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The DAWN Award 2009 seeks to stimulate and support
innovative projects and activities, which can improve the
lives of young people with diabetes and their families.

Individuals, associations, and non-profit organisations are
invited to submit projects, which address one of the 5 key
priority areas of the international DAWN Youth initiative:

e to improve conditions for children with diabetes in
schools

e toincrease psychosocial support for parents and families
of young people with diabetes

e to promote age-appropriate family-based education
and psychosocial support for all young people with
diabetes

e to improve access to peer support and community-
based activities for young people with diabetes

e to encourage efforts to address the growth in obesity
and type 2 diabetes in young people.

A winner and 3 top runners will be selected by members
of the International DAWN Youth Steering Committee.
The winning project will receive an award of EURO 15.000
to support large-scale implementation.

Submission deadline is April 2nd 2009.

Further details and submission forms are available at
dawnyouth.com
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2 Puntos de vista
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Cubrir unas necesidades

muy especiales

La diabetes impone una carga muy pesada debido a los
cuidados que exige, no sélo por la presién econdémica,
sino también por el estrés y la ansiedad que suponen
para toda la familia. Los problemas sociales y psicolé-
gicos no resueltos hacen que el control metabélico sea
inadecuado y el control diabético incompleto, al no
tenerse en cuenta los problemas psicolégicos y sociales
a los que se enfrentan las personas con la afeccién y sus
familias. En este nimero especial de Diabetes Voice, se
presenta los hallazgos de DAWN Youth sobre el nivel y
las condiciones de apoyo psicolégico que se presta a
nifios, adolescentes y jovenes adultos con diabetes y sus
familias en todo el mundo.

Las encuestas de 2007 y 2008 corroboran los recelos de
los miembros de la comunidad diabética mundial: hay
carencias en la atencién diabética pedidtrica en paises
de todo el mundo. Ademas de las obvios desequilibrios
en el mundo respecto a la disponibilidad y el acceso a
medicamentos esenciales y equipo para la monitorizacion
de la diabetes, hoy también tenemos datos convincentes
que nos dicen que se dan importantes diferencias en la
atencién social y la calidad de vida, y que dichas dife-
rencias estdn en aumento.

El sector privado, en colaboracién con la sociedad civil
y la comunidad diabética en particular, pueden jugar un
papel clave a la hora de determinar qué aspectos son
importantes para la atencién diabética y promover su
implementacion. DAWN Youth es una colaboracién de este
tipo, entre una parte del sector privado (Novo Nordisk), la
sociedad civil (la FID, la ISPAD, organizaciones nacionales
de diabetes) y entidades del sector piblico (autoridades
sanitarias y organismos gubernamentales; ver el papel de
los ministerios italianos de Salud y Educacién en el articulo
de Renata Lorini et al en este mismo nimero).

La encuesta online WebTalk, realizada en 2007, ha explo-
rado las actitudes, deseos y necesidades de los j6venes
afectados por la diabetes y sus familias. Llevada a cabo
en ocho paises como parte de la encuesta DAWN Youth,
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WebTalk ha revelado que de entre todas las interacciones
con la familia y los amigos, en las actividades de ocio, en
el trabajo, en la educacién universitaria y en la escuela,
ésta Oltima era un drea clara de prioridad de atencién y
mejora. Las actividades para la recopilacién de datos de
DAWN Youth en todo el mundo indican que se necesita
un esfuerzo coordinado a nivel mundial y nacional para
convertir la escuela y los entornos sociales en lugares me-
nos peligrosos para los jévenes con diabetes y garantizar
la igualdad de oportunidades educativas para los nifios
y los adolescentes con la afeccién.

Una serie de iniciativas ya estdn en camino gracias a
DAWN Youth, que prefenden promover el acceso a una
educacién y un apoyo psicosocial adecuados para las fa-
milias afectadas por la diabetes en todo el mundo. Algunas
de estas iniciativas se describen en este nimero especial.
Un ejemplo a destacar es el apoyo en los EEUU de DAWN
Youth al programa Safe at School de la American Diabetes
Association, que ofrece formacién para la promocién y
la defensa poblica dirigida a enfermeros escolares, dise-
fiadores de politica escolar, educadores, padres y otros
defensores sobre los desafios y estrategias en la atencién
diabética en la escuela (ver articulo de Barbara Anderson
y sus colegas en este mismo nimero).

Un conjunto creciente de pruebas confirma que, con el
fin de mejorar los resultados sanitarios, se necesita una
transformacién respecto al modo de entender y percibir los
problemas psicolégicos a los que se enfrenta toda persona
con diabetes. Los jévenes son especialmente vulnerables
debido a los problemas multidimensionales inherentes
al desarrollo durante la infancia y la adolescencia. Las
raices de muchas carencias en la prestacién de servicios a
j6venes con diabetes yacen mas allé del sector sanitario.
Los legisladores deben involucrarse, y es fundamental que
la sociedad civil, con la FID en una posicién destacada,
promueva el desarrollo de los servicios relevantes y, si fuese
necesario, de la legislacién necesaria para mejorar la vida
de las personas con diabetes, j6venes o no, y de quienes
estén bajo riesgo de desarrollarla en todo el mundo.
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Sacar a la luz

Puntos de vista 3

la diabetes juvenil

La diabetes es una enfermedad crénica comin de la
infancia, que afecta a bebés, nifios y adolescentes. Los
nifios de todo el mundo merecen que se les cuide y estar
en contacto con adultos conscientes de los signos de alerta
de la diabetes, especialmente los adultos que trabajen en
escuelas, instalaciones infantiles y el sector sanitario. Los
padres también necesitan estar informados de modo que
puedan reconocer los signos precoces de la diabetes y
ofras enfermedades y llevar a sus hijos a que reciban la
atencién adecuada. Esto significa que los paises deben
tener unos sistemas sanitarios adecuados, capaces de con-
firmar el diagnéstico y de ofrecer a los nifios tratamientos
eficaces. Desgraciadamente, este tipo de proteccién no
estd presente en los paises de todo el mundo.

Incluso en los paises desarrollados, el diagnéstico de la
diabetes suele retrasarse, aumentando con ello el riesgo
de que el nifio desarrolle cetoacidosis (CAD), con el con-
siguiente riesgo de coma, lesiones cerebrales o muerte.
Muchas personas simplemente no saben que la diabetes
puede darse en nifios de edad escolar. Ya que los nifios
y adolescentes pasan gran parte de casi todos los dias
en la escuela, es fundamental que el personal escolar sea
capaz de reconocer el aumento de la sed y la miccién en
los pequefios. Un hallazgo clave de las encuestas DAWN
Youth revel6 una peligrosa falta de profesores, monitores
deportivos e incluso enfermeros escolares que sepan sobre
diabetes. Las encuestas aportan datos vitales sobre éste
y ofros problemas relacionados con la escuela, como la
intransigencia o la ignorancia en lo que se refiere a la
diabetes que reflejan las regulaciones que rigen muchas
escuelas, las cuales, por ejemplo, en muchos casos impiden
que los nifios se inyecten o monitoricen su glucemia en
clase o en dentro de las instalaciones escolares.

La FID, de acuerdo con su compromiso por garantizar
un nivel adecuado de atencién para todos los nifios con
diabetes, suscribe las iniciativas de DAWN Youth en todo
el mundo. Esta misién, en bisqueda de datos, revela el
impacto de gran alcance que supone un diagnéstico de
diabetes no sélo para los nifios sino también para los miem-

bros de su familia, especialmente padres y cuidadores. Y
aqui yace una leccién clave: con el fin de minimizar los
casos de hipoglucemia e hiperglucemia y, de este modo,
mantener un crecimiento y un desarrollo fisico y psicolé-
gico normal, toda la familia deberia considerarse sujeto
de la atencién diabética, incluido el apoyo psicosocial.
Los datos de DAWN Youth sobre sintomas de ansiedad y
depresién destacan la importancia del apoyo psicosocial
para la salud y el bienestar de todos los nifios afectados
y de los miembros de su familia.

La diabetes tipo 2, al igual que la diabetes tipo 1, afecta
a nifios tanto de paises desarrollados como en vias de
desarrollo y se estd convirtiendo en un reto para la salud
plblica en todo el mundo. Sabemos, a partir de los ha-
llazgos de los principales estudios internacionales, que
cuando la gente bajo riesgo es capaz de reducir su peso
corporal en torno a un 10%, y de aumentar ligeramente
su nivel de actividad fisica, puede prevenir o retrasar la
aparicién de diabetes tipo 2.

En muchas partes del mundo, los jévenes no pueden
acceder ni tan siquiera a una atencién diabética bésica.
Una gran cantidad de jévenes no tiene a su alcance
proveedores sanitarios especializados en diabetes pe-
didtrica. Esto también es aplicable en el caso de los
suministros esenciales de insulina y para la monitorizacién
de la glucosa. La FID creé el programa Life for a Child
en un esfuerzo por responder a la precaria situacién
de los nifios con diabetes tipo 1 en los paises pobres.
Mediante la recaudacién de fondos procedentes de
organizaciones e individuos de todo el mundo, Life for a
Child consigue ayudar a unos 1.000 nifios y familias en
17 paises, proporcionandoles insulina, atencién clinica,
equipamiento para el andlisis de glucosa y educacién
permanente, todo ello fundamental para la supervivencia
de estos nifios. Una de las prioridades clave de la FID
durante la campaiia del Dia Mundial de la Diabetes
2008 es aumentar el nimero de nifios con diabetes tipo 1
que reciben ayuda. Encontrarén mds informacién en
www.worlddiabetesday.org.
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DAWN Youth: determinar
las actuaciones prioritarias

Barbara Anderson y Henk-Jan Aanstoot en nombre del comité asesor de DAWN Youth

La iniciativa mundial DAWN Youth esta dirigida a mejorar el nivel y las condiciones de

apoyo psicosocial para nifios, adolescentes y jévenes adultos con diabetes y sus familias

en todo el mundo. Para los jovenes tocados por la afeccién, tener que aprender a aceptar

la diabetes como parte de su vida diaria es un trauma bastante mayor de lo que muchos

imaginan, incluidos los profesionales sanitarios. Para sus familias, es una carga compleja:

el control diabético diario recae principalmente sobre la familia y el joven afectado. Los

cuidados diabéticos suponen para los padres de nifios pequefios con diabetes una pesada

carga, que genera presién econémica, ansiedad y estrés a toda la familia.

Las pautas de tratamiento y los obijetivos
de control glucémico pueden suponer una
presién cada vez mayor para los nifios y
las familias, que reciben muy poco apoyo
psicolégico. Es de destacar que la capaci-
dad de un joven y su familia de afrontar
las presiones de vivir con diabetes se va
haciendo mas importante durante los 5
6 10 afios que siguen al diagnéstico. El
alarmante aumento de la obesidad y la dia-
betes tipo 2 en jvenes constituye ofra pre-
ocupacién urgente. Es fundamental mejorar

la atencién que se presta a los aspectos
psicosociales para todos los j6venes afec-
tados por la diabetes, o quienes corren el
riesgo de desarrollarla, si queremos frenar
el aumento de estas afecciones.

El apoyo psicosocial a j6venes con dia-
betes no es un problema secundario; es
una necesidad primaria. Desde su pre-
sentacion, DAWN Youth ha recopilado
pruebas en todo el mundo que demuestran

que el apoyo psicosocial a los jévenes

con diabetes y sus familias no es un extra
opcional de la atencién diabética integral:
debe tener la misma alta prioridad que el

tratamiento médico.

DAWN Youth es un nuevo anadido del
programa Diabetes Attitudes, Wishes
and Needs (DAWN), que comenzé en
2001 con el primer estudio DAWN. Este
estudio confirmé la existencia de graves
carencias en la atencién diabética en 13
paises. Mientas que el estudio DAWN
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explora los problemas de los adultos
con diabetes en todo el mundo, DAWN
Youth se centra en las necesidades no
cubiertas de los nifios, los adolescentes

y los j6venes adultos y sus familias.

Los jovenes embajadores

son una fuente de experiencia,
informacién, y energia
necesaria para que se
produzca un cambio.

Iniciado por Novo Nordisk, DAWN Youth
ya ha conseguido un amplio reconocimiento
internacional por parte de personas con dia-
betes, cuidadores, profesionales y politicos.
Sus embajadores de la juventud (jovenes
con diabetes que ejercen de representantes
nacionales) realizan una contribucién vital
como fuente de experiencias personales, in-
formacién, apoyo y energia necesaria para

conseguir que se produzca un cambio.

¢Por qué DAWN Youth

pide un cambio?

DAWN Youth ha recopilado pruebas exis-
tentes y llevado a cabo nuevas encuestas
e investigaciones orientadas a la recogida
de datos con jbvenes con diabetes, padres
y cuidadores, profesores, profesionales
sanitarios y legisladores en més de 20
paises. Estos datos han aportado pruebas
para formar la primera imagen clara de
qué apoyo hay a disposicién de los j6venes
con diabetes y sus familiares, y de donde

es mas necesario realizar mejoras.

Las encuestas DAWN Youth para recopilar
datos realizadas en 2007 y 2008 andalizo-
ron las estrategias y los esfuerzos nacionales
para garantizar el apoyo adecuado a -
venes con diabetes y sus familias por parte
de los servicios sanitarios, las familias, las
escuelas y el resto de la comunidad. Los
resultados confirmaron una falta extendida

de esfuerzos coordinados a nivel nacional
para garantizar un entorno seguro y de
apoyo para jovenes con diabetes.

Concretamente, entre los principales de-
fectos de los paises de todo el mundo se
encuentra la falta de una legislacion que
garantice la igualdad de oportunidades
educativas para los nifios con diabetes, y
la escasez de enfermeros escolares y otro
personal escolar con formacién en la pres-
tacién de atencién diabética y apoyo, in-
cluido cémo actuar en caso de emergencia
diabética. Los resultados confirmaron una
falta extendida de esfuerzos legislativos y
educativos por aportar el apoyo adecuado

a los nifios con diabetes en la escuela.

En 2007, la encuesta WebTalk de DAWN
Youth se dirigi6 directamente a los jévenes
con diabetes, sus padres y cuidadores, asi
como a profesionales sanitarios de ocho
paises, con el fin de conocer sus actitudes,
deseos y necesidades en relacién con el
apoyo para el autocontrol y psicolégico.
Los hallazgos de la encuesta confirmaron la
urgente necesidad de mejorar el apoyo a
los j6venes con diabetes por parte de escue-
las, padres y cuidadores, iguales, servicios
sanitarios y el resto de la comunidad.

En una encuesta aparte de DAWN Youth
para conocer las opiniones de los profe-
sionales pedidtricos que acudieron a la
conferencia del ISPAD en septiembre de
2007, la mayoria de los delegados pidié
mejoras en el control psicosocial de la
diabetes infantil y en la concienciacién
sobre la diabetes y el apoyo a los j6venes

con diabetes en las escuelas.

Llamada a la accion en la
cumbre de Berlin

Este conjunto de pruebas es demasiado
fuerte como para ignorarlo. La cumbre

DAWN Youth de 2007 en Berlin reunié a
expertos de 14 paises que definieron las
prioridades para una actuacién concertada
a partir de 2008. El objetivo general para
el futuro es mejorar la salud y la calidad
de vida de los jévenes con diabetes y sus
familiares mediante la superacién de los
obstéculos psicosociales que impiden un
control diabético 6ptimo. En la primera fase
de actuacién, todas las partes implicadas
deberian trabajar unidas para aumentar la
concienciacién sobre el desafio singular que
supone para un nifio, un adolescente o un
joven adulto vivir con diabetes, y promover
acciones positivas a favor de la promocion
y defensa piblica y de que se compartan

experiencias en fodo el mundo.

Las partes implicadas
deberian esforzarse por
promover actuaciones
positivas mediante la promo-
cién y la defensa publica.

Las prioridades de actuacién concretas

son:

m trabajar por la igualdad de oportuni-
dades en la escuela para los nifios con
diabetes, garantizando un entorno se-
guro y de apoyo mediante la provisién
de pautas, informacién y formacién ade-
cuada para el personal escolar

m facilitar esfuerzos para que aumente el
apoyo a los padres y las familias de jéve-
nes con diabetes con el fin de mantener
y mejorar el bienestar de los padres, las
relaciones familiares y el funcionamiento
eficaz de la familia

= mejorar la oferta de educacién adaptada
ala edad en la familia y apoyo psicoso-
cial para todos los j6venes con diabetes,
asi como aumentar la concienciacion
sobre el papel fundamental del apoyo
psicosocial en todos los aspectos del
control diabético
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= mejorar el apoyo disponible para los  Este nimero especial de Diabetes Voice ex-
nifios, adolescentes y jévenes adultos  plora algunas de las muchas y apasionantes
con diabetes por parte de otras personas  iniciativas respaldadas por DAWN Youth
tocadas por la afeccién que se estan preparando para conseguir
= promover esfuerzos para tratar el crecimien-  estos objetivos. Esperamos que los ejemplos
to de la obesidad y la diabetes tipo 2 en  que aqui se ofrecen animen a los demés a
j6venes mediante la mejora de la atencién  avanzar en esa misma direccion.
a los problemas psicosociales y de conduc-
ta relacionados con la afeccion.

