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RESUMEN

La diabetes mellitus es uno de los grandes problemas
mundiales de salud y es considerada una enfermedad social,
no solo por su elevada frecuencia, sino también por su gran
coste econdmico. En los Gltimos afios ha crecido enorme-
mente el interés acerca de los aspectos psicosociales y de la
calidad de vida en las enfermedades crdnicas, en particular
la diabetes. La aproximacion terapéutica debe incluir la com-
prension de las ramificaciones sociales, psicoldgicas y psi-
quiatricas de la diabetes mellitus tipo 1 si se desea alcanzar
la meta de lograr el bienestar del paciente a la vez que la
prevencion de las complicaciones. En el presente articulo se
realiza una revision del ajuste psicosocial a la diabetes seguin
las sucesivas etapas de la edad pediatrica: lactante y pre-
escolar, infantil y adolescencia.

Palabras clave: Diabetes mellitus; Nifio; Adolescente;
Ajuste social.

ABSTRACT

Diabetes mellitus is a major world-wide health problem
which is considered a social disease not only because of its
high prevalence but also of its elevated economic costs. In
the last years, there has been an increasing interest concer-
ning psychosocial aspects and quality of life in patients with
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chronic diseases, particularly in those with diabetes. Treat-
ment approach requires an understanding of the social, psy-
chological, and psychiatric ramifications of type 1 diabe-
tes mellitus in order to reach the goal of promoting the
patients well-being while preventing complications. In the
present paper the authors make a review of the psychoso-
cial adjustment to diabetes mellitus through different pedia-
tric age stages: infant and preschool, childhood and ado-
lescence.

Key words: Diabetes mellitus; Child; Adolescent; Social
adjustment.

En el tratamiento general de las enfermedades cronicas
de los nifios el clinico ha de procurar satisfacer tres objeti-
vos: alcanzar un diagndstico definitivo y completo, iniciar
un tratamiento que cure o frene el desarrollo de la enfer-
medad, a la vez que trate las secuelas, y por Gltimo, valorar
la existencia, tratar y/o prevenir los problemas en los aspec-
tos psicologicos y sociales que puedan aparecer.

Los dos primeros objetivos son familiares a la mayoria
de los médicos y se satisfacen con los principios funda-
mentales de la clinica pediatrica en los que se basa la ense-
fianza pediatrica actual y cuyos detalles pueden encontrar-
se en los libros de texto. Sin embargo, no ocurre lo mismo
con el tercer objetivo, que generalmente ha sido menos valo-
rado. En las tres Gltimas décadas ha crecido enormemente



el interés en estos aspectos, como lo demuestra la ingente
cantidad de estudios que han surgido en torno al tema, asi
como, mas recientemente, acerca de la calidad de vida en
las enfermedades crénicas, en particular en la diabetes. Como
sefialan algunos autores® la meta Gltima en el tratamiento
de la diabetes es alcanzar una elevada calidad de vida para
sus pacientes.

La diabetes, a diferencia de otras enfermedades créni-
cas, requiere un extraordinario esfuerzo para el autocontrol,
lo que puede producir un estrés psicosocial y psicoldgico
afladido que afectaria de manera desfavorable al enfermo
con esta patologia. Por ello, la diabetes es una enfermedad
que requiere grandes ajustes en el estilo de vida y una amplia
educacién del paciente. EI médico que trata al nifio y al ado-
lescente diabético tiene un papel fundamental como asesor
y debe estar atento a los problemas emocionales habituales
de su enfermo. Los problemas emocionales pueden ser tan
importantes que indiquen la necesidad de asistencia psico-
I6gica, en particular si estos son responsables de incum-
plimiento terapéutico o de un mal control metabdlico®. La
existencia de problemas psiquiatricos en la infancia y la ado-
lescencia de los diabéticos es un hecho confirmado®), lo que
hace imprescindible su despistaje sistematico y la instaura-
cion de un tratamiento especializado de forma temprana.
En los centros pediatricos, los equipos que tratan a los
pacientes diabéticos deberian contar entre sus miembros no
solo con expertos diabetologos y educadores en diabetes,
sino también con especialistas en salud mental. Con la cola-
boracién de todos estos profesionales seria posible en el futu-
ro desarrollar auténticos programas de tratamiento y pre-
vencion que redundarian en una mejora de la calidad de
vida de los pacientes diabéticos y secundariamente en el
control metabdlico.

Se revisa a continuacion el ajuste psicosocial a la dia-
betes mellitus tipo 1 (DM1), la mas prevalente en la edad
pediatrica, segun las sucesivas etapas de edad: lactante y
preescolar, infancia y adolescencia.

La diabetes en el nifio pequefio (lactante y preescolar)
Los debuts precoces de la DM1 en el lactante y prees-
colar son dificiles de vivir, pues la adaptacién al tratamien-
to es delicada. Los jévenes padres expresan a menudo su
desconcierto. Distintos aspectos en el manejo de la diabetes
pueden dar lugar a dificultades en el nifio preescolar y sus
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padres, de manera que la relacion padre-hijo puede verse
perturbada®. La limitada habilidad cognitiva del nifio para
afrontar este estrés puede precipitar que aparezcan otras
estrategias de afrontamiento como agresion, incumplimiento
terapéutico o aislamiento que pueden aumentar la frecuencia
de sintomas estrés-inducidos como quejas psicosomaticas,
trastornos del apetito o ansiedad.

