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Resumen

Objetivos: Mejorar el conocimiento sobre las necesidades de los
nifios y adolescentes con diabetes mellitus tipo 1 en el @mbito es-
colar, partiendo de la informacion proporcionada por ellos mismos.
Material y método: Estudio basado en las opiniones de 414 nifios
y adolescentes con diabetes tipo 1, de entre 6 y 16 aros de edad,
asistentes a 18 colonias de verano en 2006, en Espana. Para la
recogida de la informacion se utilizo un cuestionario estructurado,
diseniado por la Fundacion para la Diabetes. Resultados: La condi-
cion de diabetes es conocida por profesores (92%) y companeros
(91%), y el 12% menciona de los nifios algun tipo de problema es-
colar debido a la enfermedad. £l 32% de los escolares se inyecta
insulina y el 65% controla la glucemia en el colegio. El 45% (337)
de los nifos que asisten a un centro escolar con comedor come en
el colegio. EI 94% hace ejercicio fisico. EI 36% refiere haber sufrido
alguna hipoglucemia grave en el colegio. Por término medio, men-
cionan 3,3 tipos de medidas para mejorar su vida escolar. Gonclu-
siones: La plena integracion del nifio con diabetes en la escuela
presenta dificultades especificas debido a la naturaleza de la enfer-
medad y la complejidad de su tratamiento. Se precisan intervencio-
nes para garantizar la seguridad del nifo en la escuela, la viabilidad
del tratamiento vy la igualdad de oportunidades. La necesidad de co-
ordinacion entre varios departamentos de las administraciones pu-
blicas, como educacion, sanidad y asuntos sociales, dificulta la solu-
cion del problema.
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Abstract

Objective: To improve awareness of the needs, within school settings,
of children and adolescents with type 1 diabetes, based on information
provided by the students. Materials and methods: The study was
based on beliefs provided by 414 children and adolescents with type
1 diabetes, between 6 and 16 years of age, and participants at 18
summer-camps across Spain during 2006. A structured questionnaire
designed by the Fundacion para la Diabetes, was used for evaluation.
Results: Ninety-two percent of teachers and 91% of the camps par-
ticipants were aware about the child’s diabetic condition. Twelve per-
cent of children admitted having some school problems because of
diabetes. Thirty-two percent of children and adolescents with diabetes
used insulin injections, and 65% performed capillary glucose monitor-
ing at school. From 337 subjects attending a school with catering fa-
cilities, only 45% had lunch at school. Ninety-four percent exercise
regularly and 36% recognize having suffered severe hypoglycemic
episodes at school. An average of 3.3 changes was suggested by
diabetic children and adolescents to improve their school life. Gonclu-
sions: Full integration at school for diabetic children and adolescents
entails specific difficulties inherent to the nature of the condition as well
as to the complexities involved in treating it. Measures to guarantee
the wellbeing of diabetic children at school, treatment administration
viability and equal opportunities must be implemented. The current
situation, in which coordination between several departments of public
administration as education, health and social services Is necessary,
make it difficult to find the solution to the problem.

Keywords: children, type 1 diabetes, school, diabetes education.

Introduccion

La diabetes mellitus tipo 1 (DM1) es una de las enferme-
dades cronicas mds frecuentes en la infancia y afecta
aproximadamente a 1,18 de cada mil nifios menores de
15 afios de edad'. Actualmente, con el fin de disminuir la
frecuencia y la gravedad de las complicaciones de la dia-
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betes a largo plazo, también en la edad pediétrica se re-
comienda mantener la glucemia préxima a la normali-
dad®* recurriendo para ello al tratamiento intensivo
mediante multiples inyecciones de insulina, andlogos de
insulina rdpida y basal, sistemas de infusién continua
de insulina y controles frecuentes de la glucemia capilar.
Considerando que, por término medio, un nifio con dia-
betes pasard un tercio del dia en la escuela, la escolariza-
cion podria ser un factor limitante para la implantacién
de las modernas pautas de tratamiento y los objetivos de
control glucémico si los escolares, particularmente los
menores de diez afios de edad, no reciben ayuda y/o su-
pervision adecuada del entorno escolar.