El ‘children’s circle tool’ estd disefiado para promover el didglogo entre el equipo de apoyo a la
diabetes, los nifios y jévenes con diabetes y sus familias. Se centra en aspectos no médicos que
influyen sobre la calidad de vida y el autocontrol de la diabetes. Es una herramienta sencilla que
se puede utilizar de manera flexible para fomentar la implicacién tanto de los jévenes como de
sus padres a la hora de expresar sus deseos y necesidades para vivir mejor con diabetes.

El ‘children’s circle tool’, desarrollado por DAWN Youth y adaptado por Barbara Anderson, se
basa en el modelo ecolégico de Bronfenbrenner, U. Harvard University Press 1979. Encontraré
més informacién en www.dawnyouth.com

DiabetesVoice
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Barbara Anderson y Henk-Jan
Aanstoot en nombre del comité
asesor de DAWN Youth

Barbara Anderson es psicéloga clinica
y cientifica del comportamiento. Es
catedratica de Pediatria de la Facultad
Baylor de Medicina, en Houston, Texas
(EEUU), y miembro del comité asesor
de DAWN Youth.

Henk-Jan Aanstoot es diabetélogo
pediatrico de DIABETER, el Centro
Nacional de Atencion e Investigacion
sobre Diabetes Pediatrica y del
Adolescente, en Rotterdam (Paises
Bajos). En la actualidad, preside el
comité asesor de DAWN Youth.

Para saber mas...

m Comité Infernacional de Expertos Asesores del
proyecto DAWN. Una llamada mundial a la
accién. Diabetes Voice 2004: Nomero especial,
La persona: protagonista de la attencién; 12-3.



iComo se percibe la

diabetes? Resultados de
la encuesta DAWN Youth

Mark Peyrot en nombre del equipo encuestador de DAWN Youth

En 2001, el estudio DAWN entrevist6 a mas
de 5.400 adultos con diabetes y a mas de
3.800 profesionales de la atencién diabética
en 13 paises. El prop6sito de esta investi-
gacién era determinar nuevos modos de
superar los obstaculos psicosociales que
dificultan una salud y una calidad de vida
o6ptimas para las personas con diabetes. En
el momento del estudio DAWN, se observo
que la diabetes en jovenes era diferente a la
diabetes en adultos, y que seria necesario
realizar un estudio por separado para de-
terminar las oportunidades de mejorar los
resultados entre los jovenes con diabetes y
sus familiares. Esto dio lugar a la encuesta
DAWN Youth. Mark Peyrot nos presenta los
hallazgos de dicha encuesta y hace una lla-
mada a que se produzcan amplios cambios
para mejorar el apoyo a los jévenes con
diabetes y sus familiares.

Los objetivos de la encuesta DAWN Youth eran:

m comprender mejor los desafios y los problemas a los que se
enfrentan nifios, adolescentes y j6venes adultos con diabetes, asi
como sus padres, sus cuidadores y otras personas responsables
de ayudarles

m deferminar nuevas vias para conseguir mejoras dentro del contexto
del control psicosocial de la diabetes en nifios

m promover nuevos esfuerzos para mejorar la atencién a nifios,

adolescentes y jévenes con diabetes y sus familiares.

Metodologia

Se llevaron a cabo tres encuestas, cada una con su propia muestra

independiente, dirigida a una de entre tres poblaciones clave:

m jovenes con diabetes de entre 18 y 25 afios

m padres o cuidadores de al menos un nifio o adolescente con
diabetes (de edades comprendidas entre los O y los 18 afios)

m profesionales sanitarios que atiendan a j6venes con diabetes.

Se realizaron encuestas online mediante el uso de cuestionarios es-
tructurados, de entre 25 y 30 minutos de duracién. Los cuestionarios
utilizaron contenidos similares siempre que fue posible. Las encuestas
se distribuyeron dentro de un entorno protegido por una clave y se
aplicaron preguntas de rastreo para garantizar que sélo las personas
adecuadas pudieran acceder a las respectivas encuestas.

Ocho paises se ofrecieron voluntariamente a participar en el

estudio. Los comités nacionales de encuesta de DAWN Youth
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ayudaron en el reclutamiento en cada pais, con la ayuda de
asociaciones nacionales de diabetes y utilizando el muestreo
intencional. Aunque hubo una amplia invitacién a la participa-
cién, no fue posible garantizar que las muestras obtenidas fuesen
representativas a nivel nacional. Los encuestados participaron
entre julio de 2007 y marzo de 2008 (ver Figura 1).

Hallazgos
Los hallazgos descriptivos de la encuesta se resumen segin drea

de contenidos.

Control diabético

m Los proveedores sanitarios en diabetes manifestaron que tan
solo el 50% de las personas con diabetes a su cuidado consi-
guieron niveles adecuados de HbA | ; se observaron resultados

peores en adolescentes.

m El éxito personal, en opinién de jvenes y padres, fue modesto
(ver Figura 2).

m Los proveedores sanitarios descubrieron que la mayoria de los
nifios y adolescentes a su cuidado no eran capaces de afrontar
emocionalmente su diabetes.

m Los proveedores sanitarios determinaron que el temor a la hipo-
glucemia y los problemas psicolégicos suponian un obstéculo

para el buen control.
Impacto sobre los jévenes adultos con diabetes

m El 35% tenia un bienestar psicolégico insuficiente.

m El 54% faltaba al trabajo més de una vez al afio debido a la

Profesionales

diabetes; el 20% experimentaba un efecto importante sobre su
rendimiento laboral.

m El 47% faltaba a la escuela o a actividades escolares debido a su
diabetes; el 39% experimentaba un efecto importante/moderado

sobre su rendimiento escolar.

El miedo a la hipoglucemia y

a los problemas psicolégicos se
identificaron como barreras
que dificultan un buen control.

m Entre el 12% y el 17% consideraba que la diabetes les provocaba
con frecuencia sentimientos de vergiienza, generaba discrimina-
cién y limitaba sus relaciones sociales.

m El 47% experimentaba una carga econémica notable debido

a su diabetes.

Impacto sobre padres y cuidadores

m Al 63% les preocupaba con bastante frecuencia que su hijo
corriese el riesgo de hipoglucemia debido a la diabetes.

m Al 71% les preocupaba con bastante frecuencia el riesgo que
corria su hijo de problemas de salud graves crénicos debido a
la diabetes.

m El 74% experimentaba interrupciones en su trabajo y su vida
diaria debido a la diabetes de su hijo.

m El 38% se sentia superado por la diabetes de su hijo mas de la
mitad del tiempo.

m El 47% experimentaba una carga econémica importante/mode-

rada debido a la diabetes de su hijo.

Jévenes adultos

Padres o cuidadores (de una

Pais sanitarios persona de O a 18 afios) (deC(])r;i (ii(;bSe:;os) L
Brasil 289 653 394 1336
Dinamarca 30 601 204 835
Alemania 78 196 195 469
ltalia 78 147 311 536
Japén 119 260 235 614
Paises Bajos 38 252 96 386
Espafia 51 377 154 582
EEUU 102 1613 316 2031
Total 785 4099 1905 6789
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Afrontar la diabetes

Controlar altibajos glucémicos

Lograr el nivel adecuado de ejercicio
Consumir los alimentos adecuados
Comer la cantidad de alimento adecuada
Monitorizar la glucemia

Tomar la medicacién antidiabética

Controlar la glucemia

56%
56%

53%
59%

Jévenes adultos

Padres y cuidadores

36%
63%

41%
56%

42%
55%

52%
66%

73%
77%

47 %
54%

Base: todos los jévenes adultos con diabetes; todos los padres y cuidadores

Apoyo para jévenes y padres

m Los jovenes adultos se sentian enormemente respaldados por
sus padres y cényuges, moderadamente respaldados por sus
hermanos y amigos y apenas respaldados por la comunidad
escolar y vecinal.

m Los j6venes adultos se sentian igualmente satisfechos con el
apoyo de sus proveedores sanitarios que con el de sus padres;
éstos sentian un nivel de satisfaccién similar respecto a los pro-
veedores sanitarios.

u El 56% de los jévenes adultos hablaba con sus padres sobre los
problemas que implica vivir con diabetes; el 21% hablaba con
su médico de diabetes.

m El 74% de los padres y cuidadores hablaba con su familia sobre
los problemas que implica vivir con diabetes; el 32% hablaba

con su médico de diabetes.

Percepcién de la atencién sanitaria

m Entre un 30% y un 40% de los j6venes con diabetes no se sentia
satisfecho respecto a los distintos recursos disponibles para el
tratamiento de su afeccion.

m Los jbvenes adultos (42%) y sus padres o cuidadores (33%)
experimentaban limitaciones econémicas sobre su capacidad
de controlar la diabefes.

m Muchos j6venes adultos (60%) y sus padres o cuidadores (42%)

dijeron que su proveedor de sanidad diabética preferido no
siempre estaba disponible cuando lo necesitaban.

Percepcién del apoyo por parte del personal sanitario

= Muchos jovenes adultos (56%) y sus padres o cuidadores (36%)
percibian que se daba una falta de comunicacién con respecto
a su atencién entre los proveedores sanitarios.

m Sin embargo, el 55% de los proveedores sanitarios manifesté
que en ese momento trabajaba como parte de un equipo in-
tegrado de atencién diabética que se redne con regularidad
para hablar sobre la atencién a cada una de las personas
con diabetes.

m Tan solo el 33% de los jovenes adultos y el 47% de los padres o
cuidadores sentian que sus proveedores sanitarios comprendia
bien los desafios cotidianos a los que se enfrentan a la hora de

controlar su diabetes.

Los proveedores sanitarios registraron
un alto nivel de casos de depresion y
ansiedad entre los jévenes con diabetes.

m Sin embargo, el 71% de los proveedores sanitarios dijo que
siempre hablaba sobre las dificultades del autocuidado con las

personas que atendian.
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12 Aspectos mundiales

Atencién psicosocial

m Los proveedores sanitarios creian que la depresién (13%) y la
ansiedad (26%) eran frecuentes entre las personas con diabetes,
y enviaban al 18% de los j6venes a su cuidado a especialistas
de salud mental.

= Tan solo el 20% de los proveedores sanitarios evaluaba de
manera rutinaria las necesidades psicosociales de los jovenes
a su cuidado y de sus padres o cuidadores mediante el uso de
una herramienta de evaluacién estructurada, pero la mayoria
estaba dispuesta a hacerlo.

m Muchos proveedores sanitarios dijeron que siempre hablaban
sobre el funcionamiento de la familia en base a la diabetes (45%)
y angustia emocional (51%).

m En general, los proveedores sanitarios calculaban que eran capa-
ces de ofrecer apoyo psicosocial adecuado a algo més de la mitad
de los jévenes a su cuidado con problemas psicosociales.
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Percepcién del apoyo en la escuela

m Tan solo el 57% de los j6venes manifesté que sus profesores
sabian que tenian diabetes.

m El 39% de los padres o cuidadores dijo que la diabetes influia
de manera importante/moderada sobre el rendimiento escolar
de su hijo.

m El 28% de los padres o cuidadores dijo que su hijo confiaba en
un enfermero o en un trabajador sanitario de la escuela en caso
de necesitar ayuda para controlar su diabetes.

m Los padres o cuidadores y los j6venes adultos calificaron el apoyo
recibido en las escuelas como peor que otras fuentes de apoyo,
como la familia y ofros servicios sanitarios.

m La mayoria de los padres y cuidadores y jévenes pidieron
mejoras en la imparticién de educacién para profesores de
escuela, especialmente sobre cémo ayudar en caso de situacién
de emergencia diabética, como la hipoglucemia.



Apoyo entre iguales en la comunidad

m Tanto jévenes (58%) como padres o cuidadores (75%) con-
sideraban que era importante hablar con ofros j6venes con
diabetes/sus padres.

m La mayoria de los j6venes con diabetes (66%) y de padres o
cuidadores (68%) habia participado en una actividad de grupo
relacionada con la diabetes, como un campamento o un grupo
de chat en Infernet.

m Por lo general, los jovenes y los padres o cuidadores que habian
participado en actividades relacionadas con la diabetes consi-
deraron que esto habia servido de ayuda.

n Alrededor del 20% de los j6venes, asi de padres o cuidadores,
habia participado en la organizacién de actividades en la co-
munidad en torno a la diabetes; al 46% de los jévenes que no

habia participado nunca les gustaria hacerlo de algin modo.

Peticién general de mejora

Los padres, cuidadores y j6venes indicaron que era necesario
que se realizasen mejoras importantes o moderadas en la ayuda
econdmica destinada a la atencién diabética por parte de los
seguros y/o el gobierno; asi como en la concienciacién poblica
y los conocimientos sobre diabetes y la atencién psicosocial.

El aumento de la concienciacién de
la comunidad y el apoyo en el lugar
de trabajo para los padres de nifios
con diabetes son fundamentales.

La mayoria de los proveedores sanitarios indicé que era necesa-
rio realizar mejoras importantes o moderadas en la calidad de
la educacién diabética, apoyo sanitario psicosocial, actividades
relacionadas con la diabetes para jévenes, apoyo escolar y la

transicién de la atencién pedidtrica a la del adulto.

Resumen y conclusiones

Aunque este estudio no se basa en muestras representativas a
nivel nacional, estos datos indican que existe un nivel notable
de necesidades no cubiertas entre los jévenes con diabetes, sus
padres y sus cuidadores. Para conseguir plenamente todas las
mejoras necesarias se necesitarian enormes cambios, que van
desde mejorar la comprensién de la diabetes entre los miembros
de la comunidad hasta aumentar las oportunidades de interaccion
con iguales que fengan experiencia con la diabetes, asi como
aumentar el apoyo en el lugar de trabajo a los padres que cuidan

de un nifio con diabetes.

No es dificil saber qué debemos hacer; ya existe un programa
(ISPAD, 2007). Ahora necesitamos comprometernos nosotros
mismos a convertir este programa en realidad. Los resultados
que aqui presentamos representan una llamada a la accién.
Todos los miembros de la comunidad diabética deberian escu-

char esta llamada.

Mark Peyrot en nombre del equipo encuestador de
DAWN Youth
Mark Peyrot es catedratico del departamento de Sociologia

de la Facultad Loyola, en Maryland (EEUU). Es miembro del
comité asesor de DAWN.

Para saber mas...

m Peyrot M, Rubin RR, Lauritzen T, et al. Psychosocial problems and barriers to
improved diabetes management: results of the cross-national Diabetes Attitudes,
Wishes and Needs (DAWN) Study. Diabet Med 2005; 22: 1379-85.

m Peyrot M, Rubin RR, Lauritzen T, et al. Patient and provider perceptions
of care for diabefes: results of the cross-national Diabetes Attitudes,
Wishes and Needs (DAWN) Study. Diabetologia 2006; 49: 279-88.

m Rubin RR, Peyrot M. Patients’ and providers’ perspectives on
diabetes care: results of the Diabetes Attitudes, Wishes and Needs
(DAWN) Study. Practical Diabetology 2005; 24: 6-13.

m Skovlund SE, Peyrot M. The Diabetes Attitudes, Wishes and Needs (DAWN)
Program: a new approach to improving outcomes of diabetes care. Diabetes
Spectrum 2005; 18: 136-42.

m International Society for Pediatric and Adolescent Diabetes (ISPAD).
The global burden of youth diabetes: perspectives and potential.
Pediatr Diabetes 2007; 8(Suppl 8): S4-S44.
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Veredicto de DAWN sobre
el apoyo a la diabetes en

las escuelas: podria mejor

Karin Lange

Debido a que su afeccion influye sobre todos los aspectos
de su vida diaria, los nifios y adolescentes con diabetes
se enfrentan a mas problemas que muchos de sus iguales
sin diabetes. La mayor parte del dia se pasa en la escuela,
y es ahi en donde tienen su origen la mayor parte de los
problemas. La encuesta online WebTalk, realizada en 2007
en ocho paises como parte de la encuesta DAWN Youth,
ha contribuido a que se comprendan mejor los problemas
a los que se enfrentan los nifios y los adolescentes con
diabetes. De todos los aspectos estudiados (interacciones
con la familia y los amigos, actividades en el tiempo libre,
trabajo, otro tipo de educacién y escuela), la escuela apare-
ce como clara prioridad de atencidén y mejora. Karin Lange
nos habla sobre los hallazgos de la encuesta relativos a la
diabetes dentro del entorno escolar.
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En la escuela primaria, los nifios con dia-
betes se enfrentan a una serie de tareas y
problemas que van més alla de su nivel de
desarrollo cognitivo, como la regulacién
de los niveles de glucemia mediante la
insulina, ajustar las dosis de insulina se-
gin la ingesta de alimentos y el ejercicio
fisico y prestar atencién a los sintomas.
Muchos nifios de esta edad adn no saben
leer, escribir, hacer célculos o pensar en
términos abstractos, de modo que estd
claro que dependen de un adulto con los
conocimientos adecuados sobre control
diabético. Incluso con las ventajas de los
nuevos tipos de tratamiento,'? la necesi-
dad de calcular la glucemia y las dosis
de insulina supone un desafio tanto para
los nifios como para sus padres, que debe
manejarse con sensibilidad y en distinto

modo segin el grupo de edad.®



Las escuelas deberian ofrecer un entorno de apoyo en el cual los nifios con diabetes
puedan desarrollar una actitud positiva para poder controlar bien su afeccién.

