lo que piensen los demas de mi.

Las dos primeras caracteristicas entran en conflicto directo con la diabetes:

iCuidate AHORA porque si no dentro de diez afios...! Para el adolescente no hay un
mafiana, por ello es un periodo de dificil adhesion al tratamiento, no piensan o les
cuesta pensar en las posibles consecuencias de sus actos.

EL AHORA es lo que importa, es la apetencia que esta ante sus 0jos. Si me apetece
beber bebo, si me apetece comer algo pues lo como”.

¢Qué les preocupa a los adolescentes que tienen
diabetes?

Una de las caracteristicas mas importantes que ocurren durante la adolescencia es
el cambio en su forma de pensar y entender la vida. Comienzan a hacerse pregun-
tas que hasta ahora no se habian planteado, y respecto al hecho de tener diabetes,
surgen ciertas preguntas y temores como:

e ;Podré llegar a ser lo que quiera?

e iMe querran a pesar de tener diabetes?
e ;Queé futuro me espera?

» ;Qué puedo decir cuando me pregunten sobre la diabetes?
e ;Qué pensaran de mi?

e ;Como decirselo a mis amigos o a alguien que me gusta?

» ;iResultaré igualmente atractivo a pesar de tener diabetes?

* ;Qué hago si quiero mantener relaciones sexuales?

e iPor qué a mi? Soy "defectuoso”.
e No volvere a ser el mismo.

¢ Nadie me querra.
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* Soy raro, diferente del grupo.

e Paso de la diabetes.

e Mujeres: no podré tener hijos.

* Me paso el dia pendiente de la diabetes.
¢ Siahora no estoy bien, luego estaré peor

Es importante para poder facilitar la comunicacion con vuestro hijo, que tengais en
cuenta preocupaciones y miedos que se le pasan por la cabeza.

“La experiencia muestra que cuando los demas saben lo que es la diabetes,
lejos de ver a la persona con diabetes como a alguien diferente haran lo
posible por echarle una mano”.

Beléndez, M, Ros, M. C;, Bermejo, R. M)

GESTIONAR A TU HIJO

Parece que pasa de su diabetes...

Ayudas a la adhesion al tratamiento

La adolescencia es el periodo donde se da una menor adhesion al tratamiento, y
es que mantenerse firme en el tratamiento durante toda la vida, es complicado (jlo
sabré yo!) y es normal que os sintais desanimados y hartos de vez en cuando, tanto
padres como hijos.

¢{Qué factores pueden hacer que pierda motivacion respecto al tratamiento?

e Tener que mantener la misma rutina.

» No conseguir siempre los resultados deseados a pesar de hacer todo los posible.
e El cansancio. Puesto que es una carrera sin fin, sin fecha limite.

¢A qué lleva la pérdida de comunicacion?

o Comer a deshoras y/o cosas no recomendables.

» No hacer o hacer insuficiente ejercicio fisico.

* No hacer controles glucémicos o en numero insuficiente.
» No ponerse la insulina (en casos mas extremos).

Lo primero de todo, es aprender a ser capaces de poneros en su lugar. Muchas
veces exigimos cosas que nosotros Nno somos capaces de hacer.



Otra cosa que seria conveniente es que os planteéis como padres ;COmo creo que
me ve mi hijo? Me ve como un padre comprensivo, intransigente... Si tenéis dudas
en este aspecto, preguntadselo. Ya que, en funcion de como os percibe vuestro
hijo, es muy probable que tenga ante vosotros una respuesta u otra, de confianza,
de miedo... Ademas, pensad que sois un ejemplo para €l, tanto para lo bueno como
para lo malo.

Por otra parte, durante los afos de la adolescencia, la comunicacion entre padres e
hijos se hace mas dificil, incluso en aquellas familias en las que existia una buena rela-
cion durante la infancia. Son frecuentes las quejas de padres y madres por la dificultad
que tienen para dialogar con sus hijos. Por una parte, las reservas del adolescente
para hablar con sus padres son debidas a su necesidad de mantener la privacidad so-
bre sus asuntos personales, mientras que los padres quereis seguir manteniendo con
vuestros hijos el mismo tipo de relacion que tuvisteis durante su infancia.

La mayoria de las veces los padres pedimos, pedimos y pedimos vy resulta mas
sencillo decir las cosas negativas que positivas. Tened en cuenta que esa actitud
se carga a la mayor de las motivaciones, y es que el ser humano funciona mejor
por las buenas que por las malas, y por supuesto vuestro hijo también (pensar que
vuestro jefe se comportara asi con vosotros, estariais hasta el gorro de él). Por eso
propongo los siguientes mensajes para que le podais ayudar cuando esté de "vacas
flacas” con su diabetes.

Motivar para el cambio cuando no se cuida lo suficiente
con su diabetes

¢ Interésate por saber qué es lo que le importa para motivarle (ej: jugar al futbol, o
poder ir al cine con sus amigos) y ayudale a que piense qué cosas mejorarian en
su dia a dia si se cuida su diabetes (ir a determinados sitios, viajes, etc.)

» Fija metas muy asequibles (si no se hace ningun control, que comience hacién-
dose al menos uno al dia, el que menos esfuerzo le cueste).

» Refuérzale, por poco que sea lo que hace o progresa. Muchas veces es dificil
porque la familia os encontrais cansados de estar centrados siempre en el mismo
tema.

» Halaga a poco que mejore, si tenia una hemoglobina glicosilada de 10 y baja a
9,5% dile que va por el buen camino... que la siguiente si sigue asi, sequira bajando
hasta que consiga el objetivo ideal.
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e Priorizar objetivos, no todo es igual de importante. Hay que ordenar las priorida-
des y trabajarlas de una en una. No es igual de importante hacerse los controles
gue comer lechuga, jaungue la lechuga sea muy sana!

» Pidele compromiso en el siguiente paso pequefio a mejorar.

* Delega responsabilidades en él de forma gradual. En funcion de su compromiso
y madurez. CONFIA EN EL

¢Como facilitar la comunicacion con mi hijo adolescente?