En Espafia, y que tengamos noticia, sélo existe hasta la
fecha un estudio publicado sobre las necesidades especi-
ficas de los escolares con DM1 (concretamente, de la Co-
munidad de Madrid) desde el punto de vista de los pa-
dres, que revela que cerca de la mitad de los progenitores,
habitualmente la madre, tuvo que modificar o dejar su
trabajo con el fin de atender las necesidades del nifio con
diabetes en la escuela. Ademads, un 20% de los nifios de
entre 7 y 10 afios de edad tuvieron que modificar las pau-
tas de insulina inicialmente prescritas por su médico para
evitar la administracién de la insulina en la escuela®.

El presente estudio pretende mejorar el conocimiento so-
bre las necesidades especificas de los nifios con DM1 en
el ambito escolar partiendo de la informacién proporcio-
nada por ellos mismos, asi como las medidas que, en su
opinidn, facilitarfan el tratamiento de la diabetes y la
igualdad de oportunidades en las actividades escolares y
extraescolares.

Métodos

Estudio observacional basado en las opiniones de nifios
y adolescentes con DM1, de entre 6 y 16 afios de edad
(un 51% del sexo femenino), que asistieron a un total de
18 colonias de verano organizadas por otras tantas aso-
ciaciones de diabéticos, entre julio y septiembre de 2006
en diez comunidades auténomas.

Para la recogida de la informacién se utiliz6 un cuestio-
nario estructurado disefiado por la Fundacién para la
Diabetes basandose en estudios anteriores®’, y para cum-
plimentarlo se conté con la colaboracién de médicos,
educadores en diabetes y monitores de los campamentos.
Se procesaron 414 cuestionarios validos.

Resultados

Actitudes y temores

En respuesta tnica sobre una escala de 5 («muchisimo»)
a 1 («nada»), la mayoria (77%) afirma que la diabetes no
dificulta la relacién con sus familiares, sin que se obser-
ven diferencias por grupos de edad. Asimismo, en una
escala de 5 («excelente») a 1 («mala»), la adaptacién a la
vida escolar antes (4,2) y después (4,0) del diagndstico
es buena, ascendiendo esta ultima valoracién a 4,5 en
Navarra. El 73% asegura no ocultar la condicién de dia-
betes, frente a un 26% que afirma lo contrario, aunque
sea ocasionalmente. Por sexos, la ocultacién se da con
mads frecuencia en nifas (30%) que en nifios (22%), vy,
por edades, en el segmento entre 11y 13 afios (28%).

Una minoria (13%) se siente rechazada por padecer dia-
betes, si bien este sentimiento es mas frecuente entre las
nifias (19%) que entre los nifios (8§%) y aumenta con el
tiempo de evolucion de la enfermedad, ascendiendo al
18% en los casos con una diabetes de mds de seis afios
de evolucion.

Respecto a las inyecciones de insulina, uno de cada cua-
tro nifios manifiesta su disconformidad, y ésta es mas
acusada cuanto menor es la edad y el tiempo de evolu-
cién de la diabetes. Por comunidades, el porcentaje se
reduce al 13% en Canarias y al 12% en Navarra.

Entre los mayores de 13 afios, al menos una cuarta parte
expresa gran preocupacion por su vida futura con la en-
fermedad. Las inquietudes mds frecuentemente citadas
son: tener problemas de salud cuando sea mayor, poder
salir de marcha con los amigos, encontrar trabajo o tener
hijos. EI 21% ha consultado alguna vez con el psic6logo
debido a la diabetes.

Ademas de ésta, una tercera parte del total refiere pade-
cer una o varias enfermedades cronicas, entre las cuales
las mds frecuentes son el asma y distintos tipos de alergia.

Entorno escolar

La totalidad de los nifios y jovenes del estudio estin es-
colarizados, y cursan primaria (47%), secundaria (48%)
y bachillerato (5%) en centros publicos (65%), concerta-
dos (20%) y privados (13%).

Preguntados por los recursos existentes en sus centros
escolares para el cuidado de la diabetes, resulta que tan
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s6lo el 21% de los colegios cuenta con un enfermero, va-
riando el porcentaje entre centros publicos (16%), con-
certados (19%) y privados (51%).