Al ir aprendiendo los nifios y los adoles-
centes con diabetes a controlar por si
mismos gran parte de su tratamiento, es
probable que necesiten ayuda tan sélo
cuando surjan complicaciones agudas
como la hipoglucemia, o en situaciones
terapéuticas dificiles.® Las actitudes de los
profesores o las limitaciones impuestas
por las normas de la escuela pueden su-
poner un obstaculo ante las necesidades
terapéuticas, como no permitirles medir
su nivel de glucemia, inyectarse insulina o
la terapia con bomba durante el horario
escolar. De hecho, es fundamental que
los profesores y el resto del personal es-
colar conozcan los signos de peligro de
afecciones agudas de origen diabético y

cémo manejarlas.*

¢Cudn grande es el problema?

El objetivo de la encuesta online WebTalk
es explorar los puntos de vista de los
jovenes con diabetes tipo 1 de edades
comprendidas entre los 18 y los 25 afios
(1.905 personas procedentes de ocho
paises), padres o cuidadores de nifios y
adolescentes con diabetes tipo 1 menores
de 18 afios (4.099) y profesionales de la
pediatria (785).

Se llevé a cabo entre julio y diciembre
de 2007 en Espafia, Brasil, Dinamarca,
Alemania, ltalia, Japén, Paises Bajos y
EEUU. El cuestionario, de entre 25 y 30
minutos de duracién, cubre la observancia
del régimen, el bienestar psicolégico, la

adaptacién psicosocial, la percepcién del

apoyo procedente de distintas fuentes, la
atencién sanitaria (equipos, relaciones,
acceso), el enforno escolar, la participa-
cién en organizaciones o actividades para
jvenes y las necesidades individuales. Los
resultados que presentamos en este articulo
se centran en los hallazgos relativos a la

diabetes en el entorno escolar.

Es fundamental que el
personal escolar conozca

los signos de las condiciones
agudas y como manejarlas.

En el momento de la encuesta, el 25% de
los j6venes con diabetes que participaron
en la encuesta iba a la escuela a tiempo

completo, y el 85% de los padres tenia
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un nifio en la escuela a tiempo completo,
con diferencias importantes entre paises
debido a los sistemas educativos.

Una gran cantidad de jévenes
con diabetes se siente
insatisfecha con el apoyo
recibido en la escuela.

Bajos indices de éxito en el

control diabético en la escuela

m Tan solo el 35% de los profesionales
sanitarios creia que los j6venes a los que
atendia controlaba bien su diabetes en
la escuela todo o gran parte del tiempo,
en lo relativo a sus aspectos précticos,

no emocionales.

Todos los paises 51
EEUU 62
Espaiia 50
Paises Bajos 61
Japén 50
ltalia 41
Alemania 44
Dinamarca 46
Brasil 56
0] 20%

Satisfecho o muy satisfecho

Ninguna de las dos cosas
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m En cuanto a los jbvenes con diabetes,
su nivel de satisfaccién con el apoyo
recibido de la escuela (3,6) fue menor
respecto al apoyo recibido de sus amigos
(3,7), los profesionales sanitarios (3,9) o
su familia (4,0). La puntuacién se basé
en una escala de 1 (muy insatisfecho) a
5 (muy satisfecho).

m Para los padres de nifios con diabetes,
el nivel de satisfacciéon con el apoyo
que recibia su hijo en la escuela (3,2)
fue mas bajo que el del apoyo recibido
por parte de los amigos de su hijo (3,7)
o de los profesionales sanitarios (4,0)
(Figura 1).

m El 19% de los j6venes con diabetes dijo
estar insatisfecho o muy insatisfecho con

23 20 5

17 14 6
26 22 2
21 16 3

32 12 |8
30 26 &)

20 26 10

24 24 6

17 22 5

40% 60% 80% 100%

Porcentaje de padres

Insatisfecho o muy insatisfecho

No sabe

el modo en el que se le trataba o se le

habia tratado en la escuela (Figura 2).

Impacto de la diabetes sobre

el rendimiento escolar y las

actividades familiares

n Alrededor del 75% de los padres encues-
tados veia su trabajo interrumpido en
alguna medida por la diabetes de su hijo
(el 62% algo o mucho; el 18% un poco).
Muchos manifestaron haber tenido que
reducir sus horarios laborales o dejar el
trabajo para poder cuidar de su hijo en
edad escolar.

» Una media del 40% de los jovenes con

diabetes habia faltado a actividades

educativas parte o la mitad del tiempo




debido a la diabetes, con diferencias
claras entre paises.

m El 39% de los padres manifesté que la
diabetes influia de manera importante a
moderada sobre el rendimiento escolar
de sus hijos; el 24% de los j6venes sintié
el mismo nivel de influencia sobre su

propio rendimiento.

é¢De quién depende la gente?

m Los jévenes adultos con diabetes se sintie-
ron méas apoyados en lo que respecta a
su afeccién por sus padres o cuidadores
(3,3) y por sus conyuges o comparieros
(3,3), y menos respaldados por las es-
cuelas o facultades (1,8) y la sociedad en
general (2,1); dentro de la cual obtuvo la
méxima puntuacién la comunidad local
(2,4), los compafieros de clase (2,5), los
hermanos (2,6) y los amigos (2,9). La
puntuacién se basé en una escala del 1
(ningdn apoyo) al 4 (gran apoyo).

Quedé claro que los profeso-
res tenian poca importancia
para los jovenes como
fuente de ayuda practica

en la escuela secundaria.

Los amigos de la escuela (69%) y los profe-

sores distintos a los de su clase (27%) fueron
los dos grupos de los que los jévenes tenian
més probabilidades de depender si necesito-
ban ayuda para controlar su diabetes en la
escuela. Obtuvieron una menor puntuacién
los profesores de clase, los conseries, los
enfermeros o frabajadores sanitarios de la
escuela, los directores, el personal adminis-
trativo o el resto del personal. Quedé claro
que los profesores tenian poca importancia
para los j6venes como fuente de ayuda
préctica en la escuela secundaria.

El 76% de los j6venes adultos manifesto

que todos o la mayoria de sus amigos en
la escuela sabian que tenian diabetes.

Todos los paises 49 30 14 8

EEUU 48 25 21 7
Espafha 46 28 12 14

Paises Bajos 47 23 24 6
Japén 43 33 9 12
Italia 36 57 5@

Alemania 56 19 18 7
Dinamarca 56 26 7. 9

Brasil 57 26 12 5

0 20% 40% 60% 80% 100%

Porcentaje de jévenes adultos

Satisfecho o muy satisfecho Insatisfecho o muy insatisfecho

Ninguna de las dos cosas No sabe
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m Los profesores de clase (63%) y los amigos
de la escuela (49%) fueron los dos grupos
de los que los padres creian que sus hijos
tenian mdés probabilidades de depender
en caso de necesitar ayuda para controlar
su diabetes en la escuela.

m Los profesores de clase (85%), ofros pro-
fesores (38%) y los amigos de la escuela
(38%) fueron los grupos de los que los
profesionales sanitarios pensaban que
los nifios y adolescentes probablemente
dependerian si necesitasen ayuda para

controlar su diabetes en la escuela.

¢Coémo son las escuelas

en comparacion con

otras fuentes de apoyo?

De todas las distintas categorias de recursos,
servicios y apoyo a disposicién de los nifios

y adolescentes con diabetes y sus familias,

. . 37%
Presencia en la escuela de personal de enfermeria 33%
.y . . 37%
Informacién sobre diabetes para amigos de la escuela 35%
Disponibilidad de glucagén y persona que lo administre 45%
., .. . ., 45%
Informacién nutricional sobre alimentacion en la escuela 43%
. T 43%
Disponibilidad de zumos y glucosa
Opciones de comida y bebida saludable
Profesores mejor informados sobre la diabetes en general
Profesores mejor informados sobre emergencias

un gran porcentaje de profesionales sanita-
rios pidié mejoras importantes o moderadas
en el apoyo y la comprensién por parte de

las escuelas (86% en todos los paises).

Otros factores que fueron catalogados como
de gran importancia fueron la mejora en
la transicién de la atencién pedidtrica a la
del adulto (82% en todos los paises) y el
apoyo psicolégico por parte de los equi-
pos sanitarios (81%). También aparecieron
como fuentes de apoyo el aumento de opor-
tunidades para asistir a un campamento de
diabetes o de hacer contactos (70%), la
educacién para el autocontrol adaptada
segin la edad (68%) y el control médico

(49%), pero a un nivel més baijo.

Los j6venes adultos con diabetes y los

padres de nifios con diabetes pensaban

50%

52%
55%

que tener profesores mejor informados
sobre la diabetes seria mas importante que
conseguir mejoras en una amplia gama
de otros factores posibles en la escuela
(Figura 3). Esto se referia a unos mejores
conocimientos por parte del profesor sobre
cémo actuar en caso de emergencia dia-
bética, asi como una mejor comprension
de la diabetes en general, en términos de

control préctico y apoyo.

Discusion

Los resultados de la encuesta WebTalk de
DAWN Youth han corroborado las sos-
pechas de que las escuelas son un drea
clave para la consecucién de mejoras para
ayudar a los j6venes con diabetes. Debido
a la naturaleza crénica de esta afeccién
y a la complejidad de su manejo, es fun-

damental que se haga todo lo posible por

Padres de todos los paises

Jovenes adultos de todos
los paises

53%

73%

58%

75%
68%

Porcentaje de jévenes adultos y padres que respaldan cada factor
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proporcionar un entorno de apoyo en el
cual puedan desarrollar una actitud posi-
tiva y una buena técnica para conseguir

controlar bien su afeccién.

No nos sorprende que la encuesta revelase
que el 25% de los j6venes con diabetes
falten a las actividades escolares y que el
25% (o el 40%, en el caso de los nifios mas
pequefios, segin sus padres) experimenten
un impacto notable sobre su rendimiento
educativo debido a su afeccion.

Aunque la oferta de enfermeros sea com-
prensiblemente limitada (menos del 10%
de los padres dijo poder depender de un
enfermero o un trabajador sanitario en la
escuela para que ayudase a su hijo), hay
mucho por mejorar en lo que se refiere a
imparticién de educacién diabética a los
profesores de escuela.

La mejora de los
conocimientos sobre
diabetes entre el personal
escolar serviria de gran
ayuda en lo tocante al estrés.

La necesidad mas urgente de los nifios
de mdés edad es la actuacién en caso de
emergencia. Sin embargo, aumentar los
conocimientos generales sobre la diabetes
entre el personal escolar serviria de gran
ayuda a los j6venes y especialmente a
los més pequefios en lo relativo a las to-
reas y el estrés cotidiano que surgen de

la diabetes.*

Suecia podria servirnos de inspiracion
en este campo. Las escuelas suecas no
dependen de enfermeros; ya que la res-
ponsabilidad legal de supervisar el auto-
cuidado recae sobre la propia escuela,
el profesor de cualquier clase que incluya

a un nifio con una afeccién médica estd

obligado a saber cémo ayudar al nifio del
mismo modo que sus padres. Los profeso-
res aprenden técnicas bdsicas de control
como parte de su formacién universita-
ria y cuentan con el apoyo de una linea
telefénica las 24 horas del dia que les
conecta con hospitales pedidtricos. En el
caso de la diabetes, los profesores saben
ayudar a calcular las dosis de insulina, a
administrar inyecciones y a equilibrar la
insulina segin la ingesta de alimentos y
el ejercicio fisico.® Para poner a funcionar
un sistema de este tipo se necesita la base
legal adecuada, una mejora de la educo-
cién para los profesores y la proteccién

adecuada de un seguro.

Karin Lange

Karin Lange es directora del
departamento de psicologia médica
de la Facultad de Medicina de
Hannover (Alemania). Es presidenta
del Grupo de Trabajo sobre Diabetes
y Psicologia de la Asociacion
Alemana de Diabetes, y miembro del
comité asesor de DAWN Youth.
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changin
diabegtesg®

changing
the future
of diabetes
one person
at a time

D

Diabetes to truly change diabetes we need to look beyond
just medical targets. Diabetes is a demanding condition
that requires constant and daily self-management for the
rest of a person’s life, and this affects their psychological
and social well-being, as well as their physical health.

A

Attitudes by continually sharing better practice ideas and
promoting national education initiatives together with our
partners, we strive to change attitudes towards diabetes,
empowering people with diabetes across the globe to
take control of their condition.

W

Wishes people with diabetes are individuals like everyone
else, so understanding their wishes in regards their
diabetes treatment is the best platform for identifying the
barriers to attaining effective self-management.

N

Needs Novo Nordisk is proud to collaborate with the IDF
and ISPAD in support of the DAWN programme to explore
the full range of needs experienced by people living with
diabetes every day.

By taking a leadership role in all these areas, Novo Nordisk
is constantly working to change diabetes.

Learn more about DAWN Youth at dawnyouth.com

DAWN
YOUTH

. ®
novo nordisk



DAWN Youth en Europa:
principios internacionales,
actuaciones nacionales

Henk-Jan Aanstoot

Mientras que los profesionales sanitarios de la diabetes ofrecen (con toda la razén) una

combinacion de tratamiento, informacién e instrucciones, ha llegado el momento de afadir

una nueva dimensién a la practica de la atencién diabética: la atencién a los problemas

psicologicos y sociales a los que se enfrentan las personas con la afeccién y sus familias.
Lainiciativas del programa DAWN Youth se estan implementando en muchos paises de todo

el mundo con el fin de mejorar varios aspectos del apoyo psicosocial, y llaman la atencion

hacia algunas carencias fundamentales de los sistemas sanitarios actuales. En este articulo,

Henk-Jan Aanstoot nos ofrece un resumen de las actividades de DAWN Youth en Europa.

Desde un punto de vista médico, la aten-
cién diabética en Europa occidental suele
ser de alta calidad. Pero cada vez esta
mas claro que los tratamientos médicos son
s6lo parte de la respuesta. Si los j6venes
con diabetes pueden compartir sus deseos
y necesidades, y se les da acceso a un
apoyo psicosocial adecuado, serédn mas
capaces de conseguir controlar su afeccién
de manera consistente, aumentando asi
notablemente su posibilidad de conseguir

un mejor control glucémico y una mejor

calidad de vida.

Muchas iniciativas DAWN Youth en distintos
paises estdn recopilando pruebas, expe-

riencias y conocimientos sobre el impacto

psicolégico y social de la diabetes sobre la
vida de los j6venes, y éstos se estan utili-
zando para hacer una llamada a politicos
y proveedores sanitarios para que adap-
ten y mejoren la atencién sanitaria. Otras
acciones més précticas a nivel nacional,
como mejorar la formacién del personal
escolar, crear foros de Internet para jévenes
e incluir el apoyo psicosocial en las clinicas
pedidtricas, estan contribuyendo a que se
produzcan cambios muy reales en la vida

de los jévenes con diabetes.

Principios internacionales
En octubre de 2007, la tercera cumbre inter-
nacional DAWN Youth definio cinco objefivos

que en los que deberia centrarse la labor

mundial en 2008, cada uno de los cuales

corresponde a uno o mds de los aspectos

clave de la llamada a la accién de DAWN

2004. Estos objetivos son:

m mejorar las condiciones de los nifios con
diabetes en las escuelas

m aumentar el apoyo psicosocial para los
padres y familias de los j6venes con dia-
befes

m promover la educacién y el apoyo segin
edades a la familia para todos los j6venes
con diabetes

m mejorar el acceso a la ayuda entre iguales
y a actividades en la comunidad

m promover esfuerzos para atajar el creci-
miento de la obesidad y la diabetes tipo 2

entre los j6venes
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Actuaciones nacionales

En todo el mundo hay una serie de actividades
en camino que son ejemplo de los esfuerzos
de los miembros de la comunidad diabéti-
ca por traducir los objetivos y las metas de
DAWN a soluciones practicas. Cinco articulos
de esta revista describen en defalle una serie
de iniciativas en Europa. Mds adelante ofre-
cemos una breve descripcién de algunas de
ellas, asi como de ofras actuaciones que han

tenido lugar en dicho continente.