« Escucha lo que dice tu hijo o hija, déjale terminar. Dejar que tu hijo hable, que diga
lo que piensa o siente, es muy beneficioso para el buen funcionamiento de la familia y
para su bienestar. Si no dejas que termine lo que quiere decirte y lo interrumpes porque
piensas "ya sé lo que me va a decir’, nunca sabras qué ideas tiene ni coOmo se siente.

» Aunque te ponga malas caras cuando le digas que quieres hablar con él, por favor
Nno hagas caso y cifiete a lo que le quieres contar.

* No critiques, no juzgues, no culpabilices. No eres un juez. Si te dedicas a sancio-
nar su conducta de forma constante estas poniendo una barrera entre tu hijo y tu.
Si estd enfadado y te grita, puedes corregir su comportamiento con algo como:
"ya veo que estas enfadado y me parece normal, pero si no me gritas me enteraré
mejor. Cuando te calmes podremos seguir hablando”.

* No des lecciones. Tendemos a decir a nuestros hijos lo que deben hacer. Es mu-
cho mas util y beneficioso que les ensefies a buscar soluciones, que razones con
tus hijos las ventajas e inconvenientes de cada posibilidad.

» Dale importancia a lo que te dice. A veces lo vemos preocupado por un asunto
que para nosotros no tiene la menor importancia y podemaos pensar: ‘no son mas
que tonterias, cuando sea grande se dara cuenta ...". Si cuenta contigo para hablar
de sus cosas, valoralo. Si no le das importancia a lo que quiere contarte, puede que
en el futuro deje de hablarte de ello.

» Enséiale a comunicar sus sentimientos. No es suficiente preguntarle qué ha he-
cho sino tambien como se ha sentido. Puedes ayudarle a que entienda queé siente
preguntandole “;estas enfadado o triste?” o diciéndole "yo estoy orgulloso de ti iy
tu?". Todos tenemos que aprender a expresar nuestros sentimientos y tu puedes
ayudar a tu hijo a ello.




» Controla tus impulsos. Puede ocurrir que te cuente que ha hecho cosas que
no te gustan (por ejemplo, que ha faltado a una hora de clase porque no tenia
ganas de ir). En esos casos no te dejes llevar por los nervios; si reaccionas
de forma impulsiva y no razonas con él, puede que la proxima vez no confie
en ti y no te lo cuente. Evita los gritos, las amenazas, ordenarle lo que tiene
que hacer. Cuando estés mas sereno habla con él y explicale qué es lo que
no te gusta.

* Ya no es un niflo. No o olvides, se esta convirtiendo en adulto, si lo tratas como
tu nino pequeno se sentirad avergonzado, Mmas aun delante de sus amigos y ami-
gas. kEvita criticarlo, darle lecciones, invadir su espacio personal en todo momen-
to, especialmente cuando esté con su pandilla.

Negociar objetivos

e Dar el primer paso. No esperes a que sea vuestro hijo el que tome la iniciativa.

e Explicar claramente lo que esperamaos, sin rodeos ni sermones.

e Escuchar su opinion, valorarla y tenerla en cuenta.

» Razonar mutuamente las posturas.

e Compensacion a cambio de compromiso.

e Llegar a acuerdos, negociar.

o Comprobar que se cumple lo pactado, reunion semanal para verificarlo.

e Buscar el momento adecuado aunque no sea el perfecto.

o Animo relajado. No es el momento de hablar si te sientes preocupado, nervioso
O agobiado.

* Ambiente tranquilo y sin interrupciones. Busca el momento en el que estes disponible
solo para ely sepas que no va a haber llamadas, hermanos reclamando tiempo, etc.

e Una sola persona presente en representacion de los dos padres.

o Evitar sermones o la frase “cuando tenia tu edad...”

Actitud ante las transgresiones recurrentes

Las transgresiones alimentarias pueden ser utilizadas por el adolescente para
llamar la atencion. Ademas, lo prohibido atrae.

Tras una trasgresion yo dirfa que el adolescente tiene remordimientos en un 90%
de las veces aunque no lo muestre. Para abordar la situacion como padres es muy
importante que 0s pongais en su lugar, que le escuchéis y gue valoréis como actua
ante otro tipo de situaciones que no sea la diabetes.
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Habra que buscar soluciones ante este tipo de respuesta haciendole ver que hay
Ccosas que se reservan para las situaciones especiales (con o sin diabetes) y que
puede comer de todo (eso si, limitando la cantidad y ajustando su insulina) que no
hay nada prohibido.

TRASTORNOS PSICOLOGICOS
MAS FRECUENTES EN LOS ADOLESCENTES
CON DIABETES

Existe una relacion significativa entre el mal control de la enfermedad y la presencia
de sintomatologia depresiva, de ansiedad o de cualquier rasgo psicopatologico,
gue se auna con que en los adolescentes hay que prestar especial atencion a la
ansiedad, depresion, autoestima y trastornos alimentarios.

Pedir orientacion o acudir a ayuda psicologica si se considera necesario, No es nin-
gun problema. En muchos casos pequefas indicaciones pueden hacernos afrontar
dificultades con mejor disposicion y conocimiento. El adolescente, por lo general
no quiere acudir al psicologo, hay que animarles a que tengan una primera consulta
para que puedan decidir.

Ansiedad y/o depresion

La mayoria de los estudios muestran que en el primer ano del inicio de la diabe-
tes, la frecuencia de sintomas depresivos y de ansiedad es mas elevada que en
las personas sin diabetes. Si los progenitores muestran sintomas de depresion
y/o ansiedad, aumenta la probabilidad de que también los hijos los presenten.

Baja autoestima

La presencia de la diabetes, una enfermedad que conlleva distinciones con el resto
de iguales, puede favorecer la aparicion de una baja autoestima.

La autoimagen del joven con diabetes puede ser negativa al verse a si mismo como
"defectuoso’, diferente a sus comparieros. Esto intensifica los sentimientos de infe-
rioridad, asi como el miedo a ser rechazado por su grupo.