El 44% de los centros dispone de glucagén, encontran-
dose diferencias segtin que la escuela sea publica (40%),
concertada (46%) o privada (59%). Una cuarta parte de
los encuestados no sabe o no responde sobre la disponi-
bilidad de glucagdn en el colegio, porcentaje que se du-
plica en el caso de Andalucia. Respecto a si alguien en el
centro escolar estarfa dispuesto a inyectarle glucagén en
caso necesario, el 36% responde afirmativamente, au-
mentando ese porcentaje al 51% en el caso de los centros
escolares que cuentan con enfermero y al 60% si dispo-
nen de glucagén.

En general, la condicién de diabetes es conocida por pro-
fesores, tutores (92%) y compaieros (91%), y algo me-
nos por el profesor de educacion fisica (84%) y la direc-
cién (73%), porcentajes que aumentan en el segmento de
6 a 10 afios de edad.

La direccién del colegio recibe informacion de la diabe-
tes de los alumnos por ellos mismos (45%) o por los pa-
dres (87%), observandose diferencias relacionadas con
la edad y el tiempo de evolucién. Asi, entre los menores
de 10 afios y en aquellos cuya evolucién de la enferme-
dad es inferior a dos afios, son los padres (94%) quienes
informan al centro sobre la diabetes de sus hijos.

Preguntados acerca de si el conocimiento de la condi-
cién de diabetes en el colegio les ha ocasionado algtn ti-
po de problema, el 12% responde afirmativamente, por-
centaje que se reduce a cero en Galicia y Navarra. De los
50 nifios que responden haber tenido problemas, el 52%
se refiere a los compaiieros, el 44% a los profesores y el
18% a la direccién, y uno de cada dos afirma que los
problemas estan resueltos en la actualidad.

La mayoria (77%) afirma que los compaifieros compren-
den su condicién, aunque un tercio declara haber recibido
algtin comentario despectivo de ellos motivado por la dia-
betes. El porcentaje es mds elevado en el segmento entre
6 y 10 afos, y decrece conforme aumenta la edad.

No obstante, la gran mayoria de los escolares diabéticos
encuentran apoyo en los compaferos (79%; Navarra,
96%) y en los profesores (60%), y una minoria (24%)
también en la direccidn del centro. Esta dltima asciende

en las comunidades de Castilla y Le6n y Castilla-La
Mancha hasta el 34 y el 41%, respectivamente.

En el caso del apoyo recibido por parte de los profesores,
existen diferencias por segmentos de edad: reciben mas
apoyo los menores de 10 afios (69%) y menos los mayo-
res de 14 (49%). Este apoyo sélo se manifiesta excepcio-
nalmente en intervenciones para el control de la diabe-
tes, de modo que tnicamente el 7% de los profesores
ayuda a los nifios a hacerse una glucemia en el colegio,
proporcién que en el caso de los menores de 10 afios se
eleva al 15%.

Administracion de insulina y autoanalisis
El 32% de los escolares se inyecta insulina en el colegio,
variando el porcentaje en relacién con la edad (menores
de 10 afios, 42%), el tipo de centro (colegios privados,
49%) y la presencia de enfermero (47%). Entre quienes
se inyectan insulina, practicamente todos se autoinyec-
tan (97%), y en pocos casos es la madre (2%) o el profe-
sor (1%) quien lo hace.

La casi totalidad de los escolares afirma saber como me-
dir la glucemia e interpretar los resultados. Paraddjica-
mente, tan sélo el 65% refiere hacerse controles de glu-
cemia mientras se encuentra en la escuela, porcentaje
que asciende al 73% entre los que tienen menos de dos
afios de evolucion de la diabetes.

Una minoria refiere haber tenido que modificar la pauta
de insulina (7%) y/o disminuir los controles de glucemia
(8%) por falta de ayuda en el colegio.

Comedor escolar

El 45% de los nifios que asisten a un centro escolar con
comedor (337) come en el colegio, porcentaje que se in-
crementa en funcion de la edad (50% entre los menores
de 10 afios), el tipo de centro (privados, 70%) y la comu-
nidad auténoma (Madrid, 67%; Canarias, 61%).

