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Especial CAM Integra

Un grupo de niiios se divierte con las actividades organizadas en la Asociacion Valenciana de Diabetes. Foro cEpIDA POR LA ASOCIACION VALENCIANA DE DIABETES

UNA ESCUELA DE PADRES ESPECIAL
Aprender a vivir con la diabetes

No resulta facil asumir que la diabetes acompafiara a un hijo o hija durante toda su vida pero el trauma, curiosamente, es
mavyor para los padres que para los propios nifios » La funcion de CAM Integra, cofinanciando con la Asociacion la Escuela de
Padres, es clave para que las familias aprendan que con la diabetes se puede vivir felices, si se sabe como hacerlo

r——

FOTOS DE FERNANDO BUSTAMANTE

M En la Escuela de Padres de la
Asociacién Valenciana de Diabe-
tes no se respira angustia ni dra-
ma, sino un clima de naturalidad.
Son las familias quienes, en pri-
mer lugar, han de transmitir a los
nifiosserenidady ensenarles que
la diabetes va a ser su comparie-
radeviajealolargo del caminode
susvidas, pero que ese caminono
tiene por qué ser mds arduo que
cualquier otro: simplemente, ten-
drén que aprender a transitar por
€él. Lo que pasa es que para ense-
nar a sus hijos es imprescindible
que aprendan primerolos padres.
CAM Integra asi lo ha entendido,
y por eso se ha implicado en esta
especialisimaescuelaenlaquese
imparte, sobre todo, una asigna-
tura muy concreta: como se pue-
de ser feliz con la diabetes, y cué-
les son las pautas que es necesa-
rio seguir para poderlograrlo con
garantias de éxito.

Laprimera de esas pautas sera

aceptar que hay que controlar los
niveles de azticar en sangre, y
que ese control implica depender
de lainsulina que el propio cuer-
po no fabrica. Saber cudndo hay
que administrdrsela, como y en
qué cantidad. Ser independientes
para hacerlo, auténomos. Utilizar
con naturalidad las plantillas de
rotacion del osito, con sus circu-
los calados para saber donde hay
que pincharse cada vez y no ha-
cerlo siempre en los mismos sitios.
Tomarse como un «juego en serio»
la cartulina de medir los niveles de
glucosa en sangre, con su sub-
marino amarillo que hay que
mantener lo mas posible en la li-
neaintermedia entre la superticie
y el fondo del mar, para lo cual hay
que ir dibujando una cruz en las
cuadriculas que van desde el n° 18
al 234, yen funcién de a qué altura
caiga la cruz regular la cantidad de
insulina. Algo que para los nifos
es incluso un juego divertido. Mu-
cho mas que para los padres.

Tal vez por eso, varias madres se
manifiestan realmente enfada-
das por la imagen que diaria-
mente estd dando, en horario in-
fantil, un personaje medidtico fa-

Maria Deltoro es la presidenta de la Asoc. Valenciana de Diabetes

moso que tiene diabetes, Belén Es-
teban, y que ante las cdmaras
consume empanadillas, rollitos,
pasteleria... todos los alimentos
cargados de azticares e hidratos de
carbono que hay que controlar. <Y
seguro que en las pausas de pu-
blicidad se hamedido el azticar e
incluso se ha pinchado la insuli-
na, porque lo contrario serfa una
irresponsabilidad; lo que nosotras
pedimos es que esa medicién y
administracién de insulina se

haga en puiblico y con naturalidad.
Y sino, que deje de comer publi-
camente todo eso, porque en la
tele sélo se ve lo que la pantalla
muestray el ejemplo para los ni-
nos es nefasto».