Pueden aparecer problemas en las relaciones sociales asociados con una baja
autoestima. Esta claro que llevar a cabo las recomendaciones medicas para el cui-
dado de la diabetes significa hacer cosas que normalmente no hacen los demas,
lo que puede dificultar su realizacion cotidiana. De esta manera, los adolescentes
pueden enfrentarse a un dilema considerable, teniendo que decidir entre mante-
ner sus conductas de autocuidado, gue pueden encajar o no con las actividades
de su grupo, o no llevarlas a cabo, con el resultado de una pérdida de control de
la enfermedad.

Trastornos de la alimentacion

Los adolescentes con diabetes tienen el mismo riesgo de padecer trastornos del
comportamiento alimentario que el resto de la poblacion de su misma edad, por lo
que hay que prestar atencion si se detectan los primeros sintomas.

ASPECTOS FAMILIARES QUE INFLUYEN
POSITIVAMENTE EN LOS ADOLESCENTES
CON DIABETES

* Habla con tu hijo, sin juzgar, de lo contrario el se cerrara. La premisa basica de ello
es, Sl queremos que nuestros hijos Nos cuenten, tenemos nosotros tambien que
contarles a ellos. Recuerda que somos su ejemplo para lo bueno y lo malo. Por
ejemplo cuéntale que has hecho hoy en el trabajo.

+ Convéncele de que tener diabetes no le hace diferente. Es mas, si quiere hacer
cosas como los demas, o mas importante es que se siga cuidando para poder
hacer lo mismo que sus amigos sin peligro.

» Comunicacion amplia, no centrada en la diabetes. Cuando llega de clase no pre-
guntarle por la diabetes en primer lugar... preguntale por sus amigos, estudios... y
despues por la diabetes.

o Entender por lo que esta pasando y recordar Como erais vosotros.

* Ante un fallo, considerarlo como una oportunidad de aprendizaje... "ya sabemos
lo que tenemos que hacer para la proxima vez".
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Dar explicaciones razonadas y no impuestas en el “porque si o porque lo digo yo".
Consensuar y hacerle participar en las decisiones.

Coherencia entre padres. Ambos en la misma direccion, si hay desavenencias
entre ellos, acordar antes de dar una respuesta al hijo.

Traspaso gradual de responsabilidad. Proceso paulatino y siempre en funcion de
la madurez y capacidad del adolescente.

Ser coherentes con las exigencias y objetivos marcados.
Escuchar su opinion aunque no estemos de acuerdo.

Tratar al hijo con independencia de su diabetes. Se le exige y elogia sus logros
igual que si no la tuviera.

Hay que procurar llevar la diabetes lo mejor posible en todo momento, pero no
olvides que la perfeccion no existe.

Reconoce, felicita y premia el esfuerzo y no el resultado.

No olvidar que a pesar de sus intentos de distanciamiento y conductas agresivas,
el adolescente os necesita cerca y aunque diga PASO DE LA DIABETES no es
cierto pues no conozco ningun adolescente con una HbAlc de 10 y que esté
contento...

Y recuerda:

- NO es un DIABETICO adolescente.
- ES un ADOLESCENTE con diabetes.
jAnimo, paciencia y mucha suerte!
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Aun existiendo otros factores que inciden en el desarrollo de los hijos, como su
caracter, el colegio, la diabetes, etc., es en la familia donde se elabora el “caldo de
nutrientes” mas importante y decisivo, es el lugar referente para los hijos y donde
aprenden las cosas mas importantes de su vida.

“La calidad de la relacion que los padres establezcan con su hijo junto
a su estilo educativo, hara que se favorezca o entorpezca el desarrollo
del hijo”

Es muy dificil saber si estas educando correctamente a tu hijo y no tener la sensa-
cion de que te estas equivocando... pues del comportamiento de los padres, depen-
den muchas de las respuestas de los hijos

Algunas de las formas erréneas de educar en las que solemos caer los padres
frecuentemente son las siguientes...

Sobreproteccion

La tendencia natural de los padres es sobreproteger a sus hijos... Esta situacion se ve
especialmente acentuada si el hijo tiene una enfermedad cronica como es el caso
de la diabetes, ya que perciben al hijo mas fragil de lo que en realidad es. Esto es



mas frecuente cuando no es capaz de imponer normas. Donde hay poca exigencia

ESTILOS EDUCATIVOS

y se pide poco esfuerzo a los hijos. Esto, logicamente, trae consecuencias en los
hijos....

¢Coémo se comportan estos padres?

Son padres constantemente preocupados por lo que les pueda ocurrir a sus hijos.

Se sienten culpables y responsables por todo lo que les sucede, porque cons-
tantemente se plantean que han hecho algo mal ante una hipoglucemia o hiper-
glucemia.

Son muy blandos y poco consistentes con las normas (las amenazas y/o castigos
raramente se cumplen).

No delegan en otras personas para cuidar a sus hijos solos ("mejor que yo nadie”).
Actuan, piensan, sienten, deciden por su hijo.

Hacen cosas a sus hijos, que por edad, ya podrian hacer solos (hacerle los con-
troles).

Consecuencias en los hijos

Inseguridad, puesto que son nifios que No estan acostumbrados a hacer las cosas
por si mismos.

Baja autoestima, sobre todo en comparacion con otros nifios de su misma edad.
Despreocupacion por su futuro, ya que” mis padres se ocupan por mi..."

Dependencia de los padres para todo porgue se sienten incapaces de hacer algo
por si Mismos.



¢Coémo combatirla?
» "Deja que se tropiece y caiga” de vez en cuando.
» Delega poco a poco responsabilidades, en funcion de su edad y madurez

» Cuantas mas cosas sabe hacer un nifio por si solo, mas se quiere a si mismo y
vosotros quereis que vuestro hijo se quiera mucho...

o Cuidar de un ser querido no significa llegar a pensar por €l, al contrario, confia en él.

Permisividad

Digamos que es un punto mas alla de la sobreproteccion.

Sequir el tratamiento de la diabetes puede ser duro para los padres ya que, en oca-
siones, hay que prohibirles comidas o restringirlas, hacerles esperar cuando tienen
hambre, hacerse el control glucémico. A causa de esta situacion surge un efecto.
compensatorio detras del pensamiento de los padres “pobre, bastante tiene con la
diabetes como para pedirle mas cosas " y entonces le exigen menos en otras areas
que, si no fuera por la diabetes, no lo harian.

