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n Occidente, la diabetes mellitus
(DM) es uno de los principales
problemas de salud. Es, desgracia-
damente, una de las enfermedades con
mayor morbilidad que existen hoy en
dia, tiene cada vez mayor incidencia y
es de lamentar que disfrute de tan
«buena salud». Es la alteracién meta-
bélica més severa y comiin en la pobla-
cién occidental, estimdndose que afec-
ta entre un 2,5 y un 6 por 100 de Ia
poblacién, pudiendo llegar al 8 por 100
entre los mayores de sesenta y cinco
afios. Estos datos suponen que en
Espafia, con una poblacién en torno a
los cuarenta millones de personas,
puede haber alrededor de dos millones
de diabéticos diagnosticados, de los
cuales, aproximadamente el 10 al 15
por 100 serdn de tipo 1.

La prevalencia estimada de diabéti-
cos en nuestra Comunidad es del 3,2
por 100, de los cuales el 0,8 por 100
son tratados con insulina, un 1,1 por
100 con hipoglucemiantes orales y un

1,3 por 100 sélo con dieta. El ndmero
de diabéticos diagnosticados en Madrid
es de 160.000, a los que habria que afia-
dir un 30-50 por 100 que no estarian
diagnosticados. Entre la poblacién
infanto-juvenil, la diabetes es una de
las enfermedades del sistema endocrino
mads frecuentes. Puede aparecer a cual-
quier edad, aunque es en la pre-adoles-
cencia cuando se observa mayor inci-
dencia, es decir, en nifias de diez a doce
afios y en chicos de doce a catorce afios.

La Direccién General de Salud
Publica, dependiente de la Consejeria
de Salud de 1a C.A.M., lleva desde octu-
bre de 1996 un registro de incidencia de
DM tipo 1 en nifios entre cero y catorce
aios. Los datos que arroja este progra-
ma de vigilancia epidemiolégica de la
DM son abrumadores. En la actualidad,
en Madrid hay 1.800 chicas y chicos
que padecen la enfermedad. Esta cifra
se ve incrementada notablemente cada
afio, pues la tasa de incidencia media
anual es de 14 nuevos casos en nifios

menores de 15 afios por cada 100.000
habitantes. Asf, tomando los resultados
obtenidos en este trabajo sobre inciden-
cia y prevalencia de la diabetes en
nifios, en Madrid viven cerca de dos mil
familias que un buen dfa no tuvieron
mds remedio que enfrentarse al terrible
impacto del diagnéstico. Cuando una
nifia 0 joven «debuta», son numerosas
las preguntas y las dudas que le asaltan
a él y a su familia.

¢Qué es lo que me esta
pasando mama/papa? ¢Qué
me puede ocurrir por tener
diabetes? ¢{Me voy a curar,
verdad? ¢;Como viven los
padres el diagnéstico de un
hijo con diabetes?

En algin momento de nuestra vida

hemos podido experimentar la conmo-
¢ién que nos produce la enfermedad de
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alguien querido por nosotros. Cuando
un miembro de la familia enferma se
produce una sacudida en el seno fami-
liar. Cuando ademds el que enferma es
un nifio, esta sacudida se transforma en
una bomba emocional. Para los padres,
esta experiencia serd inolvidable y uno
de los acontecimientos mds dificiles de
sus vidas. El dolor emocional produci-
do por la noticia del diagnéstico, por
otra parte, siempre inesperada, propor-
ciona a los padres un shock tremendo y
pone en escena todas las preocupacio-
nes y miedos mds intimos y mejor
guardados.