Entre los que se quedan a comer en el colegio (153), el
37% lleva la comida de casa, practica que es més fre-
cuente entre los de mayor edad. El 65% afirma que los
responsables del comedor saben que tienen una dieta es-
pecial, si bien el porcentaje varia sensiblemente en fun-
cion del tipo de centro (publico, 56%; concertado, 74%;
privado, 80%). Entre quienes no comen en el colegio
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(171), los motivos mds frecuentes son: el colegio estd
cercano al domicilio (56%), seguir una dieta correcta
(40%) e inyectarse insulina (14%).

Educacion fisica

La practica totalidad (94%) hacen deporte en el colegio
al igual que sus compaiieros no diabéticos; las diferen-
cias en funcioén del tipo de centro son minimas (ptblico,
93%; concertado, 95%; privado, 100%), y se alcanza el
100% en todos los centros de las comunidades de Ma-
drid, Castilla y Le6n, y Navarra.

Sin embargo, tan sélo el 49% refiere que los profesores
de educacioén fisica sabrfan reconocer los sintomas de
una hipoglucemia, aunque el 71% manifiesta haber sufri-
do algtn episodio hipoglucémico como consecuencia
del ejercicio en el colegio (porcentaje que asciende al
94% en Castilla y Ledn).

Actividades extraescolares

En general (89%), los escolares diabéticos van a las mis-
mas excursiones que sus compafieros, porcentaje que as-
ciende al 96% en Catalufia, al 97% en Castilla y Le6n, y
al 100% en Navarra. Una minoria (15%) refiere dificul-
tades en relacion con las actividades extraescolares, difi-
cultades que aumentan hasta el 22% entre los menores
de 10 afos.

Hipoglucemia

La mayoria de los escolares diabéticos (61%) refiere epi-
sodios de hipoglucemia antes de un examen o en el trans-
curso de éste, si bien el 60% afirma que esa contingencia
les permiti realizar el examen en otro momento (frente
aun 23% que no tuvo esa oportunidad y un 14% que res-
ponde «unas veces si y otras no»).

El 54% manifiesta que en el colegio saben reconocer los
sintomas de una hipoglucemia (73% en Castilla-La Man-
cha), porcentaje que asciende al 63% entre los menores
de 10 afios y desciende al 45% entre los mayores de 14.

Las hipoglucemias las resuelven por si mismos (41%) o
bien se les administra algin tipo de azicar por via oral
(61%), y en el 20% de los casos se ha avisado a los pa-
dres. Se observan diferencias en funcién de la edad y el
tipo de centro.

El 36% refiere haber sufrido algin episodio de hipoglu-
cemia grave en el colegio, con porcentajes menores en
Navarra y Galicia. La incidencia de hipoglucemia grave
es mas frecuente cuanto menor es la edad de los escola-
res, y la respuesta del centro (respuesta multiple) es lla-
mar a los padres (65%), administrar azicar o zumos por
via oral (21%), inyectar glucagén (15%) o recurrir al ser-
vicio de urgencias (13%).

Ayudas que solicitan

En respuesta miiltiple, se citan distintos tipos de ayuda.
La mayoria de nifios (87%) afirma que los profesores de-
berian recibir instrucciones escritas sobre los sintomas y
pasos a seguir en caso de una hipoglucemia, asi como
mds informacién sobre la diabetes en general (63%). El
55% cree que seria de ayuda explicar en clase la enfer-
medad, aprecidndose diferencias en funcién de la edad
(con un descenso hasta el 46% entre los menores de 14
afios); que hubiera glucagén en el colegio y lo supieran
administrar (60%); que hubiera un enfermero (45%);
que los profesores tuvieran informacién de emergencia
sobre la diabetes en su clase y en las dreas comunes (co-
medor, gimnasio [44%]); que los compaifieros tuvieran
informacion sobre la diabetes (43%), y la disponibilidad
de zumos o glucosa (42%). Por término medio, se men-
cionan 3,3 tipos de ayudas.

Discusion

De acuerdo con los criterios reiteradamente defendidos
por la American Diabetes Association (ADA)*, 1a escue-
la deberia garantizar al nifio con diabetes un entorno se-
guro desde el punto de vista sanitario, que permita la
aplicacién de los tratamientos mds eficaces para el con-
trol de la diabetes y facilite la plena participacién en las
actividades escolares y extraescolares. Si bien la condi-
cion de diabetes de los nifios es conocida por los profe-
sores, quienes les brindan comprensién y apoyo, éstos
no les ayudan con el control de la glucemia y la adminis-
tracion de insulina (técnicas que los nifios dicen saber
realizar por si mismos, lo que denota una buena forma-
cién en diabetes, pero que a nuestro juicio deberian ser
supervisadas por un adulto, al menos entre los mds pe-
quefios).