Aumento de la concienciacién piblica

Un simposio internacional y un evento para
la prensa que tuvo lugar durante el congreso
de la Sociedad Internacional para la Diabetes
Pedidtrica y del Adolescente (ISPAD) en Berlin
(Alemania) en 2007 sirvieron para comunicar
al mundo de la diabetes los objetivos clave
del proyecto DAWN y presentar algunos
hallazgos preliminares que surgieron de la
encuesta internacional DAWN Youth.

Durante un evento para los medios, cele-
brado durante la reciente conferencia de la
Asociacién Europea para el Estudio de la
Diabetes (EASD) en Roma (ltalia), se invit6
a periodistas de todo el mundo a la pre-
sentacion de los resultados de la encuesta
internacional DAWN Youth.

En ltalia, DAWN Youth ha emprendido inves-
tigaciones, bajo el auspicio del Ministerio de
Salud, sobre dreas criticas del servicio sanitario
del pais en relacién a los efectos psicosociales
de la diabetes sobre nifios, adolescentes y
i6venes adultos. Los resultados de las encuestas
se difundirdn a través del comité asesor de
DAWN Youth en ltalia (ver articulo de Renata
Lorini en este mismo nimero).

Trabajando por la igualdad

de oportunidades en la escuela

El estudio multinacional DAWN Youth para
la recogida de datos aporté la primera do-
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cumentacién clara sobre la falta critica de
legislacién nacional eficaz y de programas
que garanticen el apoyo adecuado a los
jévenes con diabetes en Europa. Se llamé
la atencién del Parlamento Europeo sobre
estos hallazgos en Estrasburgo (Francia), en
colaboracién con la ISPAD y la FID-Europa.
Como resultado, se estan produciendo nota-
bles progresos a nivel politico y en la arena
publica para mejorar las condiciones de los

nifios con diabetes en Europa.

Ademés, la encuesta WebTalk de DAWN Youth
recopil6 datos detallados procedentes de pa-
dresy j6venes adultos en Espafia, Dinamarca,
Alemania, ltalia y Paises Bajos sobre la per-
cepcién del apoyo ante la diabetes en las
escuelas (ver articulos de estos paises en este
mismo nimero). El andlisis detallado de estas
pruebas es el primer paso hacia la consecu-
cién de mejoras en distintas areas, como los
conocimientos y las capacidades del personal

escolar o compartir practicas éptimas.

Aumentar el apoyo para padres y

familias, y mejorar el bienestar

La reunién anual del Grupo de Estudio sobre
Aspectos Psicosociales de la Diabetes de la
EASD se centr especialmente en el desarrollo
de un programa de educacién para educa-
dores dirigido a pediatras para que puedan
ofrecer una atencién eficaz centrada en la
familia y adaptada segin la edad. El progro-
ma de formacién se estd desarrollando en

colaboracién con expertos de varios paises.

Ofrecer educacién y apoyo psicosocial
adaptado segin la edad

En los Paises Bajos, DAWN Youth estd res-
paldando una encuesta que utiliza un cues-
tionario esténdar sobre calidad de vida en
hospitales, que recopila pruebas integrales
sobre el modo en el que las actitudes de los
j6venes cambian a lo largo de la adoles-
cencia (ver el articulo de Pauline Stouthart

en este mismo n0mero). Los hallazgos se
registrarén en una base de datos nacional.
Se estd desarrollando un protocolo DAWN
Youth para la evaluacién del funcionamiento
psicosocial de los j6venes con diabetes y sus
familias, con aportaciones procedentes de
los hallazgos de la encuesta DAWN Youth
de todo el mundo.

Mejorar el apoyo entre iguales

Camp D es un campamento de verano en
Alemania para j6venes con diabetes de eda-
des comprendidas entre los 16y los 25 afios.
Los objetivos del campamento son el aumento
de conocimientos y confianza relativos al
autocontrol diabético, haciendo un enorme
hincapié en la generacién de apoyo mutuo
entre jovenes con diabetes (ver el articulo de

Thomas Danne en este mismo nimero).

Otras actividades en el mundo

DAWN Youth ha supuesto un banco consi-
derable de informacién muy variada y de
materiales para respaldar fodas estas actuo-
ciones. Incluyen aportaciones procedentes de
los paises europeos anteriormente menciona-
dos, asi como de los EEUU, Japén y Brasil.
Se estdn desarrollando ofras actividades en
un creciente nimero de paises: India, Israel,
Francia, Ucrania, Grecia y Tanzania. Todas
estas acciones mantienen el impulso general
a nivel internacional, y estimulan a los indivi-
duos para que emprendan actuaciones a nivel
local. Trabajando a ambos niveles, DAWN
Youth tiene el potencial de promover notables
mejoras en la salud y la calidad de vida de
los j6venes con diabetes de toda Europa y

el mundo entero.

Henk-Jan Aanstoot

Henk-Jan Aanstoot es diabetélogo
pediatra en DIABETER, el Centro Nacional
de Atencién e Investigacion sobre
diabetes Pediatrica y del Adolescente en
Rotterdam (Paises Bajos). En la actualidad,
preside el comité asesor de DAWN Youth.



Apoyo entre iguales
y resultados positivos
en Alemania: repetir el

éxito de mi Camp D

Thomas Danne, Karin Lange, Claudia Ziegler en nombre
del comité asesor de DAWN Youth en Alemania

Por segunda vez en 2 afios, varios cientos de jovenes con diabetes se reunieron con educa-
dores diabéticos, diabetdlogos y empleados de Novo Nordisk en Bad Segeberg (Alemania),

para asistir a un campamento de diabetes que combiné la educacion y las actividades re-

creativas con un fuerte énfasis sobre el apoyo entre iguales. Los alrededor de 700 muchachos

de entre 16 y 25 afos de Alemania, Austria y Suiza contaron con la ayuda de 150 personas

experimentadas en diabetes; 35 diabetdlogos y psicdlogos estuvieron a su disposicién en

cualquier momento para resolver dudas y preguntas y aliviar sus preocupaciones. Thomas

Danne nos habla sobre la respuesta 2 afios después de este exitoso evento.

Los resultados de una encuesta del pro-
yecto DAWN Youth que se llevé a cabo
durante el primer Camp D, llevado a cabo
en 2006, sumado a los hallazgos de la
encuesta WebTalk realizada en Alemania
en 2007, confirmaron las preocupaciones
de una serie de proveedores sanitarios en
diabetes respecto a la falta de apoyo psico-
social y de actividades estructuradas para
jévenes con diabetes. Estos datos, sumados
a los muy positivos testimonios personales
de los participantes en la acampada de

2006, motivaron al comité organizador de
Camp D, respaldados por DAWN Youth
en Alemania, a volver a poner en marcha

este evento en 2008.

La fuerza del apoyo entre iguales
Més de 100 de los 406 j6venes que
asistieron a la acampada Camp D en
2006 y que completaron la encuesta
DAWN Youth volvieron a participar en
una encuesta similar en 2008. Ofrecieron

alguna informacién de respuesta intere-

sante: sorprendentemente, el 78% de
estos jovenes habia establecido rela-
ciones con iguales que mantuvo a lo
largo de los siguientes 2 afos, a veces
con enormes distancias de por medio.
Estas relaciones entre iguales ofrecieron
apoyo en términos de reafirmacién y
motivacién. Segin sus informes:
m el 72% habia controlado su diabetes con
mayor confianza desde Camp D 2006
m el 54% habia puesto un mayor inferés

en un buen fratamiento medico
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La respuesta tras el Camp D en 2008 fue positiva; el evento se repetira en 2010.

m el 42% participé més activamente en su

autocontrol diabético que antes.

Falta de apoyo continuo

Sin embargo, estos j6venes perciben que
la calidad de apoyo psicosocial recibido
en la escuela y por parte de sus provee-
dores sanitarios no ha mejorado en los
Oltimos dos afos. Los informes sobre un
buen tratamiento médico contrastan con
la falta o la insuficiencia de asesoramiento
psicolégico y social.

A pesar de los efectos positivos del apoyo
entre iguales que encontraron los j6venes
que asistieron al Camp D, estd claro que
falta un apoyo competente continuado,
que ofrezca ayuda de manera consistente
en la vida diaria de estos j6venes con tan

enorme carga.
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Una comparacién de los valores de HbA | _
tomados durante las dos acampadas mos-
tr6 que muchos de los jévenes encontraban
dificil llevar sus buenas intenciones a la
practica en la vida diaria. La media de
HbA,_ de los j6venes era del 8,5% en
2006. Dos afos después, seguia sien-
do précticamente igual, con un 8,4%.
Ademaés, tan solo el 34% logré su objetivo
terapéutico del 7,5%. Més del 25% tenia
valores de HbA, _por encima del 9%.

Deseando que llegue 2010

Sin embargo, la respuesta de nuestros partici-
pantes ha sido abrumadoramente positiva. La
combinacién de las experiencias de Camp D
en 2006 y 2008, sumada a los preocupantes
datos de seguimiento (antes mencionados),
ha fortalecido la resolucién de los organiza-

dores de repetir el evento en 2010.

Thomas Danne, Karin Lange,
Claudia Ziegler en nombre del
comité asesor de DAWN Youth
en Alemania

Thomas Danne es catedratico de Pediatria,
médico jefe del hospital infantil Auf der
Bult, en Hannover (Alemania). Es secretario
general de la Sociedad Internacional de
Diabetes en la Infancia y la Adolescencia

y miembro del comité asesor del

proyecto DAWN Youth en Alemania.

Karin Lange es catedratica de Psicologia
Médica y coordinadora del departamento
de Psicologia Médica de la Facultad de
Medicina de Hannover (Alemania). Es
presidenta del grupo de trabajo sobre
diabetes y psicologia de la Asociacion
Alemana de Diabetes y miembro del
comité asesor del proyecto DAWN Youth.

Claudia Ziegler es psicologa del Hospital
Infantil Auf der Bult, en Hannover
(Alemania).



Resolver las carencias de
la atencidn diabética vy €l
apoyo escolar en Espana

Maria Carmen Marin en nombre del comité asesor de DAWN Youth en Espaiia

La encuesta WebTalk de DAWN Youth en Espafia ha demostrado que los nifios con diabetes

de este pais sufren problemas psicolégicos; la depresion y la ansiedad estan presentes en
alrededor del 30% de los jovenes encuestados. Se ha hecho patente una fuerte demanda de

apoyo psicoldgico en todos los grupos de la encuesta. Los nifios con diabetes, sus padres

y los profesionales sanitarios manifestaron que los problemas sociales y psicoldégicos no

resueltos generan un control metabdlico inadecuado en el 26% de los nifios y adolescentes

con la afeccién. Ademas, se ha valorado positivamente el concepto de unidades multidis-

ciplinares de diabetes que incluyan a psicélogos y trabajadores sociales.

Los hallazgos de la encuesta DAWN Youth en
Espafia confirmaron las sospechas de un ni-
mero cada vez mayor de profesionales invo-
lucrados en la atencién diabética: para poder
gestionar situaciones como la aparicién de
diabetes o de trastornos del fratamiento aso-
ciado a esta afeccién, los equipos sanitarios
necesitan competencias en “primeros auxilios
psicolégicos”, entre las cuales se encuentran
la capacidad y los recursos para defectar y
evaluar los posibles problemas. Ademés, se
necesitan protocolos para candlizar a las
personas con diabetes hacia un fratamiento

psicolégico si fuese necesario.

Los hallazgos de la encuesta WebTalk tam-

bién resaltaron la preocupacién por la

salud emocional de los padres de jovenes
con diabetes:

m la depresién estaba presente en el 30%
de los padres que respondieron a la
encuesta; la ansiedad en el 45%

mel 53% de los padres y j6évenes con
diabetes consideraba que la diabetes
es una carga psicolégica todo o parte

del tiempo.

Dada la complejidad emocional y logistica

que implica el control diabético, cuidar

de un nifio con la afeccién exige cierta
estabilidad psicolégica por parte de toda
la familia. La monitorizacién del nifio y la
ayuda psicolédgica a los padres o cuidado-
res deberian ser piedras angulares de la
atencién diabética pedidtrica.

Falta de apoyo escolar

Los problemas que afectan a los nifios y
adolescentes con diabetes en la escuela
vienen representando una de las principo-
les preocupaciones de la Fundacién para
la Diabetes. La Fundacién llevé a cabo

tres estudios' 2 dirigidos a comprender en
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La necesidad de apoyo y colaboracién en las escuelas
es una importante preocupacion en Espafia.

profundidad los problemas a los que se
enfrentan estos j6venes. Se hizo patente
la necesidad de colaboracién y apoyo en
las escuelas: el 44% de los padres que
respondieron a uno de los estudios tuvo que
modificar su horario o cambiar de trabajo
para poder cuidar de su hijo con diabetes;
el 16% de los nifios tuvo que modificar su
horario de tratamiento porque las escuelas
no eran capaces de o no estaban dispuestas
a cooperar y, segin el 70% de los padres,
un enfermero en las instalaciones escola-
res mejoraria la capacidad de su hijo de
afrontar su diabetes.'

Se documenté que la cooperacién en la
escuela era fundamental, no sélo para
reducir los niveles de estrés entre los padres
durante el horario escolar, sino también
para garantizar que los j6venes con diabe-
tes se sientan seguros. Los padres manifes-
taron su deseo de que fuese obligatoria la
presencia permanente de personal médico

o paramédico en las escuelas.

Uno de los estudios mencionados anterior-

mente demostré la necesidad de mejorar
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la educacién diabética entre el personal

escolar, que incluya técnicas bésicas de

control diabético y, muy importante, cémo
actuar en situaciones de emergencia como
la hipoglucemia:

m el 87% de los nifios y adolescentes en-
cuestados en uno de los estudios pidié
que a los profesores se les entregasen
instrucciones por escrito para reconocer
los sintomas relacionados con la diabetes
y poder actuar de manera adecuada en
caso de hipoglucemia grave?

mel 97% de los padres encuestados en
otro estudio sentia que era fundamental
que los profesores supiesen reconocer
los sintomas de la diabetes tipo 1y que
supiesen como reaccionar en una situo-
cién de emergencia'

m el 100% de los profesores encuestados
expresé su interés en recibir educacién
sobre cémo manejar situaciones de

emergencia.®

Algunas soluciones
En respuesta, la Fundacién para la
Diabetes diseid materiales educativos so-

bre diabetes y el manejo de situaciones

de emergencia en casa y en la escuela.
Ademés, la Fundacién desarrolla talleres
sobre psicologia y diabetes con el fin de
ofrecer mas apoyo a los padres de j6ve-
nes con diabetes, muchos de los cuales
tienen dificultades a la hora de afrontar
la afeccién de su hijo. Los padres también
tienen acceso al pagina web en espafiol
(www.fundaciondiabetes.org), que incluye
sesiones que tratan sobre bienestar psico-

légico y problemas en la escuela.

Entre los proyectos futuros se encuentra un
curso de autoayuda para padres dirigido a
quienes se ofrezcan a ayudar a otras fami-
lias en momentos criticos, compartiendo sus
experiencias y sus conocimientos. Ademés,
la Fundacién estd desarrollando talleres
para ayudar a los profesores a impartir
educacién a los estudiantes con diabetes y
a sus companeros sin la afeccion sobre los

problemas que implica vivir con diabetes.

Maria Carmen Marin en nombre
del comité asesor de DAWN
Youth en Espaiia

Maria Carmen Marin es secretaria del
patronato de la Fundacion para la
Diabetes y miembro del comité asesor
de DAWN Youth en Espafia.
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Impulsar la investigacion y
promover actuaciones

para conseguir mejoras
permanentes en Dinamarca

Birthe Olsen en nombre del comité asesor de DAWN Youth en Dinamarca

Un conjunto creciente de pruebas cientificas confirma que, para poder mejorar los resulta-

dos sanitarios, es necesaria una transformacién en el modo de comprender y percibir los

problemas psicosociales a los que se enfrenta toda persona con diabetes. En el caso de los

jovenes, éstos se ven exacerbados debido a los problemas multidimensionales inherentes al

desarrollo durante la infancia y la adolescencia. En Dinamarca, hay un desequilibrio entre

los problemas psicosociales que afectan a nifios y adolescentes con diabetes y los tratamien-

tos que se aplican en la actualidad. DAWN Youth en Dinamarca se inicié en respuesta a la

preocupacién de muchos proveedores de la sanidad diabética por la falta de cobertura de

algunas necesidades de los jévenes. Birthe Olsen nos habla del tema.