Un nifio enfermo es un ser peque-
fio, indefenso y vulnerable e infunde en
los adultos un sentimiento innato de
proteccion. Este sentimiento natural
hace que los padres intenten dar res-
puesta a las necesidades de sus hijos.
Como cualquier adulto, cada nifio tiene
sus propias necesidades. Esto se ve
acentuado por la razén de que las nece-
sidades de un nifio de 4 afios son bien
diferentes a las de uno de 9, asf como
un nifio de 11 afios debe ser tratado de
forma distinta a un adolescente de 16.
La primera necesidad que tiene el nifio,
y que representa un reto para 1os
padres, es que le expliquen qué es lo
que le esta pasando. En principio pare-
ce una labor sencilla, pero no lo es.
Hay que tener en cuenta que, hasta la
adolescencia, el grado de comprensién
y de madurez de los nifios puede ser
muy variable aunque tengan la misma
edad.

A los padres, una enfermedad
metabdlica crénica y grave como la
diabetes les da miedo y les angustia.
Esta tensién y preocupacién por el hijo
enfermo puede ser transmitida a éste
por los adultos, sin que haya un acto
volitivo por su parte. Por eso es muy
importante que los padres no depositen
sus propios miedos y ansiedades en sus
hijos. Los adultos olvidamos con
demasiado frecuencia que los nifios
son extremadamente observadores.
Con demasiada frecuencia, si algo nos
preocupa seriamente, ante ellos inten-
tamos mantener una postura como Si
nada desagradable estuviera sucedien-
do. Ejercemos un control casi absoluto
de cada uno de nuestros musculos
faciales, sin darnos cuenta de que la
angustia y la tension saldrdn por algin
otro lado, bien por el gesto, ademan,
modales o simplemente guardando un
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En algunos casos,
el nino puede llegar a sentirse culpable
por estar enfermo

elocuente silencio. Cuando de repente

los adultos se tornan serios y hablan en .

términos que los nifios no entienden,
conocen intuitivamente que algo ha
ocurrido. El nifio sabe que algo pasa,
pero desconoce el qué. Esto le preocu-
pa y angustia todavia mas y alimenta
sus terribles fantasfas catastréficas
que, dicho sea de paso, son siempre
maés espantosas que la propia realidad.
Los padres, en consecuencia, pueden
cometer un grave error si no le hablan
de la enfermedad, pues fomentarfan
involuntaria y negativamente su imagi-
nacion.

Lo mds recomendable es intentar
ponerse a su altura, no emplear pala-
bras complicadas y usar un lenguaje
sencillo que pueda ser comprendido
facilmente por él. Cuando se informa a
los nifios adecuadamente sobre su dia-
betes, por qué tienen que pincharse
insulina, por qué no pueden comer
golosinas, etc., se alivia su ansiedad
protegiéndoles de miedos irracionales.
Esto no quiere decir que haya que dar-
les una leccién magistral sobre la dia-
betes, sobre todo si el niflo es muy
pequeiio, pero dado el caracter perma-
nente de la misma, es necesario que se

vaya familiarizando con su diabetes y
su tratamiento, pues la base de un buen
control de la enfermedad es la educa-
cién diabetoldgica.

Cuando el enfermo diabético es un
nifio de corta edad, de 4 a 8 aiios, prac-
ticamente toda la responsabilidad del
tratamiento recae en sus padres. A
medida que el nifio vaya creciendo los
padres le irdn implicando poquito a
poco en su tratamiento. Comenzando
por pequeflas cosas que no requieran
una gran pericia y conocimiento, por
ejemplo, a cargar el «boligrafo» con
las unidades de insulina que necesite
ponerse. Este simple gesto es muy titil
para reforzar su autoestima, pues le
estardn enviando un mensaje de con-
fianza: eres capaz de cuidarte. Durante
este periodo padres e hijo compartirdn
la responsabilidad de los cuidados
hasta que a la edad de 16-18 afios el
tratamiento dependa en exclusiva de
éste. Pero hasta que esto sucede, a
vosotros, padre y madre, que tenéis un
hijo pequefio diabético, os queda un
largo camino por recorrer que, a veces,
podra ser agotador. Muchos padres
creen que ya lo saben todo sobre la dia-
betes y basan su saber exclusivamente