Aprendiendo para enseiiar

El diagndstico de una enferme-
dad crénica en un nifo siempre
representa un fuerte impacto psi-
coldgico para el entorno familiar.
Maéxime cuando ese impacto con
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frecuencia se produce de forma
tan traumatica como inesperada,
cuando ha habido que ingresar
de urgencia en el hospital al nino
o nina con cetoacidosis, esto es,
con una gran falta de insulina, de
resultasde unadiabetesquenole
habia sido diagnosticada antes
(porque, por desgracia, muchos
médicos no acostumbran a des-
cartar esa posibilidad desde el
principio: no suelen buscarla).
En ese momento aparece la
Asociaci6n Valenciana de Diabe-
tes para acoger a los padres que
acaban de «debutar» en esa pro-
blematica, acompanarlos, des-
dramatizar y explicarles todos los
aspectos psicolégicos y practicos
alos que se tendran que enfrentar.
Y para abrirles las puertas de la Es-
cuela de Padres en la que CAM In-
tegra estd implicada cofinancian-
do profesionales y actividades.
Es determinante el comporta-
miento familiar en el proceso de
adaptacién del nifio ala diabetes.
Pero la familia en esa situacién im-
prevista suele estar bloqueada
por sus reacciones emocionales,
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que van desde larebeldia ala an-
gustia, del ;por qué ami hijo? al ;y
ahora qué tenemos que hacer?
Las actitudes familiares nega-
tivas mas habituales son la so-
breproteccion, que ocasiona en el
nino inseguridad y dependencia;
la negligencia, que lleva a que el
nifio no tome conciencia de las
imprescindibles pautas de auto-
cuidado; el autoritarismo, que
también crea inseguridad, aparte
de rebeldia, al no permitir al nifio
o adolescente tomar sus propias
decisiones; y la exigencia excesi-
Vva, que crea un gran nivel de ten-
sién y puede desembocar en ac-
titudes de rebeldia y rechazo.
Frente a estas posturas estd la ac-
titud negociadora de los padres,
que es ala que hay que tender por
ser la que promueve responsabi-
lidad y seguridad, ya que la toma
de decisiones se comparte con el
nifo o el adolescente, tras expli-
carles la situacion con sencillez.
Enresumen, es imprescindible
la comunicacién amplia con el
nifio, no agobiarlo, no culpabili-
zarlo cuando cometa «pecadi-
llos», por ejemplo saltandose la
dieta, y crear un clima perma-
nente de didlogo interfamiliar que
permita compartir emociones,
sentimientos, ideas, dudas, y los
miedos que puedan surgir.

Al habla con la presidenta
Maria Deltoro, presidenta de la
Asociacién Valenciana de Diabe-
tes, dice que «loque masles cues-
taalas familias es adaptarse alos
cambios de alimentacién y tipo
de vida, y la vuelta al colegio; so-
bre todo porque, aunque el Con-
sejo de Enfermeria de la Comu-
nidad Valenciana no para de rei-
vindicar una enfermera en cada
colegio, yen teoria estd aceptado,
esonoseaplicasalvo enalgtin co-
legio privado o de educacién es-
pecial«.

La diabetes tipo 1, que esla que
tienen el 98% de los nifnos, nece-
sita insulina desde el comienzo y
puede presentar cuadros subitos
de hipoglucemia cuyos sintomas
los nifios, por su corta edad, no sa-
ben distinguir «y los profesores tie-
nen que implicarse, ante la falta de
enfermera escolar». Recalca Ma-
ria Deltoro que «10.000 personas
al aflo mueren por diabetes, ya

» LA ESCUELA DE PADRES CON NINOS DIABETICOS es una organizacién dependiente de la Asociacion Valenciana de Diabetes H Los nifios lo pasan en
grande con los talleres y el resto de actividades de ocio, que se organizan H Una de las sesiones formativas de la Escuela de Padres de la Asociacion Valencia-
na de Diabetes. Como se observa, son un grupo numeroso de progenitores B Pintar carteles de gran formato es uno de los entretenimientos formativos que
més gu stan a los chavales (@ FOTOS: ASOCIACION VALENCIANA DE DIABETES/FERNANDO BUSTAMANTE

El 39% de los nifios con
diabetes ingresa de urgencia
en el hospital sin haber sido
diagnosticados antes

Hay que saber que la diabetes
tipo 1, que es la que tienen el
98% de los niiios, necesita
insulina desde el comienzo

que mal controlada causa cegue-
ra, amputaciones y obliga a hacer
didlisis; sin embargo, controldn-
dola es posible hacer una vida

préacticamente normal, incluso
con deporte ya que no esta pro-
hibido ninguno; simplemente hay
que anticipar y programar la du-
raciényla intensidad, calcular el
aporte extra de hidratos de car-
bono y hacer mediciones de la
glucosa antesy después, y a veces
también a la mitad».