Se ha formado un equipo asesor con el fin de implementar las
actividades de DAWN Youth en Dinamarca. El equipo incluye a
miembros de organizaciones danesas de diabetes, a jovenes con
la afeccién, a enfermeros de diabetes, psicélogos y especialistas

en diabetes de todo el pais.

Los obijetivos clave de DAWN Youth en Dinamarca son:

m determinar la necesidad y los obijetivos del tratamiento psico-
social

m iniciar actividades dirigidas a mejorar el estado de salud psi-
cosocial y el tratamiento de los nifios con diabetes

m influir sobre las guias nacionales de diabetes en Dinamarca

para que incluyan los factores psicosociales.

Ademds, DAWN Youth sirve como herramienta para aumentar
la concienciacién entre el piblico en general acerca de los
problemas a los que se enfrentan los nifios y adolescentes con

diabetes en Dinamarca.

Cumplir los objetivos

La encuesta WebTalk de DAWN Youth en Dinamarca fue un paso
hacia la consecucién de estos principales objetivos. Con més de
800 participantes, la encuesta se considerd un éxito.Entre el grupo
diana se encontraban distintos participantes: equipos sanitarios
de diabetes, jévenes con diabetes y sus familias, miembros de
clubes deportivos, farmacéuticos y miembros de la Asociacién

Danesa de Diabetes y la Fundacién para la Investigacién de la
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DAWN Youth en Dinamarca
trabaja para sacar a la luz la
necesidad de atencion psicosocial
para nifios y adolescentes.

Diabetes Juvenil. Se implementé un programa de concienciacién

plblica, que incluyé comunicaciones con politicos y entidades
dedicadas a la atencién diabética, asi como con otras entidades
sanitarias nacionales, el Ministerio de Salud y la publicacién de
comunicados de prensa sobre DAWN Youth en Dinamarca. Se
espera que los hallazgos de WebTalk influyan sobre la practica
clinica en los departamentos pedidtricos de todo el pas, y que,
como resultado, aumente la disponibilidad de herramientas de
rastreo a nivel nacional y de recursos para la atencién psicosocial
en la practica clinica diaria.

Promover la investigacion

Se espera que la publicacién de sus hallazgos consiga que las
investigaciones en el dmbito psicosocial se extiendan entre otros
profesionales sanitarios. En los proximos meses, se celebrarén
reuniones y seminarios para compartir las lecciones y los co-
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nocimientos procedentes de DAWN Youth. Entre las iniciativas
propuestas para el futuro que se basarén en los hallazgos de
DAWN Youth hay programas educativos para el personal escolar
y los estudiantes.

Obijetivos a largo plazo

DAWN Youth en Dinamarca trabaja a favor de un proyecto a
largo plazo que garantice que los aspectos psicosociales de la
diabetes se incluyen en las guias de atencién diabética para nifios
y adolescentes. Ya que el control de la diabetes en Dinamarca
cada vez se centra mas en la calidad de vida, las guias tendrén
que prestar cada vez mayor atencién a los problemas psicosociales
a los que se enfrentan las personas con diabetes.

Antes de finalizar este mismo afio, y como continuacién de la
encuesta WebTalk, se celebrar& en Dinamarca un curso sobre
factores psicosociales, comunicacién y diabetes. Quienes reciban
formacién en este curso podran comunicar los conocimientos y
técnicas adquiridos en él a sus colegas de la atencién primaria
y secundaria.

La estrecha colaboracién entre la Asociacién Danesa de Diabetes,
el comité asesor de DAWN Youth y Novo Nordisk ha sido fun-
damental para la consecucién de los logros alcanzados hasta el
momento. El acceso a conocimientos y experiencias especializados
a través del proyecto DAWN ha sido el catalizador del progreso

en la atencién diabética en Dinamarca.

Birthe Olsen en nombre del comité asesor de
DAWN Youth en Dinamarca
Birthe Olsen es endocrinéloga pediatrica y coordinadora de

la seccion de diabetes del Hospital Universitario de Glostrup
(Dinamarca). Es la asesora nacional de DAWN Youth en Dinamarca.



De la investigacion a la
reaccion en Italia: trabajando
con el Ministerio de Salud

Renata Lorini en nombre del comité asesor de DAWN Youth en Italia

Con el fin de conseguir un control glucémico éptimo, debera prestarse atencién asimismo

a los aspectos psicologicos, sociales y emocionales de vivir con diabetes. La diabetes y sus
efectos a nivel humano, social y econémico son problemas importantes para el Ministerio de

Salud en Italia. La comision de diabetes del Ministerio esta trabajando en el desarrollo pla-

nes para mejorar la prevencion y la atencién a esta afeccién a nivel primario y secundario.

Recientemente, ha emprendido un programa de apoyo a iniciativas que tengan como objetivo
garantizar una respuesta coherente y eficaz a las necesidades de los jévenes con diabetes y

sus familias. Renata Lorini describe la estrecha colaboracion en Italia entre DAWN Youth y el
Ministerio de Salud, dos elementos clave en la atencién diabética dentro del pais que se han

comprometido a mejorar la ayuda para los jovenes con diabetes y sus familias.

Tanto los adolescentes ya capaces de contro-
lar su diabetes por si mismos, como los nifios
de primaria que necesitan que un adulto
competente les preste ayuda de manera
estrecha y continuada, los jévenes se ven
afectados por los deseos y capacidades de
sus profesores y las normas que rigen sus
escuelas. En muchos casos, estos factores
impiden el control diabético, en vez de fo-
cilitarlo. Centrandose principalmente en los
jévenes con diabetes tipo 1, el objetivo ge-

neral de la comisién de diabetes es mejorar

los conocimientos cientfificos, la prevencién'y
la atencién, coordinar los servicios sanitarios
regionales y ofrecer educacién continua a los
proveedores sanitarios de diabetes.

DAWN Youth en ltalia ha trabajado con la
comisién para la diabetes del Ministerio de
Salud con el fin de investigar éreas criticas
de los servicios sanitarios relacionadas con
los efectos psicosociales de la diabetes sobre
nifios, adolescentes y jvenes adultos. Las

pruebas recogidas en las encuestas DAWN

Youth serviran de ayuda a las intervenciones
disefiadas para mejorar la sanidad diabé-
tica. El andlisis de estos datos ha facilitado
el desarrollo de una descripcién integral (la
primera que hay disponible en Italia) del la
ayuda disponible para los jévenes con dio-
betes y sus familias, y ha determinado en qué

dreas es mayor la necesidad de mejora.

Han surgido pruebas de un grado notable
de ausencia de cobertura de algunas ne-

cesidades de los jovenes con diabetes y
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sus familias. Algunas de las mismas tienen
que ver con la prestacién de apoyo fanto

psicosocial como clinico.

El comité asesor de DAWN Youth, actor
clave en el disefio de estos proyectos
de investigacién, estd formado por re-
presentantes de la Sociedad ltaliana de
Endocrinologia y Diabetologia Pediétrica,
el Ministerio de Salud, delegados de orgo-
nizaciones representativas de la diabetes,
la Asociacién de Enfermeria en ltalia y

varios j6venes con diabetes.

WebTalk en Italia

La encuesta WebTalk de DAWN Youth en
ltalia es una innovadora encuesta online que
tiene como objetivo explorar los puntos de
vista de los j6venes con diabetes tipo 1, sus
padres y los profesionales de la pediatria.
WebTalk en ltalia generé datos comparables
con los que se obtuvieron a partir de las

encuestas llevadas a cabo en otros paises.

Los hallazgos de la encuesta WebTalk han

permitido a las instituciones educativas y a

otras entidades pUblicas y privadas emitir

una declaracién coordinada de convoca-
toria de accién. Esta iria dirigida a fratar

de resolver los problemas psicosociales y

médicos que exigen atencién urgente. Los

puntos de accién de DAWN Youth llaman

a las partes implicadas en la atencién

sanitaria y su planificacién a que:

m ayuden a que mejore la comunicacién
entre los nifios y sus familiares y los pro-
veedores sanitarios

m mejoren la gestién de la transicion desde
la atencién pedidtrica a la del adulto

m promuevan el autocontrol activo

m ofrezcan apoyo psicosocial a los jovenes
con diabetes y a sus familias

m inicien programas de aumento de concien-
ciacion sobre la diabetes y respalden la

formacién en las escuelas
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m garanticen la plena participacién de
los jovenes en todas las actividades es-
colares, incluidos todos los deportes y
actividades de ocio

m aumenten la concienciacién sobre la
necesidad de que se diagnostique lo
antes posible

m aumente la sensibilidad de los lideres
de opinién clave hacia las necesida-
des de los j6venes con diabetes y sus

familiares.

Mejorar el entorno escolar

Se estd prestando especial atenciéon a los
problemas escolares y a la necesidad de
crear enfornos seguros y de apoyo para
los j6venes con diabetes. Con este fin, se
estd trabajando en un proyecto concreto
de investigacién, el Andlisis Longitudinal de
las Necesidades de los Jévenes con diabe-
tes (ALBA). En un esfuerzo por responder
ante los problemas relacionados con la
escuela que salieron a la luz mediante la
encuesta WebTalk, el grupo de evaluacién
especial del proyecto trabaja en el andlisis

de nuevos datos.

Este estudio longitudinal se estd desar-
rollando con la participacién de grupos,
que serdn analizados, formados por pa-
dres de nifios con diabetes que cursan
educacién primaria o secundaria (de 6
a 14 afos) a tiempo completo, y por
nifios con diabetes de estos grupos de
edad; y se estan utilizando cuestiona-
rios semiestructurados que completan
los padres de los nifios con diabetes
en educacién primaria y secundaria y

personal escolar.

Los objetivos clave son:

m examinar el control diabético en las
escuelas, evaluando los procesos y ac-
titudes que podrian llegar a obstruir un

cuidado 6ptimo.

m explorar si esta afeccién limita o condi-
ciona el rendimiento académico de los
jévenes en la escuela y, de ser asi, cébmo
sucede, teniendo en cuenta las pruebas
procedentes del personal escolar y las
familias afectadas por la diabetes

m evaluar, a nivel regional, el progreso de
las recomendaciones ministeriales relati-
vas al control de las personas afectadas

por enfermedades crénicas.

Los resultados iniciales reflejan la preocu-
pacién por el entorno escolar de muchas
familias afectadas por la diabetes, el cual
representa un drea clave en la que debe-
rian realizarse mejoras para ayudar a los
j6venes con diabetes. Es fundamental que
se realice el maximo esfuerzo por ofrecer
un entorno de apoyo en el cual los jévenes
puedan controlar bien su afeccién. Los
resultados de este andlisis longitudinal
servirdn de base a los programas concretos
para este fin, que desarrollaran e imple-
mentardn el Ministerio de Educacién vy el
Ministerio de Salud.

Renata Lorini en nombre del comité
asesor de DAWN Youth en Italia

Renata Lorini es catedratica de pediatria
y directora de la clinica pediatrica de la
Universidad de Génova (Italia). Es la
actual presidenta de la Sociedad

Italiana de Endocrinologia Pediatrica

y Diabetologia, y coordinadora del
comité asesor de DAWN Youth en Italia.



Mejorar la calidad de vida
y resolver los problemas

en la escuela en Holanda

Pauline Stouthart en nombre del comité asesor de DAWN Youth en los Paises Bajos

Mejorar el apoyo entre iguales en el caso de los jévenes
con diabetes es de alta prioridad para DAWN Youth en los
Paises Bajos. Otra prioridad es ayudar a los profesores y al
resto del personal escolar a mejorar el apoyo que puedan
ofrecer. De hecho, el apoyo es el principio que protagoniza
todas las actividades de DAWN Youth en los Paises Bajos.
Ademas, el apoyo sirve de base a una tercera area clave:
promover el uso, por parte de los proveedores sanitarios,
de un sistema para la evaluacion regular de la calidad de
vida de los jovenes y utilizar esta informacién para cons-
truir una base de datos nacional que ayude a comprender
sus necesidades.

Young Voices

En Holanda, las Young Voices (‘voces j6-

venes’) de DAWN Youth son un conjunto
de j6venes con diabetes que se dedican
a compartir sus propias experiencias y a

aprender de las de ofras personas con la

misma afeccién. Young Voices cuenta con 16
miembros, de edades comprendidas entre los
15y los 30 afios, que han desarrollado una
serie de actividades dirigidas a inspirar a sus
iguales con diabetes, mediante la publica-
cién de arficulos, el seguimiento de cursos de

formacién en comunicacién y dando charlas
y entrevistas sobre vivir con diabetes y como

han aprendido a afrontarlo.

El pagina web de Young Voices (www.chan-
gingdiabetes.nl/youngvoices) es un foro de
informacién y asesoramiento, ademds de
una fuente de apoyo emocional para los
demés. Muchos de los jévenes que perte-
necen a Voces Jévenes han hecho videos
sobre su propia historia y el modo en el
que la diabetes ha influido sobre su vida
en casa, en la escuela o la facultad, asi
como en su tiempo libre o en sus relaciones.
El pagina web también ofrece a los jovenes
con diabetes la oportunidad de unirse a las
charlas online y de contribuir en blogs sobre

aspectos concretos de la diabetes.

Las Young Voices han participado en eventos y
presentaciones en Holanda, en el Parlamento
Europeo de Estrasburgo (Francia) y en Nueva
York (EEUU), en donde su mensaje sobre

la diabetes y cémo la afeccién ha influido
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32 Perspectiva por paises

sobre su vida llegé a proveedores sanitarios

y personas clave en la toma de decisiones
de la comunidad diabética mundial.

Apoyo en la escuela

Las encuestas de DAWN Youth en los Paises
Bajos revelaron que los padres y los pro-
veedores sanitarios consideran muy impor-
tante formar al personal escolar en control
diabético. La mayoria de los proveedores
sanitarios encuestados (86%) creia que se
necesitan mejoras enfre importantes y mode-
radas respecto al apoyo y la comprensién
en la escuela para nifios y adolescentes
con diabetes y sus familiares.

Como respuesta, DAWN Youth estd desa-
rrollando un paquete de informacién para
profesores y resto de personal escolar.
Esto incluye un pagina web, un video de
formacion y una guia para situaciones (que
incluye emergencias) que podrian surgir
y las acciones apropiadas que deberian
adoptarse como respuesta.

DAWN Youth también se estd centrando
en informar al gobierno y a los politicos

DiabetesVoice
Octubre 2008 | Volumen 53 | Nomero especial

Una iniciativa holandesa
evaluara la calidad de vida

de los nifios y registrara los
resultados en una base de datos
nacional sobre diabetes.

sanitarios sobe la necesidad de implicar
activamente al personal escolar en la pres-
tacién de atencién. Se estan canalizando
esfuerzos por mejorar las condiciones le-
gales con el fin de ofrecer un mejor nivel
de atencién en las escuelas y centros de
dia (en la actualidad el personal escolar y
de los centros de dia no puede ayudar a
administrar insulina). En muchos casos, los
padres se ven obligados a salir del trabajo
para cuidar de su hijo en la escuela.

Calidad de vida
Aungque en algunos hospitales de Holanda se
evaltan las opiniones de los nifios sobre su
calidad de vida, no sucede asi en la mayo-
ria. No se pueden comparar algunos de los
datos recogidos porque se utilizan muchos
cuestionarios diferentes. Las investigaciones
de DAWN Youth han demostrado que:

m fan solo el 21% de los proveedores sanita-
rios encuestados pensaba que los nifios y
los j6venes afrontaban emocionalmente su
diabetes la mayor parte del tiempo

m tan solo el 26% de los proveedores sani-
tarios evaluaba siempre las necesidades
psicosociales de los j6venes con diabetes

mediante el uso de una herramienta de
evaluacién estructurada

m todos los proveedores sanitarios que no
utilizaban nunca o apenas utilizaban una
herramienta de evaluacién estructurada
estarian interesados en hacerlo

DAWN Youth en los Paises Bajos trabaja
en un cuestionario sobre calidad de vida
en cooperacién con un grupo de pediatras
holandeses, y sus resultados se registrarén
en una base de datos nacional. El objetivo
es involucrar a fodos o a casi todos los hos-
pitales y centros de diabetes en Holanda
para que utilicen el cuestionario, que evalta
el bienestar psicolégico. La encuesta se lle-
vard a cabo entre nifios de distintas edades,
y prefende desarrollar una imagen clara del
modo en el que se desarrollan las actitudes
de los j6venes a lo largo de la adolescencia.
Los equipos de diabetes recibiran forma-
cién para comprender los resultados de los
cuestionarios. Se espera que la iniciativa de
crear una base de datos ofrezca una mejor
comprensién sobre la carga que supone vivir
con diabetes y la necesidad de proporcionar
el apoyo adecuado.