Esta falta de exigencia, tanto en su comportamiento en general como en el
ambito escolar, pueden dar lugar a un nino maleducado, mimado y manipu-
lador y cuyo rendimiento escolar es inferior al que corresponderia segun su
capacidad real.
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¢Coémo se comportan estos padres?

Elhijo manda. Se hace todo cuanto él quiere sin que tenga ninguna responsabilidad.
Son padres que no ejercen ningun control sobre su hijo.

No se fomenta ningun tipo de superacion personal al hijo.

Consecuencias en los hijos

[rresponsabilidad.

Pasotismo.

Baja autoestima.

Poca o ninguna iniciativa, no se sienten motivados.
Inseguridad.

Manipulaciones.

Caprichos (casi siempre se “salen con la suya”).

¢Coémo combatirla?

Tratar al nifo con independencia de su diabetes.

El es uno mas en la familia, no es especial por la diabetes. Es especial por ser
Maria o Pedro... por ser unico como persona.

Se le castiga y refuerza con independencia de la diabetes.

Autoritarismo o exigencia excesiva

Son padres que sobrevaloran la importancia del tratamiento, priorizando el hecho
de tener diabetes sobre otros aspectos. En general, atienden las necesidades diabe-
tologicas de sus hijos descuidando otras de sus necesidades (afectivas, de escucha,
etc.), siendo su principal satisfaccion que los resultados de los controles glucémicos
vayan ‘como es debido”

¢Coémo se comportan estos padres?

Dan las ordenes porgue son la autoridad y no admiten réplica.
Los hijos les tienen cierto ‘miedo”.
Suelen ser padres poco afectivos con los hijos.

El tema principal de comunicacion de la casa es la diabetes, llegando incluso a
ser el monotema de la familia.

Son padres muy controladores: ;qué has comido y cuanto tenias? (en adolescentes).

Piden mas de lo que por edad y madurez los hijos pueden alcanzar y como resul-
tado “frustrados hijos y frustrados padres”.



Consecuencias en los hijos

Rebeldia cuando se pretende que el hijo tome las riendas de su diabetes, éste
abandona el cuidado al verse, por fin, libre de la presion vy la vigilancia.

Dependencia.

Tension/ obsesion porque sus padres no se enfaden.
Inseguridad si no aciertan

Miedo hacia las reacciones de sus padres.

Tienden a saltarse las indicaciones de sus padres sin ser descubiertos (comer a
escondidas, se ponen suplementos de insulina por su cuenta...)

Valen en tanto “satisfacen” a sus padres. “Si mejoro mis controles, mis padres me
querran mas”.

Se sienten incomprendidos por sus padres, ya que éstos no se ponen en su
lugar.

Sentimientos de culpa y menosprecio porgue no‘dan la talla” de lo que se les ha
pedido.

¢Coémo combatirla?

Ponte en el lugar de tu hijo evitando etiquetas y juicios de valor.
Evita las fiscalizaciones y promueve el didlogo y negociacion con él.

Promueve actitudes de tolerancia, flexibilidad, capacidad para admitir errores y
minimizar las frustraciones.

Escucha su opinion y tenla en cuenta.

‘La diabetes no es una asignatura que se aprueba o se suspende”.

Negligencia

Es el estilo educativo que se presenta con menor frecuencia. Puede darse en
personas muy atareadas, parejas jovenes y poco maduras, o cuando los hijos no
son deseados o los padres no saben o No se implican en el tratamiento.

¢Coémo se comportan estos padres?

Tratan a sus hijos como si fueran adultos.
"La diabetes es cosa suya” (del hijo).

“El debe aprender solo lo que tiene que hacer para ser mas independiente el dia
de mafana”.

Pretenden conseguir que sus hijos sean autosuficientes y aprendan a vivir sin
ellos, pero sin darles herramientas para lograrlo.



ESTILOS EDUCATIVOS

Consecuencias en los hijos

« La falta de dependencia de los padres, (sobre todo conforme va llegando la ado-
lescencia) se traduce en una dependencia de los hijos hacia otras personas (no
siempre buenas) que le ofrecen aguello que no tienen en casa.

e Alejamiento afectivo de la familia.

» Sobrecarga del tratamiento de la diabetes sin estar evolutivamente preparados, o
cual les produce mucha presion.

¢Coémo combatirla?

* Aungue no puedas estar mucho tiempo con tu hijo, que sea un tiempo de cali-
dad, es decir que sea un tiempo gratificante para ambos y asi la relacion afectiva,
estad garantizada.

El objetivo final de los padres es que sus hijos sean unas personas indepen-
dientes, pero siempre propiciandolo desde el afecto. Como norma general
debemos tender a...

» Favorecer la independencia del hijo desde el afecto y dotandole de herramientas
para afrontar las situaciones.

e Traspaso gradual de responsabilidad. Siempre le pediremos que dé "un pasito mas
alld” de donde se encuentra.



» Aprender a priorizar y ser flexible. No todas las cosas relacionadas con el tra-
tamiento de la diabetes son igualmente importantes. Pues no es lo mismo
ponerse insulina que comer acelgas. Habrad que decidir donde ponemos, en
ese momento, el mayor énfasis. Estos objetivos deben ser establecidos con
el equipo diabetologico de referencia ya que cuenta con la formacion y la
experiencia necesaria para guiarnos y orientarnos.

» Felicitarle por las cosas que hace bien relacionadas con su tratamiento.

* Ante el fracaso, hacerle ver el lado positivo de las cosas y buscar siempre la solu-
cion para que las siguientes veces que se produzca sepa como hacer.

» Enserfiarle a sentirse orgulloso por sus avances y decirselo.
» Valorar sus opiniones y tenerlas en cuenta

o Llegar a acuerdos (negociar).

e Fomentar la comunicacion con él.

Consecuencias en los hijos

» Sequridad.

» Responsabilidad.

* Independencia.

jBUENA AUTOESTIMA EN VUESTRO HIJO!