Cuando alguien tan querido como un hijo pequefio enferma, nuestro estado emocional se puede transformar en
abatimiento y mal humor.
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en la mas o menos dilatada experiencia
con la enfermedad de su hijo. No con-
templan siquiera la posibilidad de que,
por desconocimiento, pueden estar
cometiendo fallos que afectan a su tra-
tamiento. Estos mismos padres que se
resisten a «actualizar» sus conocimien-
tos sobre la diabetes, son las mismas
personas que no hace mucho tiempo v,
coincidiendo con la aparicién de la dia-
betes de su hijo, engullian practica-
mente toda la informacién relacionada
con la enfermedad.

El tratamiento de la diabetes no es
un compendio de cuidados estandari-
zados. No se trata de manejar la enfer-
medad, sino de cuidar a las personas.
Por ello, es importante conocer cuéles
son sus miedos, dudas y preocupacio-
nes sobre la diabetes. En el caso de un
nifio pequefio es crucial conocer c6mo
se siente, qué piensa de la diabetes,
coémo le ha afectado su diagndstico,
pues es muy normal que no entienda
un concepto tan complicado como es el
de una enfermedad crénica.

¢Qué se pregunta un nino
diabético? ¢Qué pregunta a
sus padres? ¢Qué piensan sus
amigos y companeros de él?

En la préctica, estos interrogantes
exigen de los padres una actitud nueva
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ante el nifio, ante ellos mismos y ante
la vida.

Aunque, afortunadamente, no es
muy comun, algunos nifios tienen la
tendencia a sentirse culpables por
estar enfermos. Si los chavales obser-
van que a consecuencia de su diabetes
mamd y papa estdn nerviosos, tristes y
preocupados, pueden interpretar que
ellos son los «culpables» del estado de
danimo de sus progenitores; que han
hecho algo malo y, en dltima instancia,
que no son dignos del afecto de los
demds. En estos casos es sumamente
importante hacer ver al nifio que él no
tiene responsabilidad ni culpa alguna
de que haya enfermado. Es necesario
que los padres animen a su hijo a
expresar sus sentimientos, su miedo o
su enfado, pues alivia cualquier sensa-
cién de culpa que pueda resultar al
experimentar estos sentimientos, por
otra parte, del todo naturales. Lo mds
prudente y aconsejable serd darle a
entender que la preocupacién de las
personas de su entorno, familiares,
compaiieros, profesores y, de manera
especial, sus padres, es la consecuencia
del carifio y del amor que sienten por
él. Este tipo de creencias de culpabili-
dad u otras similares pueden estar muy
arraigadas en el nifio y son extremada-
mente dafiinas e incapacitantes.

Sin darnos cuenta, los padres trans-
mitimos a los hijos el estado emocional

Es imprescindible que los padres conozcan como se siente el nifio y aliviar posibles sentimientos de culpabilidad.

que nos caracteriza. Cuando enferma
alguien tan querido por nosotros como
un hijo pequeifio, nuestro estado emo-
cional se ve alterado. Podemos sentir
colera, ansiedad, miedo, mostrdndonos
inseguros, desilusionados o deprimi-
dos. Nuestro estado emocional no pasa
inadvertido para el nifio y percibe
intensamente los sentimientos que aflo-
ran, la mayorfa de las veces, en forma
de abatimiento y mal humor. El resulta-
do puede ser que el nifio pierda la nece-
saria seguridad afectiva tan importante
para su equilibrio emocional.

Es un adolescente que desea afron-
tar su diabetes pero al darse cuenta del
cardcter permanente de la enfermedad,
se puede sentir deprimido. Una conse-
cuencia directa de la depresion es el
mds que probable abandono de los cui-
dados que un diabético tiene que adop-
tar diariamente. Los nifios a quienes se
les diagnostica diabetes entre los 10-
13 afios de edad (pubertad) al inicio de
la aparicién de sintomas se pueden
encontrar mds deprimidos y, por con-
siguiente, se muestran dependientes y
socialmente mds aislados que los
demads nifios. Por ello es muy impor-
tante que td, madre o padre, tomes
conciencia de que es factible que tu
hijo diabético pueda caer en una
depresién.