Pauline Stouthart en nombre del
comité asesor de DAWN Youth
en los Paises Bajos

Pauline Stouthart es pediatra y tiene un
interés especial en la atencion diabética.
Preside el comité asesor de DAWN Youth
en los Paises Bajos, asi como el Grupo
de Trabajo Pediatrico Holandés sobre
Diabetes Infantil.



Nuevas perspectivas,
nuevas soluciones: mejorar
la atencion infantil en Brasil

Luis Eduardo Calliari y Fani Eta Korn Malerbi en nombre
del comité asesor de DAWN Youth en Brasil

Brasil es un pais con el tamafio de un continente, el quinto mas grande del mundo, y el quinto

pais mas poblado, con casi 200 millones de habitantes. Se caracteriza por su diversidad, tanto

geografica como en lo relativo a su complejidad climatica, étnica, cultural y econémica; Brasil

es la décima economia del mundo, un pais en el que coexisten estrechamente la enorme ri-

queza con la pobreza extendida. Dentro del contexto de estas caracteristicas tan opuestas, y

con la prevalencia tanto de diabetes tipo 1 como de diabetes tipo 2 en aumento, la prestaciéon

integral de una buena atencion diabética en Brasil constituye un enorme desafio. Y, aunque ha

habido avances en los ultimos afios, especialmente en lo tocante a acceso a la insulina, sigue

habiendo grandes carencias sanitarias, especialmente para los jovenes con la afeccion.

En la actualidad, los nifios y adolescentes
con diabetes que viven en Brasil reciben
tratamiento en distintas instalaciones: cen-
tros de salud, centros especializados en
hospitales docentes, clinicas privadas y
ofros centros para pacientes externos. La
legislacién reciente permite que el servi-
cio nacional de salud distribuya insulina
NPH y regular, glucémetros y tiras para el
andlisis de glucemia de manera gratuita a

las personas con diabetes de todo el pais.

Desde su reciente implementacién, esta
iniciativa ha tenido un impacto dréstico
sobre la calidad del control diabético vy,
como era de esperar, ha generado una

mejora general del control glucémico.

Debido al aumento del gasto por parte del
gobierno en programas de atencién dia-
bética y al creciente nimero de personas
con la afeccién, la diabetes se ha conver-

tido en un importante problema social y

de salud piblica que requiere la atencién
especifica de los politicos, los planifica-
dores sanitarios y la sociedad civil. Sigue
habiendo problemas en varias éreas. La
falta de centros con equipos de atencién
multidisciplinar especializada que inclu-
yan a un médico, un enfermero, un nutri-
cionista y un psicélogo se ve agravada
por la implicacién inadecuada de profe-
sionales sanitarios de ofras especialidades

(psiquiatras, oftalmélogos, podélogos,
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entre otros). También sigue habiendo obs-
taculos que dificultan la disponibilidad
de andlogos de la insulina y bombas, asi
como la prestacién de atencién psicoléd-
gica a personas con diabetes.

En 2007, DAWN Youth en Brasil inicié
una investigacion sobre las condiciones
psicosociales de los j6venes con diabe-
tes tipo 1 y sus padres y proveedores
sanitarios. La encuesta DAWN Youth en
Brasil llegd a 294 jévenes con la afec-
cién, 653 padres y 289 proveedores
sanitarios. En el momento de escribir este
articulo, los hallazgos de la encuesta se
estan analizando, pero ya se han revi-
sado algunos datos provisionales, y se
ha presentado un informe inicial durante
las sesiones cientificas de la American
Diabetes Association en 2008.

Hallazgos iniciales
Diabetes en la escuela
Tradicionalmente, se ha prestado poca
atencién a los problemas de la diabetes
en la escuela. Sin embargo, hay un érea
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importante y problematica. Segin los ha-
llazgos del estudio DAWN Youth, tan sélo
alrededor del 50% de los profesores de los
jévenes con diabetes que participaron en la
encuesta sabia que sus estudiantes tienen
diabetes. Ademds, se manifesté que los
nifios y adolescentes han faltado muchos
dias a la escuela debido a su diabetes;
segin el 42% de los j6venes, esto sucede
al menos una vez al mes, un indice que

duplica al observado en otros paises.

La mayoria de los padres encuestados in-
dicé que les gustaria que sus hijos tuviesen
acceso a una dieta mejor en la escuela que
la que reciben hasta ahora. Los padres
también querian que los profesores de sus
hijos recibiesen la informacién adecuada
sobre diabetes, especialmente sobre cémo
responder en caso de una emergencia

diabética, como la hipoglucemia.

En respuesta a estas graves necesidades,
en Brasil se estd preparando una serie de
iniciativas que incluye la labor de desarro-
llar y distribuir informacién relevante sobre

Entre las actividades
dirigidas a adolescentes
hay debates en grupo,
compartir experiencias
y juegos de rol.

e

diabetes en forma de materiales educativos
(videos, panfletos, fichas de ejercicios).
Estos se distribuiran en las escuelas y los
centros de salud. Se presentard una serie
de actividades llamada “Salud en la es-
cuela”, la cual, gracias al respaldo del
Ministerio de Educacién, reunird a mas de
1.500 personas que trabajan en escuelas.
Ademds, se emitird en la televisiéon nacio-
nal un documental sobre la diabetes tipo 1
y los problemas que se han identificado
gracias a DAWN Youth en Brasil.

La mayoria de los jévenes
considera importante
hacer amistad con otras
personas con diabetes.

Organizaciones de diabetes

La importancia de las organizaciones
y las redes sociales que representan y
unen a las personas con diabetes se
hace patente en muchas respuestas de
la encuesta DAWN Youth: el 82% de
los padres consideraba importante tener

contacto con otros padres de nifios con



diabetes; el 77% de los j6venes consi-
deraba importante hacer amistad con
otras personas con diabetes. El comité
asesor de DAWN Youth quiere estimular
y respaldar actividades desarrolladas
por varias asociaciones representativas
de la diabetes.

Problemas psicosociales

Los datos recopilados por la encuesta
DAWN Youth en Brasil demostraron que
muchos profesionales sanitarios son cons-
cientes de las importantes relaciones que
existen entre angustia psicosocial y las com-
plejidades del control diabético. Aunque se
sabe que una atencién optima para nifios
y adolescentes con diabetes tan sélo puede
proporcionarla un equipo sanitario interdis-
ciplinar que incluya a especialistas en salud
mental, tan sélo una pequefia cantidad de
estos profesionales estan involucrados en

la atencién diabética.

Las actividades educativas
en grupo han demostrado
mejorar el apoyo parental
y mejorar la respuesta
emocional ante la diabetes.

Con el fin de expandir el conjunto actual
de evidencias sobre el impacto psicolégico
y social de la diabetes, la Sociedad de
Diabetes de Brasil incluird una serie de pre-
guntas sobre aspectos psicolégicos en su
préxima encuesta nacional sobre diabetes
tipo 1. Ademés, la Sociedad participaré
en la oferta de formacién para proveedo-
res sanitarios en diabetes y promovera
la integracion de los profesionales de la
salud mental en equipos multidisciplinares

de atencién diabética.

Un programa continuado
Desde 1997, la Asociacién de Diabetes
Juvenil de Sdo Paulo viene ofreciendo

seminarios educativos a grupos de nifios
y adolescentes con diabetes y grupos de
padres. En estas reuniones, se ofrece
informacién sobre temas relacionados
con la diabetes, como control diabético,
manejar la diabetes dentro del entorno
familiar, el apoyo entre iguales, y es-
trategias de resolucién de problemas.
Se implica a los nifios mediante juegos
y actividades divertidas, disefiadas para
transmitir educacion diabética. En el caso
de los adolescentes, las actividades in-
cluyen debates de grupo, compartir ex-
periencias y juegos de rol dirigidos a
promover comportamientos positivos y
saludables. En los grupos de padres, se
da enorme importancia al apoyo familiar
en el control diabético.

Una evaluaciéon de la eficacia de esta
iniciativa de apoyo en grupo revelé que,
antes de participar en intervenciones de
este tipo, més del 50% de los padres ma-
nifestaba no haber aceptado la afeccién
de su hijo. Muchos afirmaban que el diag-
néstico de diabetes fue lo peor que nunca
le habia pasado a su hijo, diciendo que
la afeccién trastornaba las actividades de
su hijo e influia negativamente sobre su
rendimiento escolar. Casi el 50% de los
padres declaré antes de la intervencién
que su hijo se sentia avergonzado de
tener diabetes y que utilizaba la afec-
cién como excusa para encubrir ciertos
comportamientos; el 30% declaré que su
hijo habia intentado ocultar su diabetes

ante sus iguales.

Tras la intervencién, se ha observado un
aumento del nivel de conocimientos sobre
diabetes, asi como un mayor apoyo paren-
tal en el comportamiento de autocuidado
de su hijo. También hubo pruebas de una
mejor respuesta emocional ante la diabetes
por parte de los jbvenes.

Comentarios finales

Se han recopilado algunos datos impor-
tantes mediante la encuesta DAWN Youth
en Brasil, especialmente en lo referente a
las perspectivas de las personas que par-
ticipan en el control diabético: personas
con la afeccién y sus padres y proveedores
sanitarios. Con el fin de mejorar la oferta
de tratamiento para la diabetes, se nece-
sitan conocimientos detallados sobre los
problemas diarios que implica vivir con la
afeccion. El comité asesor de DAWN Youth
espera que estos conocimientos se utilicen
en el desarrollo de acciones para cubrir las
necesidades de atencién de los j6venes con
diabetes, tanto emocional como médica,
y que dichas mejoras puedan verse en un

futuro cercano.

Luis Eduardo Calliari y Fani Eta
Korn Malerbi en nombre del comité
asesor de DAWN Youth en Brasil

Luis Eduardo Calliari es auxiliar de catedra
en la unidad de endocrinologia pediatrica
de la Facultad de Ciencias Médicas de
Santa Casa, en S&o Paulo. Es coordinador
médico de DAWN Youth en Brasil.

Fani Eta Korn Malerbi es catedratica de
psicologia de la Pontificia Universidade
Catolica de Sao Paulo. Es coordinadora

de psicologia de DAWN Youth en Brasil.
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Determinar los ultimos
avances Vv los problemas
por resolver en Japon

Yasuko Uchigata en nombre del comité asesor de DAWN Youth en Japén

En Japén, el creciente numero de nifios y adolescentes con
sobrepeso y obesidad esta impulsando un aumento de la dia-
betes tipo 2 en jévenes; en el caso de la diabetes tipo 1, las
cifras se mantienen constantes dentro de este grupo. Como
respuesta, se ha desarrollado e implementado una serie de
iniciativas con el fin de resolver los problemas que origina la
diabetes y promover una vida sana entre los jévenes afectados.
Muchas de estas actividades cuentan con el apoyo y/o estan
organizados por la Asociacion para la Educacién y la Atencién
a la Diabetes de Jap6n (JADEC), una organizacion nacional de
personas con diabetes y profesionales sanitarios que participan
en campanas de concienciacion y en la diseminacién por toda
la sociedad de conocimientos sobre diabetes. Yasuko Uchigata
describe los objetivos y los logros de la reciente colaboracion
entre la JADEC y DAWN Youth en Japén.

Desde los afos 60, los j6venes japoneses
con diabetes y sus familias han podido
acudir a los seminarios y reuniones de
la JADEC, asi como a campamentos de
verano en donde aprenden cémo afrontar
la diabetes dentro de un entorno relajado y
amigable. Se han conseguido mejoras en
la atencién a los j6venes con la afeccion
en términos de apoyo financiero a progra-
mas de atencién y educativos, pero sigue
habiendo muchos problemas sin resolver.
Un estudio respaldado por la JADEC en
1993 revelé que los j6venes se enfrentaban
a muchos problemas a la hora de vivir con
diabetes. El objetivo de DAWN Youth en
Japén es actualizar los conocimientos sobre
diabetes en este pais, destacando los efec-
tos psicolégicos y sociales de la diabetes
sobre los j6venes, sus familias y quienes les

apoyan, asi como sugerir mejoras.
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En Jap6n, la mayoria de los padres confian en los profesores y enfermeros
ala hora de ayudar a controlar la diabetes en la escuela.

Progresos y problemas en Japén
En Japén, la JADEC llevé a cabo una en-
cuesta para DAWN Youth con el apoyo
de la Sociedad de Diabetes de Japén,
en la que participaron 300 jévenes con
diabetes y sus familias. Al comparar los
resultados de la encuesta DAWN Youth con
los resultados procedentes del estudio de
1993 previamente mencionado, la JADEC
pretende destacar los problemas a los que
se enfrentan los jovenes con diabetes en
su vida diaria. Los datos se analizarén a
fin de determinar qué progresos y qué pro-
blemas se dan en la atencién diabética en
Japén, asi como para evaluar los efectos a
largo plazo del programa de campamentos
de verano de la JADEC.
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La JADEC ha redoblado recientemente sus
esfuerzos por desarrollar una respuesta
eficaz y coherente ante la diabetes pedié-
trica, como la creacién de un grupo de
trabajo para la esta disciplina. Al orgao-
nizarse el comité asesor de DAWN Youth
en Japén bajo los auspicios de su grupo
de trabajo para la diabetes pediétrica, la
JADEC pudo ampliar el ambito de sus ac-
tividades. La JADEC utilizard los hallazgos
de la encuesta DAWN Youth para hacer
presién ante el Ministerio de Sanidad,
Trabajo y Bienestar japonés sobre los
problemas de la atencién diabética, asi
como en mensajes sobre atencién diabé-
tica dirigidos a organizaciones de este

campo en el extranjero.

Una actividad clave para dar a conocer
DAWN Youth en Japén fue un evento con
los medios de comunicacién, celebrado
durante la reunién anual del presente afio
en Tokio de la Sociedad de Diabetes del
Japén. Durante dicho evento, los miem-
bros del comité asesor de DAWN Youth
en Japén, junto con una serie de jovenes
miembros del JADEC, presentaron los resul-
tados de la encuesta DAWN Youth. El tema
central fueron los problemas en la escuela
que afrontan los j6venes con diabetes en
este pais, que se hicieron patentes gracias
a la encuesta DAWN Youth en Japén, asi
como en ofros aspectos de su vida social,
asi como los logros de los programas de

campamentos educativos de verano. Més



adelante se describen algunos puntos a

destacar de dichos hallazgos.

Los jovenes con diabetes
manifestaron sentirse
excluidos de las
actividades escolares.

Jévenes con diabetes

m El 50% de los j6venes encuestados ha-
bia sido excluido en alguna ocasién de
las actividades escolares debido a su
diabetes.

El 70% de los j6venes con diabetes ma-

nifesté6 que sus profesores y amigos de
la escuela nunca le habian tratado peor
que a sus iguales sin diabetes.

Sin embargo, el 40% de los jovenes

manifesté sentirse discriminado debido
a su afeccién, y que su diabetes limita su
interaccién social y sus amistades.

De los j6venes que habian pasado por

una entrevista de trabajo, el 50% informé
sobre su afeccién a su entrevistador (en
comparacién con el 41% del estudio

de 1993).
El 40% de los j6venes habia fracasado

en entrevistas de trabajo; el 66% de
los mismos creia que esto se debia a
su diabetes.

Padres de nifios con diabetes

m E| 50% de los padres entrevistados creia
que la diabetes de su hijo influia de un
modo leve o moderado sobre su rendi-
miento escolar; el 30% manifesté que no
influia en absoluto.

m El 85% de los padres respondié que su
hijo confia, cuando es necesario, en su
profesor/a o en el personal de enferme-
ria para ayudarle a controlar la diabetes
en la escuela.

m Todos los padres pensaban que la diabe-
tes de sus hijos representaba una carga
econdédmica moderada; tan sélo el 22%

de los padres manifesté que su situacion
econémica limitaba su capacidad de
controlar la diabetes de su hijo.

m Todos los padres manifestaron tener altas
expectativas ante los programas de cam-

pamentos educativos de verano.

Algo que sélo sucedié en Japén fue que,
al comparar los resultados de la encuesta
DAWN Youth con los de otros paises, més
del 80% de los padres respondié que con-
fiaba en los profesores y los enfermeros para
que ayudasen a sus hijos en la escuela. Esto
parece ser un fiel reflejo de las competencias
en diabetes del personal escolar, tanto no

médico como paramédico, en Japén.

Los hallazgos de la encuesta
DAWN Youth se utilizaran

en la defensa publica para
conseguir mejoras en la
atencién diabética.

Por lo que respecta a los campamentos
de verano, muchos padres mencionaron
que su hijo habia desarrollado una actitud
positiva hacia la diabetes tras asistir a un
campamento. Muchos jévenes manifesta-
ron haber entablado relaciones de apoyo

con iguales durante el mismo.