Os invito a hacer el siguiente ejercicio como area de mejora en el estilo educativo
hacia vuestro hijo.

¢Qué actitud sueles tomar con tu hijo ante la diabetes? (sobreproteccion, exigen-

Cia, etc.)

» Piensa un ejemplo de vuestra vida cotidiana.

» Segun llega del colegio le pregunto como han sido los controles... evidentemente
de glucemia.

¢Como piensas que esta actitud influye en él?

» Siente que solo me importa su glucemia y Nno otras areas de su vida. Se siente eva-
luado, agobiado, en funcion de lo buenos que sean sus controles de glucemia.

¢Como podrias mejorar? (en caso necesario... aungque siempre se puede mejorar, ;no?)

» Cuando llegue del colegio, hasta la tercera pregunta no le preguntaré por sus
Controles.

A




ESTILOS EDUCATIVOS

Conducta a evitar... Mama dice si y papa dice no

Una consecuencia clara de falta de comunicacion es aquella situacion en
la que el padre y la madre mantienen diferentes actitudes ante el mismo
hecho. Por ejemplo, se han enterado de que su hija con diabetes ha comido
chucherias y que sus cifras se han disparado. Ante eso, el padre toma una
actitud permisiva y resta importancia al hecho. Sin embargo, la madre se
enfada y empieza a gritar.

Esta situacion produce desconcierto en el hijo y, desde luego, suele ser uti-
lizada para manipular. “quiero que me acompafie mama al meédico porgue
me va a cuidar mejor”. Ante este tipo situaciones, es preferible decir al hijo:
‘espera a que lo hable con tu padre y te diremos lo que pensamos”. Pero lo
gue nunca se puede hacer delante del hijo, es descalificar la postura del otro.
A veces, uno hace de poli bueno y el otro de poli malo, pensando que de
este modo hay de todo en casa... pero es un error, ya que es fundamental
para el hijo ver que sus padres estan de acuerdo.







DIFERENTES TIPOS
DE FAMILIAS
Y LA DIABETES




CUANDO EL HIJO TIENE DIABETES
Y LA PAREJA SE SEPARA

Los divorcios, aunque sean de mutuo acuerdo, siempre son una fuente de
estrés y conflicto que repercuten en todos los miembros de la familia. La familia
necesita tiempo para adaptarse a la nueva situacion y a los cambios que la nueva
circunstancia requiere, entre ellos, el que a partir de ese momento uno de los
padres ya no vivird en el mismo hogar, posibles cambios de vivienda, amigos,
colegio, etc.

No hay datos para saber si los padres de los nifios con diabetes se divorcian mas o
menos que el resto de la poblacion, pero si es cierto que cuando un miembro de
la familia tiene cualquier enfermedad cronica, incluso la relacion mas fuerte puede
resentirse. Cuando diagnostican diabetes a un hijo surgen dudas y preocupaciones
sobre la salud del pequefio y ademas, su atencion exige mas energia y dedicacion.
Los padres suelen estar ansiosos y preocupados, sumado al cansancio de mantener
la rutina del tratamiento. No es dificil que si ya existian problemas previos al
diagndostico la relacion acabe rompiéndose después.

Los nifios con frecuencia interpretan que la culpa de la separacion es de ellos
o de su diabetes. Un niflo que piensa que el divorcio fue por su culpa, tiende a
pensar que si €l se comporta bien entonces la familia volvera a estar unida. Otros
nifos, en cambio pueden desarrollar un comportamiento agresivo si piensan
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qgue ellos son la causa del conflicto entre sus padres. Por ello, es muy importe
que expliquéis a vuestro hijo que la separacion es un problema de adultos vy
muy comun, y que por lo tanto es una decision tomada por los adultos. En
conclusion, que es una situacion que el no puede cambiar y en la que €l no
tiene ninguna culpa.

En muchos de los casos, la propia situacion emocional gue implica una separacion,
puede reflejarse en los controles glucémicos, ya que las emociones alteran la
glucosa produciendose hiperglucemias en la mayoria de los casos.

¢;Qué se puede hacer para intentar mantener
el equilibrio fisico y emocional de todos?

Es fundamental que ambos padres continden compartiendo las responsabilidades
respecto a su hijo, igual que antes de la separacion.

Decirle a vuestro hijo que va a seguir siendo igualmente querido por los dos,
exactamente igual que antes de la ruptura y que ademas no ha tenido ninguna
culpa de lo que ha sucedido entre vosotros (parece algo evidente pero es necesario
hacérselo saber).

En la medida de lo posible procurar:

* Mantener la rutina y el mismo sistema de disciplina familiar que teniais antes.
Esto puede ser un reto dificil si teneis diferentes ideas y sentimientos sobre la
educacion, pero por el BIEN DEL NINO es importantisimo que negociéis un
CcoOmMpromiso sobre ese tema.



» Escuchar lo que vuestro hijo quiera comentar sobre la nueva situacion. Es muy
importante que tenga la oportunidad de expresar sus sentimientos sobre la nueva
circunstancia.

» Nunca critiquéis al otro padre en presencia de vuestro hijo, puesto que tu hijo
tiene necesidad de querer y ser querido por ambos padres.

» En cuanto al programa de visitas acordado, es muy importante mantenerlo.

» Respecto al cuidado de la diabetes, si los padres tenéis diferentes opiniones sobre
el manejo de la diabetes el nifo se va a sentir inseguro y ademas, puede pensar que
uno de sus padres no trata su diabetes adecuadamente y puede incluso pensar que
ninguno de los dos la sabe tratar correctamente, pudiendo llegar a perder el interés
por el control. Los padres teneis que ser responsables y aprender lo maximo que
se pueda sobre su manejo. Para conseguir el bienestar del nifio, es fundamental
que trabajéis juntos para conseguir objetivos comunes. Estos objetivos deben estar
consensuados con el equipo diabetologico.

» Procurar acudir los dos a las revisiones médicas de vuestro hijo.