Esos niiios valientes

Aparte de Maria Deltoro estdn Pa-
quita Lou, trabajadora social, In-
maculada de la Mata, psicéloga,
Lucia Vales, nutricionista, y una
serie de profesionales, colabora-

doresfijosopuntualesen estaEs-
cuela de Padres donde los nifos,
quiénlo dirfa, sonlos que dan las
mejores lecciones de valor, «con
4 anos ya se quieren pinchar so-
los, aunque lonormal es que em-
piecen a hacerlo alos 6». De todo
eso y mucho mas hablan las fa-
milias en la Escuela de Padres
después de los talleres comunes,
cuando los ninos se van a jugar
después de oir el cuento de
Floppy, el elefantito con diabetes,
ylos padres ponen en comtn los
temas. Por ejemplo, la necesidad
deno descuidar alos hermanitos

sin diabetes, que a veces se sien-
ten desplazados porque reciben
menos atencién. «El apoyo de
CAM Integra nos ayuda a dedi-
carle el tiempo necesario a todo
eso», dice Maria Deltoro.

Y quiza el mejor ejemplo de
normalizacién sea ella misma,
que hace 16 anos entr6 en Ur-
gencias casi sin potasio en el co-
razén y deshidratada: el médico
no habfa descubierto los sintomas
de su diabetes. Una enfermera se
pinchd delante de ellayle dijo: es
tan facil como esto. Y ahora es ella
la que se lo dice a los nifos.

Cada ano hay en Espana 1.100 nuevos casos de diabetes infantil

HAY QUE AFRONTAR ESTA REALIDAD

No siempre los médicos la
diagnostican en sus inicios, lo
que supone un retraso en el
tratamiento y un gran riesgo

ANGELES CACERES VALENCIA

M Estd comprobado queel 39% de
los niflos con diabetes ingresa de
urgencia en el hospital con cetoa-
cidosis, esto es, con una falta muy
marcada de insulina que les pro-
duce trastornos serios. Y estd
comprobado también que ésa
suele serla primeranoticiaquelos
padres reciben de que su hijo o

hija tiene diabetes porque, la-
mentablemente, su pediatra, ante
determinados sintomas lo bas-
tante significativos como paraha-
cer pensar en ella, no ha tenidola
elemental previsién de pedir un
simple analisis para comprobar
los niveles de azticar.

Un pequeno pinchacito habria
evitado los sustos, las urgencias, el
grave riesgo para la salud del nifio
y, sobre todo, habria permitido
empezar cuanto antes con el ré-
gimen yla medicacién para man-
tener controlada la diabetes. Algo
con lo que es perfectamente po-
sible convivir, siempre que se sigan
unas pautas determinadas.

Reconocer los sintomas

Los padres pueden hacer mucho
en este campo, simplemente ob-
servando el estado del nifio para
comprobar si aparecen varios de
los sintomas caracteristicos de la
diabetesy, si asi fuera, pedir ellos
mismos a su pediatra que se les
haga el andlisis que confirmaré o
descartard la sospecha.

Y es que los sintomas son muy
faciles de reconocer. Aparte del ca-
racteristico «olor a manzana» del
aliento hay que fijarse en: pérdida
de peso en poco tiempo; polifagia
(tener mucha hambre, lo que ya de
entrada no se corresponderia con
un rapido adelgazamiento); poli-

dipsia (tener mucha sed, beber
mucho); poliuria (orinar mucho);
y finalmente, estar muy cansado.
No hay que olvidar que los pa-
dres tienen el derecho de exigir un
andlisis, y los médicos la obligacién
de hacerlo. No se conformen con
lo de «si bebe mucho eslégico que
orine mucho», ni con «cémo no va
aadelgazar y estar cansado, si no
para de correr. Si, doctor, todo eso
estd muy bien pero haga que le mi-
dan los niveles de azticar: un pin-
chacitoy a salir de dudas.

La familia es fundamental
Cada ano se diagnostican en Es-
pana 1.100 nuevos casos de dia-

betesinfantil, asi que cada afio hay
1.100 nuevas familias que se en-
frentan a un problema descono-
cido. Esas familias tienen que
aprender a convivir con la diabe-
tes, ano hacer de ellaun dramay
aproporcionarles asushijostodas
lasherramientas para que puedan
crecer, desarrollarse, jugar, estu-
diar, divertirseyser felicesaunque
tengan diabetes. Pero esas fami-
liasno pueden aprender solas: ne-
cesitanunaescuelamuyespecial.
Y ahi es donde aparece CAM In-
tegrapara, codoacodo conlaAso-
ciacién Valenciana de Diabetes,
ensenarles como recuperar junto
asus hijos la alegria de vivir.