Problemas sin resolver

Algunos problemas importantes siguen ain
sin resolver en lo que respecta al empleo. El
proceso para buscar un trabajo aparecié
como fuente de ansiedad para los jévenes
con diabetes, especialmente en lo relativo a
la percepcion de la diabetes por parte de sus
posibles empleadores. Los j6venes fambién
manifestaron estar preocupados y sentirse
inseguros acerca de su capacidad de optar

a un seguro médico en afos futuros.

Estd claro que los niveles de conciencio-
cién entre el piblico en general deberian

aumentar respecto a éste y otros problemas
clave, como la aceptacién por parte del
personal escolar, incluidos los entrenadores
y monitores deportivos, de la participacion
de los nifios con diabetes en actividades
que impliquen ejercicio fisico. Se han do-
cumentado casos de exclusién de activida-
des deportivas extracurriculares con una

frecuencia deprimente.

También sigue existiendo una amplia pre-
ocupacién respecto a cémo se perciben
los distintos tipos de diabetes. La diabetes
tipo 2 sigue recibiendo una atencién consi-
derable por parte de los medios, mientras
que la diabetes tipo 1, hasta cierto punto,
recibe poca cobertura. Mientas que los
mensajes sobre vida sana y medio am-
biente en relacién a la diabetes tipo 2 son
fundamentales para reducir la epidemia,
a la vez que también podrian servir de
ayuda a los jévenes con diabetes tipo 1, es
importante que el piblico, especialmente
el personal escolar, sea consciente de las
principales diferencias que existen entre el

control de estas dos afecciones.

Yasuko Uchigata en nombre del
comité asesor de DAWN Youth
en Japon

Yasuko Uchigata es catedratica del
Centro de Diabetes de la Facultad de
Medicina de la Universidad de Medicina
de Mujeres de Tokio (Japén). Es miembro
del grupo de trabajo para la diabetes
pediatrica de la Asociacion para la
Educacion y la Atencién Diabética de
Japén, ademas de ser representante del
comité asesor de DAWN Youth en Japén.
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Resolver los problemas
cotidianos de los nifos y
adolescentes en Sudairica

Jacobus van Dyk en nombre del comité asesor del proyecto DAWN Youth en Sudafrica

En Sudafrica, controlar la diabetes en nifios y adolescen-
tes puede resultar especialmente dificil. Sudafrica es un
pais con una enorme diversidad socioeconémica y étnica,
en donde la atencién sanitaria, al igual que la cultura, las
lenguas y las costumbres, varian notablemente de un area
a otra. Ademas, el acceso a la atencién sanitaria depende
de su asequibilidad y su disponibilidad, cuyos estandares
de calidad pueden variar desde los de un pais desarrollado
a los de otro en vias de desarrollo. Con estos problemas
en mente, se llevé a cabo la encuesta DAWN Youth en
Sudafrica, con el fin de evaluar los efectos de la diabetes
sobre los jovenes con la afeccién y sus familiares. Jacobus
van Dyk obtiene una serie de conclusiones con importan-
tes ramificaciones para los adultos que cuidan de nifios y
adolescentes con diabetes.

En 2007, DAWN Youth en Sudéfrica en-

trevistd a 27 jévenes con diabetes tipo 1

tas, que se realizaron en la lengua local

de los entrevistados, se hablé de temas

de edades comprendidas entre los 12 y
los 18 afios (13 chicos y 14 chicas), asi
como a sus padres, procedentes de tres

provincias y distinta etnia. En las entrevis-
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relacionados con el estilo de vida y la
diabetes, su estado de salud fisica, las
relaciones dentro de la comunidad y otros

factores socioculturales, asi como sobre

aspectos relativos a la salud psicolégica

y la calidad de vida.

El impacto de la diabetes

La mayoria de los nifios y adolescentes
entrevistados, a los cuales se les habia
diagnosticado diabetes en los primeros
5 afos de vida, sentian que habian con-
seguido adaptarse con éxito a la vida con
diabetes. Segin los j6venes, la monitori-
zacién de la glucemia y la inyeccién de
insulina eran aspectos bastante féciles de
manejar cuando se tiene diabetes. Pero
resulta interesante destacar que menos de
la mitad de los j6venes manifesté inyectarse
insulina antes de las comidas, y que, de
este grupo, tan sélo una pequefia cantidad
de ellos se analizaba el nivel de glucemia

antes de inyectarse.

Los j6venes manifestaron que seguir una
dieta respetuosa con la diabetes y mante-
ner estabilizados los niveles de glucemia
eran los aspectos mas dificiles de mane-
jar. No poder consumir alimentos que
sus iguales sin diabetes podian comer se
revelé como algo particularmente dificil.

Los nifios y adolescentes manifestaron



tener que pensar constantemente sobre

qué hacer o no hacer con el fin de con-
trolar sus niveles de glucemia. Queda
claro, a partir de los hallazgos de la
encuesta, que la lucha por controlar los
niveles de glucemia genera ansiedad y

estrés a los j6venes y a sus padres.

Vida familiar

Se revelé que, aunque ambos padres
influyen drasticamente sobre la vida de los
nifios con diabetes, la madre es el miem-
bro clave en lo que respecta al apoyo.
La imagen que surge es la de un sistema
de apoyo para estos jévenes que se basa
esencialmente en la familia, cuyos padres
y ofros familiares parecen estar en cons-
tante alerta. Una serie de entrevistados
manifesté encontrar dificil y problematico
relacionarse con algunos familiares o
amigos, algo que no es raro en nifios de

més edad y en adolescentes.

Varias de las familias entrevistadas fe-
nian problemas para pagar la medica-
cién, los alimentos adecuados, la aten-
cién hospitalaria o las visitas médicas.

Por lo general, habia un sentimiento de

que incluir alimentos especiales para la
diabetes resulta caro. Incluir opciones
saludables, como fruta fresca y verduras,
y restringir otros alimentos menos sanos,
como los fritos o los de alto contenido
en azdcar, aunque se sabia beneficioso
para la salud, emplazaba notables limi-
taciones econdmicas sobre algunas de
las familias de ingresos més bajos.

De hecho, los conflictos familiares do-
cumentados suelen centrarse en los pro-
blemas econémicos debidos a los gastos
extra que genera la diabetes. La ofra
razédn clave de conflicto era el control
glucémico: al preguntarles sobre dias bue-
nos y malos, mencionaron repetidamente
los niveles de glucemia de los j6venes
como catalizadores de armonia en casa
(el buen control provocaba sentimientos
de confianza y satisfaccién personal), o
discordia (los altos niveles de glucosa
generaban ansiedad). Esto es compren-
sible, especialmente si tenemos en cuenta
la preocupacién que genera la diabetes
y que se manifiesta desde el principio: el
riesgo de muerte o discapacidad debido

a alguna complicacién diabética.

Los nifios tienen derecho
a vivir como cualquier otro
y a controlar su diabetes
sin discriminacion.

Vida escolar y amistades

Hubo un consenso general entre los j6venes
sobre el hecho de que se benefician de
ciertos privilegios en la escuela en compa-
racién con sus iguales sin diabetes, como
poder salir de clase a discrecién o llevar
un mévil en la escuela, por ejemplo. En
general, y sin embargo, los conocimien-
tos sobre diabetes entre los profesores se
consideraron bajos.

Un pequefio nimero de nifios y adoles-
centes estaba seguro de que sus amigos
mds cercanos tenian buenos conocimientos
sobre diabetes y eran comprensivos, les
ayudaban y les cuidaban. Sin embargo,
todos los jévenes se sentian avergonzados
en la escuela cuando tenian que inyectarse
insulina o cuando se ponian enfermos. La
intimidad en la escuela era un problema
para la mayoria de los nifios entrevistados;
a la mayoria les gustaria tener acceso a
una sala de tratamiento para monitorizarse

e inyectarse en privado.

La mayoria de los chicos disfrutaba la prac-
tica de algin deporte, lo cual confirma que
su diabetes no les impide participar en las
actividades extracurriculares. La mayoria
de las chicas, sin embargo, participaba
en actividades sedentarias. Resulta pre-
ocupante que ninguna de ellas mencionase
disfrutar de o participar en algn deporte.
Varios muchachos consideraron que tener
diabetes influye sobre si se les selecciona

o no para un equipo deportivo.
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Lecciones de DAWN Youth

La necesidad de sensibilidad

Esta encuesta nos aporta una perspectiva de
los problemas cotidianos que afrontan los
nifios y adolescentes con diabetes. Estd cla-
ro que se necesita una mayor sensibilidad
para todos estos problemas por parte de
los adultos que trabajan con estos jGvenes,
como el personal escolar y los profesionales
sanitarios. Algunos factores que los adultos
perciben como problemas menores podrian
ser las verdaderas razones de que el control
diabético resulte ineficaz y, en consecuen-
cia, fambién lo sea el control glucémico de

un nifio o un adolescente.

Para los jévenes con diabetes, las preocu-
paciones dietéticas siguen encabezando
la lista de estos problemas. La comida,
y cémo y cudndo se come, acarrea una
poderosa carga emocional de la que de-
berian ser conscientes los cuidadores. Por
ejemplo, si los j6venes sienten que se les
estd privando de alimentos que sus igua-
les pueden disfrutar libremente, se puede
generar resentimiento hacia un régimen de
comidas sanas, con obvias consecuencias

negativas para la salud.

El sentimiento de culpa es un factor pe-
ligroso. Con demasiada frecuencia, los
padres y los cuidadores buscan a quién
echar la culpa del mal control glucémico,
centrandose en las elecciones que realiza
el nifio con diabetes. En vez de pensar en
lo que se ha comido, y provocar con ello
sentimientos de culpa y baja autoestima,
es mas eficaz analizar con el joven una
serie de opciones y estrategias futuras
para prevenir que se produzcan altos
niveles de glucemia. Los padres también
deberian ser conscientes de su propio
papel a la hora de influir sobre las deci-
siones relativas al estilo de vida: si éste se

ejerce de manera consciente y manifiesta,
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a través de la educacién, o de manera

menos explicita, por ejemplo.

Un enfoque colaborativo

A la hora de dar una lista de cosas permiti-
dasy prohibidas, los profesionales sanitarios
deben sensibilizarse ante las circunstancias
socioeconémicas de cada familia. Lo que
en un hogar es accesible, en ofro podria no
resultar asequible o no ser préctico. Ademds,
aunque algunos padres puedan obedecer
las instrucciones que les da un profesional
sanitario sin cuestionarlas, ofros son menos
capaces o estan menos dispuestos a hacerlo.
El mejor enfoque es proporcionar educacién
diabética basica, como explicar cuéndo y
por qué un nifio desarrolla diabetes, el frata-
miento bésico con insulina o la composicién
de los alimentos, y permitir que la familia
inferacte y decida qué es lo més préctico,
asequible y sano. Las estrategias que son
fruto de una charla de este tipo probable-
mente se sigan mds estrechamente que un

conjunto de reglas impuestas.

El desarrollo de material educativo es fun-
damental, especialmente en un pais como
Sudéfrica, en donde no siempre es posible
que los nifios de areas remotas visiten una
clinica de diabetes con regularidad. Se ha
creado una organizacién no gubernamen-
tal, Kids & Care South Africa, con el obje-
tivo de desplegar un programa nacional
de educacién diabética y comunicacién
para mejorar la calidad de vida de los
nifios con diabetes. Kids & Care ha desa-
rrollado una serie de libros que cubren la
diabetes desde la primera infancia hasta
la adolescencia. También hay un libro con
dos DVDs que trata sobre los problemas

relacionados con la escuela.

Impacto psicolégico
La mayoria de los nifios que participaron en
la encuesta acudia a centros de diabetes pe-

didtrica. Pero, en algunos casos, describian
a los miembros de su equipo de diabetes
como personas entrometidas, autoritarias
y no siempre comprensivas. Los profesio-
nales sanitarios de la diabetes deben ser
conscientes del impacto que tiene sobre los
i6venes el modo en el que se dirigen a ellos.
Un enfoque autoritario, que se centre exce-
sivamente en la posibilidad de que haya
consecuencias negativas, aumentard la an-
siedad de los j6venes, especialmente a lo
largo de los complejos cambios hormonales,
que vienen acompariados de cambios de
humor durante la adolescencia, y es poco
probable que promueva un comportamiento

positivo y constructivo.

La depresion suele pasar clinicamente inad-
vertida en adolescentes con diabetes y sus
padres. El estrés y el conflicto que suelen es-
tar presentes en las familias afectadas por
la diabetes se ven, en muchos casos, exa-
cerbadas por las percepciones negativas
creadas por los profesionales sanitarios,
asi como los condicionantes econémicos

que implica el control diabético.

El entorno escolar debe ser el centro de los
esfuerzos por mejorar la concienciacién
sobre la diabetes. Se debe concienciar a
los profesores y al resto del personal esco-
lar sobre las complejidades que implica el
control diabético. Los nifios con diabetes
tienen el derecho de que se les permita vivir
como cualquier ofro nifio, pero también a

controlar su diabetes sin discriminacioén.

Jacobus van Dyk en nombre del
comité asesor de DAWN Youth
en Sudafrica

Jacobus van Dyk trabaja como
endocrinologo pediatrico en el Hospital
Little Company of Mary, en Pretoria

(Sudafrica). Es miembro del comité asesor
de DAWN Youth en Sudéafrica.



Defensa publica, formacion

v herramientas para mejorar

el apoyo psicosocial a
ninos con diabetes

Barbara Anderson, Larry Deeb, Crystal Jackson, Dana Lewis

Desde su lanzamiento en 2006, DAWN Youth ha trabajado para complementar una serie

de programas ya existentes en los EEUU que contribuyen al bienestar de los jovenes

con diabetes. La encuesta WebTalk en los EEUU reunié testimonios de primera mano de

jovenes con diabetes, sus padres y profesionales sanitarios sobre lo que significa vivir
con diabetes. Aligual que en todos los paises participantes, se determiné que las escuelas

eran un area clave que exigia mejoras en los EEUU. Este articulo se centra en dos de las

iniciativas del proyecto DAWN en los EEUU, que podrian servir de fuente de ideas para

emprender acciones y generar mejoras en otros paises.

DAWN Youth en los EEUU ha servido de gran ayuda en los
aspectos educativos del programa Safe at School ('seguros en
la escuela’), una iniciativa de la Asociacién Estadounidense de
Diabetes (ADA). El programa ofrece formacién para la promocién
y la defensa piblica dirigida a enfermeros escolares, disefiado-
res de normativa escolar, padres y otra serie de personas que
trabajan por resolver los problemas y crear estrategias dirigidas
a la atencién diabética en la escuela.

El programa de campamentos educativos de DAWN Youth de-
nominado Can Do More ('podria mejorar’) promueve el didlogo

entre los jévenes acerca de cuatro areas psicosociales clave: la
escuela, el apoyo emocional, experiencias y objetivos vitales
y los recursos sanitarios. Este programa ha sido acogido con
entusiasmo por una serie de campamentos de diabetes para
j6venes en los EEUU.

Escuchar a quienes realmente saben

EEUU fue uno de los ocho paises que participaron en la encuesta
WebTalk de DAWN Youth entre julio y diciembre de 2007.
Esta encuesta online cubrié todos los aspectos de vivir con
diabetes, como las experiencias en la escuela, con los padres,
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familiares y amigos, asi como en los centros sanitarios. En los
EEUU, se recibieron respuestas de 1.613 padres y cuidadores
de nifios con diabetes, 314 jévenes adultos con diabetes y 102

profesionales sanitarios.

Un ejemplo de los resultados de la encuesta revela los puntos
de vista de los participantes sobre qué se ofrece en lo relativo
a la diabetes en la escuela y las fuentes de apoyo dentro de la
comunidad. En los EEUU, aunque muchos j6venes con diabetes
se benefician de una atencién mejor a la de otros paises, la
encuesta WebTalk revelé que:

m la mayoria de los padres y j6venes adultos encuestados pensaba
que las escuelas deberian tener profesores mejor informados
sobre la diabetes (80% y 73% respectivamente) o que sepan
cémo reaccionar en una situacién de emergencia diabética
(80% y 69% respectivamente)

m el 61% de los j6venes adultos con diabetes dijo que era impor-
tante hablar con otras personas de su edad que tengan diabetes;
el 81% de los padres sentia que esto era importante

m a pesar de la disponibilidad de campamentos juveniles, eventos
locales en algunas areas y sitios en Internet para hacer contac-
tos, el 41% de los jévenes adultos encuestados nunca habia
participado en ninguna actividad para jévenes con diabetes (en
comparacién con el 34% del resto de paises que participaron);
el 60% estaria interesado en hacerlo

m los j6venes adultos y sus padres sentian que los campamentos
para nifios con diabetes habia sido de gran ayuda.
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Las relaciones entre iguales
promueven un enfoque positivo
y responsable del autocuidado.