Una buena comunicacion entre padres debe tratar todos los aspectos del tratamiento
de la diabetes.
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Ademas, siempre tenéis que aportar la informacion concreta cada vez que el nifo
cambia de casa:

Informacion de como ha estado el nifio durante los ultimos dias, hablando sobre
el numero de hipoglucemias y de hiperglucemias, comentando las posibles
causasy como se han tratado. Tambien se debe transmitir los cambios en la dosis
de insulina.

Informacion sobre como ha ido el dia, explicando cuando y qué comio el nifio, si
hizo ejercicio fisico, de qué tipo y a qué hora, mejor incluso escribiendo toda esta
informacion y grapando esta hoja al cuaderno de autocontrol del nifio

Comentar cualquier otra enfermedad o cosa que le haya ocurrido desde la Ultima
visita es necesario no para culpar a nadie sino para ofrecer informacion que pueda
ser util.

Informar sobre el tipo y tiempo del egjercicio fisico, ya que este puede variar
pbastante de una casa a la otra, no hay ninguno que sea correcto o incorrecto, o
unico importante es ajustar el tratamiento del nifo para que se acomode a esas
variaciones.

Aprender a comunicarse puede que no sea una tarea facil pero hay que intentarlo.
Siempre por el bien del hijo.

¢Y si rehago mi vida sentimental?

Seria deseable que la nueva pareja se implicara en las sesiones de educacion
diabetologica asi como en las visitas que se realicen al equipo médico. Ten paciencia
y sensibilidad para que el nino acepte a la otra persona en el hogar.

Los investigadores desde hace muchos afios han estudiado el impacto de los
divorcios sobre los nifios. Parece bastante claro que lo que de verdad cuenta
al final es la actitud de los padres durante el periodo de transicion, si este es
pacifico y con responsabilidad por ambas partes, en general, el nifio no tendra
problemas.

Cuando hay un compromiso con la salud y bienestar del nifio asi como con sus
necesidades, los padres pueden crear una atmosfera sana en la que el niflo pueda
crecer y desarrollarse emocionalmente sano sin olvidarse de tener un buen control
de su diabetes.



Cuando a vuestro hijo le diagnostican diabetes sumais un nuevo compromiso que
se aflade al que aceptasteis para toda la vida al nacer el nifio. Si los padres separados
se ponen de acuerdo sobre el manejo de la diabetes esto dara una leccion magistral
al hijo, lo que sin duda le ayudara en el futuro a resolver, de una manera saludable,
otros retos que ira encontrando a lo largo de su vida.

Recuerda que las reacciones del hijo tras el divorcio son distintas para cada individuo
vy pueden ir cambiando con el tiempo. Si el nifio vuelve enfadado después de una
visita a tu exconyuge, eso no quiere decir que €l o ella no hayan hecho las cosas
bien, sino que puede estar indicando la reaccion del nifio a los cambios que le trajo
el divorcio.

FAMILIAS MONOPARENTALES

Cuidarse para poder cuidar

El cuidado y atencion del nino no debe de ser excusa para olvidar o dejar de lado
nuestro propio cuidado.

Para poder atender en condiciones a tu hijo, es fundamental que te cuides td, y
que dentro de tus circunstancias, busques tus pequefnos espacios. Por ejemplo, si
te surge algun plan, no lo dejes, busca ayuda y apoyo en tu familia y amigos que
puedan hacerse cargo de tu hijo durante ese tiempo. Si te gusta pasear o leer, es
fundamental que lo hagas, adapta el horario y tiempo. Quiza no sea todo el tiempo
deseado pero aungue sea poco, te hara sentir bien. Tu hijo necesita que tu estes
operativo, recuérdalo.

Con esfuerzo e ilusion con diabetes o sin ella, todo se puede conseguir

:Como puedo saber si necesito ayuda psicologica?

Como norma general podriamos decir que se aconseja la visita al psicologo si ves
algun cambio de comportamiento en tu hijo que interfiere de manera significativa
en su/vuestra vida y que a pesar de haber intentado otras alternativas, no se ha
resuelto el problema.

A |
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Algunos de los sintomas mas frecuentes que se dan en los nifios cuando existe
algun problema psicologico son:

Nino en edad preescolar

* Apatia y rehusar la ingesta.
« Tristeza e irritabilidad (lloros y balanceos frecuentes).
» Retraso en el desarrollo.

Niflo en edad escolar

» Caracteristicas predominantes son la ansiedad y la tristeza.

» Sintomas psicosomaticos (dolor de cabeza, dolor de estomago).

« Dificultades enelrendimiento escolar con falta de atenciony pobre concentracion.
« Irritabilidad, aislamiento social e intolerancia a la frustracion.

» Sentimientos de baja autoestima.

» Ideas de muerte (aunque no autoliticas).

» Suelen quejarse de aburrimiento y de pérdida de interés.

» Suelen parecer tristes, sin vitalidad ni energfa.

En general, la mayoria de las personas tienden a esperar demasiado tiempo antes
de solicitar ayuda de un profesional de la salud mental.

Como norma general, si alguien tiene un problema que le provoque ansiedad,
tristeza, preocupacion excesiva, etc., debe intentar resolverlo por sus propios medios
o pidiendo ayuda a las personas de su alrededor en las que confie especialmente (un
buenamigo, unfamiliar, etc.). Pero sipasa el tiempo (unos pocos meses) y el sufrimiento
no decrece porque sus herramientas psicoldgicas o los que le proporcionan los de su
entorno no son suficientes, es momento de solicitar ayuda profesional.

Eso no significa necesariamente largas sesiones de psicoterapia. Puede ser que
con unas pocas indicaciones, o con la vision del problema desde una perspectiva
diferente, sea suficiente para salir del bache.

En todo caso, si tienes dudas, deja que sea tu equipo sanitario de referencia quien
te ayude a valorar lo oportuno o no de solicitar ayuda psicologica, pero no olvides
que para que tu medico/a pueda valorar adecuadamente la situacion debe conocer
los pormenores de lo que te ocurre.