Una depresion facilita enormemen-
te el camino hacia una diabetes mal
controlada. Por ello es necesario evitar
que el nifio diabético caiga en ella. No
se trata, por tanto, de entretener al nifio
para que sonria, sino de interpretar sus
emociones para ayudarle a superar el
miedo, la frustracién, la angustia, la
ansiedad, la ira, el odio o el resenti-
miento por estar enfermo. En la tabla 1
podemos ver algunos de los sintomas
mads significativos que te pueden dar a
conocer si tu hijo pasa por un estado
depresivo.

Si notases algiin rasgo depresivo en
tu hijo, lo mds acertado sera consultar
con un psicologo o terapeuta, infor-
mando debidamente de este hecho al
equipo médico que le atiende (Médico
y enfermera educadora). Date cuenta
de que tu hijo necesita ayuda urgente.
Mientras tanto, la mejor opcién es
mostrarse comprensivo con €l, apoyan-
dole firmemente, pero sin ejercer una
sobreproteccién sobre él.

Probablemente, de ahora en adelan-
te tu hijo/a prefiera aprender de sus
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¢ Cambio de apetito.

de colegio).

mico.

SINTOMAS DEPRESIVOS
» Falta de interés por actividades antes placenteras para él.
» Automarginacion de los grupos sociales (amigos, compafieros

» Dificultades escolares. Rechazo escolar.
¢ Descenso acentuado e inexplicable del rendimiento acadé-

pares. Date cuenta que la propia ima-
aen, el lenguaje, los gestos. los gustos
musicales, todo se hace en funcion de
la aprobacion de sus companceros y
amigos. En la pubertad. el grupo, la
pandilla, es fundamental. Conociendo
esta particularidad, un acierto rotundo
serd que le animemos a que se inscriba
en la Asociacion de Diabéticos mds cer-
cana a vuestro domicilio. pues le per-
mitird relacionarse con chicos y jove-
nes que también padecen diabetes. Allf
conocerd multitud de casos con proble-
mas similares o toltalmente diferentes a
los suyos, y eso le ayudard a manejar su
propia diabetes con experiencia y cono-
cimiento. Todas las asociaciones de
diabéticos cuidan con especial carifio y
dedicacion a los nifnos, adolescentes y
jovenes. Realizan multitud de activida-
des, cursillos de educacion diabetologi-
ca, dietética y nutricidn; toda la infor-
macion relacionada. por ejemplo. sobre
las maquinitas de autoandlisis de dltima
generacion, y los tan deseados campa-
mentos de verano.

Cuando hace acto de aparicion la
diabetes y. sobre todo. si afecta a un
nino/a, por lo general los padres tien-
den a sobreprotegerlo. Proteger es ayu-
dar, sobreproteger lleva implicito un
exeeso de ayuda que siempre es noci-
vo, al realizar las cosas por él fomen-
tando la dependencia. La sobreprotec-
¢ion no cs saludable para nadie, ni para
el nino ni para los padres.

Cuando el enfermo diabético es un
nifio pequefio, de 4 a 8 afos. cometerd
travesuras y, logicamente, los padres
tendrdn que marcarle unos limites bien
definidos. Asi mismo. es muy impor-
tante cvitar los enfados demasiado
duraderos porque con toda seguridad.,
aunque los padres recuerden lo que
hizo ¢l dia anterior. probablemente ¢l

no lo recuerde y pueda creer que es que
ya no le quieren. La mejor actitud es
hacerles madurar poco a poco, encar-
gdndoles la realizacion de pequenas
tareas. Asi, poquito a poco y como
jugando, se le conseguird implicar res-
ponsabilizandolo en ¢l cuidado y trata-
miento de su diabetes.