Estos y muchos ofros elementos para
ayudar a comprender el autocontrol
diabético son de un valor incalculo-
ble para DAWN Youth a la hora de
determinar y promover que mejore la
oferta de apoyo psicosocial. Uno de los
principales objetivos de DAWN Youth, aumentar la conciencia-
cién publica sobre este tema, se tratard en el Dia Mundial de
la Diabetes 2008 (14 de noviembre), momento en el que se
presentardn los hallazgos clave de la encuesta WebTalk en los
EEUU en un evento coordinado conjuntamente por Novo Nordisk,
Discovery Health Channel y la Fundacién para la Investigacién
de la Diabetes Juvenil. Este evento va a constituir la base de
un didlogo permanente sobre estos temas, que involucre a los
jovenes con diabetes y a sus padres y cuidadores.

Asociandonos con las escuelas

En muchos casos, los objetivos de DAWN Youth se pueden
conseguir trabajando con y apoyando las iniciativas de otras
organizaciones relevantes. El programa Safe at School se esfuerza
por garantizar que las necesidades sanitarias y académicas de
los nifios con diabetes se cubren mientras estdn en la escuela
o la guarderia. Novo Nordisk, a través de su iniciativa DAWN
Youth, ha concedido un notable apoyo econémico para ayudar

al ADA en la campaia Safe at School.

Este apoyo se centra en ofrecer formacién para la promocién
y la defensa piblica a profesionales sanitarios, enfermeros es-
colares, disefiadores de politicas, padres y demés implicados.
La formacion cubre la protecciéon legal para estudiantes con
diabetes y las estrategias para resolver estos desafios, asi como
las herramientas disponibles para formar al personal escolar
en atencién diabética.



En 2007, alrededor de 200 profesionales sanitarios en diabetes,
enfermeros escolares y disefiadores de politicas procedentes de
escuelas y departamentos de salud piblica recibieron este tipo
de formacién, hasta un total que superd las 600 personas. La
formacién para profesionales sanitarios continuard a lo largo de
2009. Los objetivos clave son ofrecer a més profesionales sanita-
rios, enfermeros escolares y demas implicados los conocimientos y
herramientas que necesitan para poder defender a los estudiantes;
y animar a los profesionales sanitarios para que faciliten formacién

sobre diabetes a personal escolar no médico.

También en 2007, un taller de dos dias de duracién reunié a 40
defensores no médicos procedentes de todo el pais con el fin de
adquirir conocimientos y técnicas para ayudar a familias concretas
y dirigir talleres para padres en sus comunidades respectivas,
compartiendo con los padres las herramientas y estrategias para
garantizar unos servicios éptimos para sus hijos con diabetes.
Hasta la fecha, 100 defensores escolares procedentes de 40

estados han recibido formacioén.

En 2008, DAWN Youth respaldé el desarrollo y produccién de
un video de formacién para personal escolar que complementaré
los médulos de formacién que ha producido la ADA. El video
ofrecerd a los alumnos un punto de vista realista sobre la atencién
diabética en la escuela y como deberia enfocarse. Destaca el
papel de los enfermeros escolares como coordinadores clave y
proveedores sanitarios, pero también promueve el importante
papel del personal escolar no médico a la hora de ofrecer
atencién rutinaria y en caso de emergencia cuando no hay un

enfermero escolar.

Aprender de los iguales

Los campamentos de diabetes son otro ejemplo de un érea
en la que las iniciativas DAWN Youth han sido capaces de
desarrollarse y ampliar la excelente labor ya iniciada por otras
organizaciones para mejorar el apoyo entre iguales entre jovenes
con diabetes. La Diabetes Education and Camping Association
(DECA\) ofrece educacién de apoyo a campamentos de diabe-
tes en todo el mundo. El programa Can Do More se ofrece en
la actualidad en 138 campamentos de la DECA en los EEUU.
Entre las actividades de los campamentos se encuentra un curso
de deporte de orientacién para encontrar cuatro estaciones de
aprendizaje, en donde se anima a los participantes a contribuir
con sus experiencias in una de cuatro dreas relacionadas con
los hallazgos de la encuesta WebTalk de DAWN Youth: la es-
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cuela, el apoyo emocional, experiencias y obijetivos vitales, los
recursos sanitarios. Un debate final explora qué han aprendido
los participantes en cada estacién.

Una serie de estudios han demostrado que los nifios que acuden
a campamentos de diabetes y participan en actividades de apren-
dizaje son mds capaces de controlar su diabetes cuando vuelven
a casa, y este efecto se ve reforzado si la asistencia se repite.
El comité asesor de DAWN Youth en los EEUU estd deseando
ampliar el programa que se imparte en los campamentos para

llevarlo a la vida diaria de los jovenes.

Estd claro que la mayor influencia sobre la vida de un joven
es el hogar y la escuela. Pero la exposicién a un ambiente de
aprendizaje en compaiia de otros con los cuales pueda compartir
necesidades y experiencias comunes puede ser un incentivo para
adoptar un enfoque positivo y responsable del autocuidado. Los
j6venes tienen la costumbre de aceptar aportaciones de sus iguales
que probablemente rechazarian si proviniesen de sus padres o
de profesionales sanitarios, asi que un programa bien disefado
puede reforzar las técnicas de autocuidado, especialmente si
se ven complementadas por un mensaje de dirigido a padres y

miembros de la familia.

Barbara Anderson, Larry Deeb, Crystal Jackson,
Dana Lewis

Barbara Anderson es psicéloga clinica y cientifica del
comportamiento. Es catedratica de pediatria en la Facultad de
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Promocion de
oportunidades para combatir
el aislamiento en India

Sanjay Kalra en nombre del comité asesor de DAWN Youth en India

India atraviesa una transformacion econémica. Entre los puntos que contribuyen con mas

fuerza en India a este clima econémico positivo esta su enorme poblacién joven. El potencial

de productividad, ahorro e inversion de esta generaciéon aumentara en el futuro, y esto esta

impulsando los niveles de inversién y confianza en la economia de la India. Sin embargo,

estos beneficios se ven anulados en gran medida por el gasto excesivo en sanidad. Y la

diabetes, teniendo en cuenta que India ostenta el dudoso honor de ser la capital mundial

de la diabetes, encabeza la lista del gasto sanitario. El autor nos hablan sobre los esfuerzos

por defender el bienestar econémico y social del futuro, mejorar la prevenciéon y el control
de la diabetes y convertir India en la capital de la atencién diabética en el mundo.

DAWN Youth se inici6 en India durante el
primer trimestre de 2008, con una reunién
de profesionales sanitarios procedentes de
distintas regiones con el fin de canalizar su
experiencia colectiva en un esfuerzo coordi-
nado por mejorar la atencién a los jévenes
con diabetes. El comité asesor de DAWN
Youth en India tiene como objetivo investigar
y tratar de resolver algunos problemas clave,
mitos problemdticos y conceptos erréneos
que refrasan un comportamiento positivo
para la salud, asi como promover un mejor
apoyo psicolégico y médico para los j6venes

con diabetes en todo el pais.
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Los retos

India se encuentra en medio de una epi-
demia de diabetes. Segin la Federacién
Internacional de Diabetes, se calcula que
41 millones de personas tienen diabetes
en India, una cifra que se espera aumente

para alcanzar los 80 millones en 2030.

Estas preocupantes cifras tan sélo nos
dan una idea de la terrible carga de
diabetes que recae sobre los nifios, los
adolescentes y los j6venes adultos tocados
por esta afeccién en India. Una encuesta

realizada recientemente revelé que el 6%

de todos los pacientes externos recién
diagnosticados con diabetes era menor
de 30 afios; el 4% menor de 25%, y casi
el 2% era menor de 15. La magnitud de
la epidemia de diabetes y su potencial
para provocar sufrimiento en el futuro es
enorme. Millones de nifios y adolescentes
estdn listos para entrar en la edad adulta
afligidos por complicaciones crénicas y

potencialmente letales de la diabetes.

Falta de aceptacién social
India no estd sola; la pandemia de diabe-

tes tipo 2 impulsada por la obesidad es



mundial, y la incidencia de diabetes tipo 1
recién diagnosticada se encuentra en as-
censo en todo el mundo. Pero algunas
caracteristicas socioculturales que son espe-
cificas del subcontinente indio exacerban
los retos a los que deben enfrentarse los

jévenes con la afeccién en esta region.

Al igual que las personas que sufren en-
fermedades contagiosas han sido tradicio-
nalmente victimas de percepciones socia-
les negativas, las personas con diabetes
también estén bastante estigmatizadas.
Quienes tienen diabetes tipo 1y necesitan
una tferapia diaria de insulina parecen
ser quienes mas sufren. Al parecer, en
muchos casos, los nifios y adolescentes
con diabetes se ven aislados por sus igua-
les y los miembros de su familia, quienes
con frecuencia intentan ocultar cualquier

conexion con la afeccion.

Problemas en la escuela

Desgraciadamente, muchas chicas con
diabetes dejan la escuela, por temor de
no ser capaces de mantener su afeccion

en secreto; muchos ofros j6venes ocultan su

En India, los jovenes con
diabetes no reciben asistencia
psicoldgica alguna.

afeccién al personal escolar, corriendo asi

un alto riesgo de sufrir una hipoglucemia
o cualquier ofra emergencia médica y que

nadie sepa qué sucede.

De hecho, la concienciacién sobre la dia-
betes parece ser baja entre el personal
escolar. La salud en la escuela estd po-
bremente preparada para manejar las
necesidades especiales de los nifios con
una afeccién crénica. Tanto en éreas ur-
banas como rurales, pocas escuelas tienen
personal médico o paramédico. La proxima
encuesta DAWN Youth en India investigara
este fema y ofros problemas relacionados

con la escuela y la diabetes.

Uno de ellos, que exige atencién urgente,
es la oferta de comida en la escuela. Se
necesita un enfoque multidisciplinar, en el
que participen profesores, administradores
y personal de cocina en todo el sistema
educativo para garantizar que los nifios
con diabetes tengan acceso a una diefa
sana y equilibrada en cualquier momento
del diq, lo cual facilitaria un buen control
de su afeccion.

Adolescencia y entrada

en la edad adulta

Hay pruebas anecdéticas extendidas de
que el ostracismo que sufren los jovenes
con diabetes en India empeora durante la
adolescencia y al inicio de la edad adulta.
El miedo a ser considerado anormal hace
que los j6venes sucumban a la presién de
grupo y consuman aperitivos y refrescos
modernos densos en calorias. Hay informes
sobre adolescentes que interrumpen su régi-
men diabético, omitiendo dosis de insulina
en un esfuerzo por ocultar su diabetes de
los amigos y colegas, o por controlar y
perder peso. Los problemas psicolégicos
tras este tipo de comportamientos de alto
riesgo también serdn objeto de la encuesta
DAWN Youth en Indiq, y los datos recopila-
dos aportarén informacién a las iniciativas
para proteger a los j6venes con diabetes a
través de la pubertad y durante su entrada
en la edad adulta.

Discriminacién

La discriminacién contra los jévenes con
diabetes no es exclusiva de los afios esco-
lares. No nos sorprenderia que todos los
j6venes adultos con diabetes ocultasen su
afeccién a la hora de solicitar un empleo,
el carnet de conducir, conocer gente nueva
o incluso durante el proceso de encontrar
un compadiero para el resto de su vida. En
muchos casos, los posibles empleadores
evitan contratar a personas con diabetes
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tipo 1 manifiesta, aludiendo peligros para
la salud y descenso de la productividad;
el permiso de conducir tiene enormes
restricciones; los jovenes manifiestan ser
rechazados por sus iguales sin diabetes;
desgraciadamente, muchas personas he-
terosexuales con la afeccién, temiendo
ser rechazadas por su pareja y la familia
de ésta, ocultan su diabetes hasta mucho

después de casadas.

Dieta y cultura

Las normas socioculturales que rodean el
comer en compania agravan las muchas di-
ficultades a las que se enfrentan los jovenes
afectados por la diabetes en India. Comer
grandes cantidades es sefial de felicidad y
de sentirse comodo en sociedad, es costum-
bre aceptar la generosa hospitalidad india,
que suele expresarse en la mesa. En situacio-
nes sociales, las personas que no revelan su
diabetes corren el riesgo de desequilibrar su
régimen de control comiendo en demasia y
consumiendo alimentos que no les llevarén

a un buen control glucémico.

Ademas, en muchos restaurantes de India
y en las reuniones sociales se ofrece una
serie de opciones para vegetarianos, ve-
ganos, personas que no comen cebolla u
ofro tipo de dietas. Sin embargo, es raro
encontrar alimentos para personas con
diabetes o para quienes decidan limitar

su ingesta calérica o de grasas.

Hacer frente al reto

El aislamiento social suele verse agravado
por la falta de ayuda médica. Muy po-
cos hospitales del sector piblico en India
ofrecen atencién diabética especializada
en pediatria. Y, ya que la prevalencia de
la afeccién crece entre los jévenes, estos
centros cada vez son menos capaces de
afrontar la demanda de atencién. El acceso
a la cobertura del seguro médico es limita-
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do; muchas pélizas de los seguros médicos
excluyen los gastos relacionados con la
diabetes tipo 1. El coste del tratamiento en
los hospitales privados y las casas de salud
sigue quedando fuera del alcance de la
gran mayoria de la poblacién india.

El relativamente pequefio nimero de endo-
crindlogos preparados se ve inundado por
la enorme cifra de adultos con la afeccién.
El nimero de endocrinélogos pedidtricos es
aln menor; y los pediatras por lo general
no tienen formacién en atencién diabética.
DAWN Youth en India centrard gran parte
de su atencién en encontrar soluciones a
estas carencias. La creacién de programas
de formacién que promuevan y mejoren
la atencién diabética pedidtrica entre los
proveedores sanitarios constituye uno de
los objetivos clave de DAWN Youth.

En lo tocante a la prestacién de atencién
psicosocial, los j6venes con diabetes no
reciben practicamente atencién alguna. Las
muchas y preocupantes implicaciones de la
diabetes y las complejidades de su régimen
de control provocan dudas y una enorme
confusion. Durante la adolescencia, con los
drdsticos cambios hormonales de los afios
pubescentes, éstas pueden resultar muy trau-
maticas. DAWN Youth en India participa en
labores de promocién y defensa piblica a
fin de aumentar el ntmero de educadores
diabéticos y enfermeros educadores pre-
parados para que asuman la funcién de
asesores diabéticos pedidtricos.

Un rayo de esperanza

En varias ciudades de India, los endocri-
nélogos han formado clubes de diabetes
para nifios y adolescentes y algunos hos-
pitales de dreas urbanas ofrecen consultas
especificas para jévenes con diabetes.
Se celebran campamentos de diabetes
en Mumbai y otras ciudades y pueblos.

En varios hospitales, los jévenes con dia-
betes han sido formados para convertirse
en asesores de diabetes eficaces. Han
convertido su afeccién en una fuente de
conocimientos y oportunidades, y pueden
promover la concienciacién sobre la dia-

betes en sus comunidades.

El comité asesor de DAWN Youth quiere
desarrollarse a partir de esta buena labor
y reforzar las oportunidades de realizar
actividades en grupo y participacién de
iguales por todo el pais. A pesar de los
miltiples retos que quedan por superar,
DAWN Youth en India trabaja por ofrecer
nuevas esperanzas a los jovenes con diabe-
tes, aliviando la presién psicolégica y social
a través de sus actividades para recopilar
datos, y compartiendo précticas éptimas y

participando en estrategias medidticas.

Sanjay Kalra en nombre del comité
asesor de DAWN Youth en India

Sanjay Kalra es especialista en

endocrinologia en el hospital Bharti, en
Karnal, Haryana (India). Es miembro del
comité asesor de DAWN Youth en India.
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the future
of diabetes
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at a time

Education and psychosocial support are essential to
changing the future of diabetes, and Novo Nordisk has
been dedicated to advancing diabetes education since it
was founded in 1923. By continuously sharing better
practice ideas and promoting national education initiatives
with our partners, we are empowering people with
diabetes across the globe to take control of their
condition.

The number of young people with diabetes is rising,
presenting a mountain of hidden challenges every day for
them and their families. This is why Novo Nordisk is proud
to collaborate with the IDF and ISPAD in support of the
DAWN Youth Initiative exploring the attitudes, wishes and
needs of young people living with diabetes and those who
care for them.

Addressing the people behind diabetes, combining the
best possible medicines with support and education, is
the best way to ensure that future generations can live full
and active lives. By taking the lead in all these areas we are
always working to change the future of diabetes.

Learn more about DAWN Youth at dawnyouth.com
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