A |



Algunas de las preguntas que he recibido de padres a
través de la Fundacion para la Diabetes y que os pueden
orientar

Hola, Olga. Soy Carmen. Tengo una nifia de 8 afios con diabetes desde hace 2
anos. Mi hijo mayor de 12 afios esta muy celoso porque su hermana reclama
toda nuestra atencion. La nifia lleva bien la diabetes pero siempre necesita que
esté encima para sentirse mas segura, y claro, el nifio se siente desplazado. Mi
hija es muy independiente, pero lo hace adrede para que su hermano se sienta
mal. No sé como actuar, me preocupa que la nifia lleve un buen control, pero
descuido mucho a mi hijo.

Hola Carmen.Es frecuente que el hermano del nifio con diabetes se sienta ce-
loso porgue siente que los padres no valoran la necesitad que €l tiene de ellos
cuando realmente les necesita igual que el hermano con diabetes. Seria positivo
que la atencion fuera la misma hacia los dos hijos, con sus correspondientes
castigos y premios, aunque os continuéis ocupando de la diabetes. Hacer una
tarde especial, o alguna actividad que solo hagais con el hermano seria muy
positivo para él.

Dra. Sanz, soy una paciente de 19 afios con diabetes desde hace 12 afios. Yo
quisiera saber cudnto afecta el estrés en el manejo de la enfermedad, ya que
me controlo mucho con la insulina, la dieta y el ejercicio pero a veces siento
que cuando estoy bajo mucho estrés es cuando se alteran los niveles de mi
glucemia. Me han hablado de eso pero en realidad no sé hasta qué punto es
cierto. Muchas Gracias! Atte.: Liliana

Hola Liliana. Sin duda los factores emocionales tanto positivos como ne-
gativos influyen en los niveles de glucosa aunque en algunas personas mas
que en otras. No hay una vacuna para que no sintamos emociones pero esta
experiencia sirve para manejar de forma adecuada las futuras situaciones de
estres. Si estas situaciones son muy frecuentes es aconsejable la intervencion
de un psicologo.

Hola, soy la mama de un nifio con diabetes de 7 afios. Cuando la gente y
los médicos dicen que mi hijo puede hacer una vida normal, no lo entien-
do, ¢a qué le llaman NORMAL? Esa es mi pregunta: ;A QUE LE LLAMAN
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HACER UNA VIDA NORMAL SI TIENE QUE DEPENDER DE POR VIDA DE LA
INSULINA?

Yo utilizaria la palabra llevar una vida normalizada, ya que es cierto que ponerse
insulina no es lo normal. Pero la clave es, que si es posible que pueda llevar una
vida como la de cualquier otra persona sin diabetes (trabajar, viajar, tener hijos).
Eso si, hay que cuidarse.

Buenos dias Olga, mi pregunta va relacionada mas con la pareja que con
nuestro hijo con diabetes. Mi mujer y yo somos una pifia ante el nifio, sus
cuidados en la diabetes, su educacion, su tratamiento... pero solo lo somos
ante sus ojos, porque lo cierto es que sin quererlo, ante tanta responsa-
bilidad, tantas dificultades que conlleva diariamente esta enfermedad, nos
estamos distanciando muchisimo. Es como si no existiera entre nosotros
nada mds. Cada uno ve las cosas de una forma (me refiero al tema de los
cuidados de la diabetes, implicaciones diarias, etc.) y no dejamos de echar-
nos en cara cosas. Tampoco es que discutamos demasiado, pero la relacion
se ha vuelto fria, siento que ya no somos felices. Y no quiero que sea culpa
de la diabetes. Seria injusto cargarle con eso mas a nuestro hijo, es cosa
nuestra que no hemos sabido hacer frente a esta dificultad que la vida nos
ha dado. Si tiene algun comentario al respecto se lo agradeceria. Atenta-
mente. Carlos. Bilbao.

Hola Carlos, lo que os ocurre a vosotros le ocurre con mucha frecuencia a los
padres de nifios con diabetes. Seria aconsejable que tratéis de buscar espacios
para la pareja "aparcando” al nifio en casa de algun amigo o familiar (de manera
puntual) para charlar de otros temas. Por otro lado, es fundamental que al me-
nos, a ojos de vuestro hijo, sedis coherentes y trabajéis en la misma direccion
como padres intentando llegar a acuerdos entre vosotros cuando no esté el
nifo delante.

Tienes razon Carlos, la culpa no es exclusivamente de la diabetes, posiblemente
podria haber ocurrido algo parecido ante otra situacion de vuestra vida.

Tengo un nifio de 4 afios que debutd a los dos afios y medio. El otro dia me hizo
un comentario sobre que en su clase habia un nifio mas especial que ély a mi
pregunta de si él era especial, me dijo: “si, claro, porque soy diabético”. Ademas
de eso no le gusta ir a los cumpleafios, aunque eso no sé bien si es por timidez o
por lo que me dijo un dia: “es que luego comen tarta con azucary yo no puedo”.



Entiendo que es normal que él se sienta diferente, porque hay cosas especiales
en su dia a dia, pero ¢cudl es la sefial de alarma ante la que nos tenemos que
plantear si necesita algun tipo de atencion psicoldgica, adicional a las explica-
ciones que les podemos dar sus padres? Muchas gracias.

Seria conveniente recalcarle que claro que es especial, muy especial pero no por
el hecho de tener diabetes si no por ser €l, Unico en el mundo, pero a la vez tan
especial como o son los demas.

Ten en cuenta que para un nifo es muy importante el valor emocional de parti-
cipar junto con otros nifos, por lo que te recomendaria, si me lo permites, que
trates de gue lleve una vida lo mas normalizada posible animandole a asistir a los
cumpleafios; consultando con su diabetologo la posibilidad de que tome algo
de tarta (si le gusta). Si ves que a pesar de ello, mantiene la misma actitud seria
conveniente consultarlo con un psicologo.

Buenos dias Olga, nuestro hijo de 11 anos come a escondidas. Unos amigos
nos comentan que esto es habitual en nifios con diabetes, ;es asi?, ;por qué lo
hacen? No creemos que sea por hambre... ;Como debemos actuar? Gracias de
antemano. Espero que nos pueda responder, estamos preocupados.