La apariciéon de una enfermedad
como la diabetes ¢s un hecho que afee-
ta a todos y a cada uno de los miem-
bros de la familia y no solamente a la
persona que la padece. Se podria decir
que es la familia en su conjunto quien
enferma. Esta afirmacién estd basada
en la certeza de que la enfermedad no
es un asunto privado ni afecta sola-
mente al paciente, sino que repercule
fisica, psiquica y emocionalmente a
todas las personas que con él compar-
ten su vida.

Es, por tanto, un fenémeno com-
partido. En la familia, como grupo de
personas que intcraccionan y sc rcla-
cionan entre si, las vivencias, experien-
cias. cualidades y particularidades
individuales de cada miembro trans-
cienden adquiriendo un significado
global. Desde este punto de vista, el
sintoma es simbolicamente ¢l «emer-
gente» de la vida familiar. No cabe la
menor duda de que cuando hace acto
de presencia una enfermedad. se pro-
duce un momento de crisis en el seno
familiar. Muchas tamilias, sobre todo
si ¢l que cnferma cs un nifio de corta
edad, manifiestan su miedo ante la dia-
betes, pues como enfermedad crénica
va a nccesitar de unos cuidados para
toda la vida. Es evidente que se entra
en crisis cuando la diabetes es diagnos-
ticada. Las familias se enlrentan a la
crisis de muchas y diferentes maneras.
adoptando cada una de ellas una acti-
tud determinada hacia la enfermedad vy.

por consiguiente. una estrategia gene-
ral ante la vida.

Sicmpre que las circunstancias me
lo han permitido. he aprovechado las
reuniones familiarcs, de amigos vy
eventos sociales de diversa indole, para
preguntar a la gente qué momentos
consideraban mds importantes de sus
vidas. Mujeres y hombres coincidian
en manifestar que los momentos mds
importantes y entrafiables de su vida
fucron los nacimientos de sus hijos.
También he tenido la oportunidad de
pulsar la opinién de tamilias con hijos
diabéticos. y la respuesta ha seguido
siendo la misma. Estos mismos padres
manifiestan, ademds, que el instante
mds desgarrador de sus vidas, fue
cuando diagnosticaron a sus hijos dia-
betes, para afirmar seguidamente que.
asi mismo. fue también el hecho mds
poderoso y transformador.

La aparicion de la diabetes es una
buena oportunidad de cuidar el alma
familiar. Vivimos en una sociedad que
ha convertido a la familia en un orga-
nismo social, y a la maternidad/pater-
nidad. casi exclusivamente en una
técnica que puede aprenderse elicaz-
mente. Craso crror. La familia no cs
solo la imagen idealizada de un hom-
bre, una mujer y unos hijos que viven
felices en una casa de cualquicr barrio
de nuestra ciudad. La familia es la
estructura bdsica de la vida, proporcio-
na a los hijos refugio, gufa, educacion.
seguridad emocional y {isica y amor.
No es por casualidad que cn esta vida
coincidamos padres e hijos. pues. sin
duda, algo debemos aprender los unos
de los otros. No se trata de moldear,
cambiar a los nifios. sino de tener la
conviceion de que la aparicion de una
enfermedad como la diabetes puede
ser una ocasion dnica para cambiar y
evolucionar conjuntamente. El desa-
rrollo de una bucna comunicacion cn
el seno familiar nos ayudard a todos en
la resolucién de los complejos senti-
mientos que lengamos como respuesta
a la enfermedad. Todos los principios
y tacticas que hemos revisado en este
articulo han sido elaborados con la
tnica pretension de ayudar al nifo dia-
bético y a sus padres a que se sientan
personas de mérito.

Juan José Murillo Moreno
Especialista en Psicopatologia v Salud.
Autor del libro «Vivir con Diabetes».
(Editorial Neo Person. Madridj
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