Esta falta de ayuda podria explicar que menos de la ter-
cera parte de los escolares se inyecte insulina en el cole-
gio, a pesar de que el 45% frecuenta el comedor escolar,
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y que una minoria refiera haber tenido que modificar la
pauta de insulina inicialmente prescrita por su médico.
En cuanto a los controles de glucemia, solamente el 65%
dice realizarlos en la escuela, si bien la casi totalidad
practica alguna forma de ejercicio fisico o deporte.

La actitud del profesorado, en general contraria a inter-
venciones propias de la asistencia sanitaria, queda plena-
mente justificada debido a las consecuencias legales que
podrian derivarse de una intervencion desafortunada. No
obstante, recibir informacién sobre la diabetes en gene-
ral y sobre el tratamiento del nifio diabético a su cargo es
imprescindible para comprender determinadas actitudes
y comportamientos de los escolares con esta enferme-
dad. Esta es la medida mds solicitada por los propios es-
colares.

Especial atencion merece la hipoglucemia, cuyos sinto-
mas y signos sabria reconocer tan s6lo uno de cada dos
profesores (porcentaje incluso inferior en el caso de
los profesores de educacién fisica). A pesar de que una
tercera parte de los escolares refiere haber padecido al
menos una hipoglucemia grave en la escuela, no se dis-
pone de glucagdn en la mayoria de los centros, ni existe
un responsable que esté dispuesto a administrarlo. La
disponibilidad de diplomados en enfermeria sélo es rele-
vante entre los centros escolares privados.

En algunas comunidades auténomas, los departamentos
de educacion y sanidad han propuesto ayudas, como la
visita diaria de un enfermero, para realizar controles de
glucemia o administrar la insulina. En otras, la propuesta
consiste en acompafiar al nifio (;«quién»?) al centro de
salud mds préximo al centro escolar, con la misma finali-
dad. Ambas medidas, que responden a la creciente de-
manda de soluciones por parte de las familias afectadas y
las asociaciones de pacientes, resultan insuficientes.

En ocasiones han sido las propias asociaciones de diabé-
ticos las que se han responsabilizado de la tarea de infor-
mar y formar al profesorado, gracias a la colaboracion
voluntaria de madres y padres de nifios diabéticos que
ofrecen a los centros escolares su experiencia personal en
el cuidado de la enfermedad®. Las mismas asociaciones y
la Fundacion para la Diabetes han promovido la publica-
cién de «guias de orientacién para el profesorado»’'°.

Por ultimo, aunque los escolares manifiestan que la dia-
betes no dificulta las relaciones familiares y refieren una

buena adaptacioén a la vida escolar tanto antes como des-
pués del diagnéstico, el estudio pone de manifiesto que
una cuarta parte de los nifios expresan dificultades en las
relaciones con sus iguales causadas por la diabetes, de-
pendiendo de la edad, el sexo y el tiempo de evolucion,
y que entre los mayores de 13 afios existen temores so-
bre un futuro condicionado por la enfermedad. Los re-
sultados sugieren que al menos ese grupo se beneficiaria
del apoyo psicolégico profesional que deberia formar
parte del tratamiento'".

En conclusidn, el estudio pone de manifiesto que la plena
integracion del nifio con diabetes en la comunidad esco-
lar presenta serias dificultades debido a la naturaleza de
la enfermedad y la complejidad de su tratamiento. El he-
cho de que se requiera la coordinacion entre varios depar-
tamentos de las administraciones ptiblicas (educacion, sa-
nidad y asuntos sociales) no facilita la solucién del
problema. Las asociaciones de diabéticos vienen reali-
zando una labor encomiable de ayuda a las familias, a los
nifios y a los profesores. Ademads, son estas asociaciones
y las propias familias quienes estdn consiguiendo algunas
—aunque insuficientes— medidas de apoyo por parte de la
administracion publica que, en definitiva, es la llamada a
garantizar la seguridad del nifio en la escuela, la viabili-
dad del tratamiento y la igualdad de oportunidades.
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