Buenos dias, quisiera preguntaros ;que es lo que suele comer en esas circuns-
tancias? comprendo que come lo menos recomendable para la diabetes. Las
transgresiones con la alimentacion son frecuentes en las personas con diabetes
porque es ahi donde encuentran la limitacion. No paséis por alto lo que esta
ocurriendo pero tampoco os enfadeéis con él. Buscar un momento adecuado
para plantearle la situacion facilitando que sea €l mismo quien lo cuente. Decirle
que le comprendéis, que sabéis que no es facil no comer todo cuanto uno desea
y cuando se desea, pero que puede confiar en vosotros para contarlo cuan-
do esto ocurra. Es importante que entre todos busquéis soluciones... como por
ejemplo gque coma pero limitando la cantidad o comiendo aquello en ocasiones
especiales y poniendo insulina.

Hace poco nos confirmaron que mi hija tiene diabetes ;qué hago ahora? Tie-
ne 20 afos, no sé qué comportamiento asumir, es una chica muy ocupada e
independiente, vive en un entorno distinto al mio, ;debo hablar con su nucleo
de amigos, sin que afecte su susceptibilidad?, ;como ayudo? Pienso que ella
no asume su estado de ahora, no le da importancia y evita conversar de ello,
por favor, ayuda...
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Comprendo tu preocupacion pero la cuestion es saber como lo lleva ella; si se
cuida y continua haciendo su vida con normalidad no es necesario que interven-
gas de ninguna manera en especial. Ya a esa edad debe ser ella quien hable con
sus amigos. El mejor comportamiento que podrias asumir es el de decirle que si
necesita algo, estas a su lado para ayudarle en lo que requiera.

¢Coémo hacer para que pierdan el miedo a pincharse solos, los nifios/as?
La mayoria de nifios con diabetes de mas de 8 0 9 afios de edad, se pinchan solos.

Habria que saber por qué le da miedo pincharse solo: ;Porque le duele? ;Porque
cree que no lo hara bien?

Una manera de ayudarle podria ser que te viera pincharte a ti (sin insulina, claro)
y que vea que lo haces con tranquilidad y sin darle importancia puesto que los
padres sois modelos para los hijos. Comenzaria ensefidandole a pincharse en
las zonas que le resulten mas sencillas (brazos, tripa); ayudandole hasta que lo
haga el solo, como por ejemplo colocando tu mano sobre la suya cuando se
pincha.

¢Como podemos evitar, o mejor dicho, responder, cuando alguien le dice a mi
nifia de 6 anos, “pobrecita”, por su diabetes? Es como que le tienen lastima.
Ella tiene una vida normal, con sus cuidados claro, pero no lo considero una
discapacidad.

Por experiencia te digo que controlar ese tipo de cometarios que vienen “de
fuera” es complicado, pero piensa que quien mas influye en ella es su entorno
mas cercano (como sus padres) y es ahi donde es fundamental transmitirle que
es una nifia como cualquier otra nifia que no tiene diabetes.

Tengo 12 afios y me averglienzo de mi diabetes. Quisiera saber como puedo
decir a mis amigos que tengo diabetes o como contesto las preguntas que me
hacen al respecto.

Gracias. Mira hay una frase que en ocasiones digo en mis presentaciones y que
creo que te puede ayudar:” La experiencia muestra que cuando los demas saben
lo que es la diabetes, lejos de ver a la persona con diabetes como alguien dife-
rente haran lo posible por echarle una mano”. ;Qué pensarias tu si un amigo te



dice que tiene diabetes? Probamente nada malo, entonces ;Qué te hace pensar
que ellos reaccionarian mal? Es poco probable que eso te ocurra y si fuera asi,
entonces es a ti a quien no te merece la pena tenerlo como amigo/a.

Matias, de 9 afios, tiene diabetes tipo 1. ;El dolor que siente cuando su hermano
de 6 anfios estd comiendo algo que €l no puede crees que lo hara una persona
resentida/enojada el dia de mafiana?

En absoluto tiene por qué ser una persona resentida/enojada por ese aspecto. Lo
que si es conveniente es que evitéis excesivos contrastes dentro de la familia. En
vuestro caso, respecto a la comida, tened en cuenta que la persona con diabetes
tiene que hacer un tipo de comida que en realidad es la mas aconsejable para
todos los miembros de la familia, por lo que procuraria que todos comierais lo
mismo sin distinciones.




DIFERENTES TIPOS DE FAMILIAS Y LA DIABETES

Carta de un nifno a todos los padres del mundo
NO me des todo lo que pida. A veces solo pido para ver hasta cuanto puedo
coger.

NO me grites. Te respeto menos cuando lo haces y me ensefias a gritar a mi
también, y yo no quiero hacerlo.

NO me des siempre ordenes. Si en vez de ordenes a veces me pidieras las
Cosas, Yo lo haria mas rapido y mas a gusto.

Cumple las promesas, buenas o malas. Si me prometes un premio damelo,
pero también si es un castigo.

NO me compares con nadie, especialmente con mi hermano o hermana. Si
tu me haces lucir mejor que los demas, alguien va a sufrir, y si me haces lucir
peor que los demas, sere yo quien sufra.

Déjame valerme por mi mismo/a. Si haces todo por mi, yo nunca podré
aprender.

NO digas mentiras delante de mi, ni me pidas que las diga por ti, aungue sea
para sacarte de un apuro. Me haces sentir mal y perder la fe en lo que me
dices.

Cuando estés equivocado en algo admitelo y crecera la opinion que tengo
de ti y me ensefiaras a admitir mis equivocaciones también.

Tratame con la misma amabilidad y cordialidad con que tratas a tus amigos,
ya que porque seamos familia, €so no quiere decir que no podamos ser
amigos también.

Intenta ser coherente con lo que dices y lo que haces.

Cuando te cuente un problema mio NO me digas: “No tengo tiempo para
bobadas” o “Eso no tiene importancia®. Trata de comprenderme y ayudarme.

Quiéreme y dimelo. A mi me gusta oirtelo decir, aunque tU no creas nece-
sario decirmelo.

En definitiva, habla conmigo, el didlogo entre nosotros es lo mas importante.

Anonimo
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