La necesidad de una estricta adherencia a esquemas y
rutinas para la comidas, las inyecciones de insulina o los
autoanalisis de glucemia no suelen encajar bien con carac-
teristicas como impredecibilidad, labilidad emocional o pre-
ferencias alimentarias transitorias, tipicas de muchos nifios
preescolares. Ademas, la DM1 puede representar un obsta-
culo para alcanzar determinados hitos en el desarrollo, como
la resolucién de la ansiedad de separacion y el desarrollo
de la autoconfianza, ya que la ansiedad parental acerca de
la seguridad fisica del nifio puede inhibir que se le anime
a tener una autonomia apropiada. Las responsabilidades
del cuidado de la diabetes son asumidas casi exclusivamente
por los padres, de manera que pueden sentir culpabilidad,
temor o frustracion cuando el nifio o la enfermedad no se
comportan como se esperaba®.

Un aspecto clinico importante de la diabetes son las hipo-
glucemias. Las hipoglucemias son mucho peor toleradas
por un sistema nervioso en desarrollo. Ademas pueden ser
mas severas o prolongadas en los nifios pequefios, que pue-
den tardar en identificarlas y ponerles fin avisando a los
padres o mediante la ingesta de alimentos. Algunos estu-
dios ponen en evidencia que los nifios pequefios con dia-
betes (menores de 5 afios) tienen especial riesgo de sufrir un
sutil deterioro neuroldgico relacionado con la hipogluce-
mia®, Esta disfuncién neuropsicolégica sutil probablemente
sea una complicacion frecuente de la enfermedad en los
nifios diabéticos diagnosticados en edad temprana. Por lo
tanto, es posible que exista una asociacién entre un diag-
nostico de diabetes a una edad temprana y el posterior desa-
rrollo de alteraciones en el aprendizaje, con el consiguiente
riesgo de dificultades académicas y profesionales.

La diabetes en el nifio en edad escolar

La aparicion de diabetes insulinodependiente en un nifio
prepUber hace que recaiga en los padres la responsabilidad
del tratamiento ambulatorio, reforzando la dependencia del
nifio en funcién de las capacidades parentales de tolerar ries-
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gos y su propia angustia. En la edad escolar, el nifio se
encuentra en una etapa del desarrollo en la que o bien se
implica extremadamente en ideas y tareas o por el contra-
rio se siente inferior e incapaz de realizar nada. Sin embar-
go, su focalizacion en “hacer y practicar” hace que esté pre-
parado para aprender a manejar la diabetes®.

La primera hipoglucemia, en particular si existen con-
vulsiones, se vive de forma dramatica y produce una hue-
Ila psicoldgica duradera. Estas inquietudes pueden pro-
ducir la tentacion de aumentar el control sobre el nifio, de
guardarle dentro de una zona de seguridad mas 0 menos
estrecha, lo que le hace asumir una imagen desvalorizada
de su eficacia y capacidad de control sobre la enfermedad
que ha comenzado. Posteriormente, el nifio se independi-
zard, aprendera a tratarse a si mismo y a controlar los resul-
tados del tratamiento. Debera aceptar un sistema de moles-
tias habituales y repetidas, donde las palabras clave son pri-
vacion y regularidad.

Varios grupos de trabajo, sobre todo los de Kovacs10y
los de Grey(L.12), tras realizar seguimientos longitudinales,
sefialan que el diagndstico de la diabetes se acompafia de
una crisis psicolégica, no muy intensa y de la que la mayo-
ria de los nifios se recuperan, siendo la respuesta psicol6-
gica inicial a la diabetes menos severa de lo que se podria
esperar. Jacobson y cols.®) llegan a la conclusion de que el
debut de la diabetes no conlleva necesariamente problemas
psicoldgicos en este temprano estadio de la enfermedad. Sin
embargo, Kovacs y cols.® encuentran que, si bien la mayo-
ria de nifios y adolescentes con DM1 se adaptan bien a su
enfermedad, un 36% presentan a lo largo del primer afio
algun problema psiquiatrico, sobre todo depresion. Segun
estos mismos autores®0, los trastornos en el ajuste inicial,
aunque generalmente ligeros, predicen el desarrollo poste-
rior de ansiedad y depresion. Tras el primer afio, persiste
una tasa elevada de depresion y de cuadros de ansiedad en
comparacion con nifios no diabéticos. Otros estudios han
encontrado una peor autoestima relacionada con la enfer-
medad®),

Después del primer afio de evolucién de la enfermedad
tiene lugar otro segundo periodo de ajuste®. Este segundo
periodo de ajuste coincide con varios hechos clinicos impor-
tantes en el cuidado de nifios con diabetes: finaliza la fase
de remision, los nifios ya han aprendido las habilidades
necesarias para manejar la enfermedad y comienza la rea-

116 VOL. 42 N° 180, 2002

lidad potencial del vivir dia a dia con la siempre-cambian-
te-diabetes. Puede que sea este momento, a partir del segun-
do afio cuando el nifio se da cuenta de que la diabetes es
para toda la vida y las dificultades en el manejo no son las
asociadas con las habilidades técnicas, sino con las habili-
dades que se requieren para manejar la enfermedad. Al cabo
de dos afios tras el diagndstico, los nifios con diabetes mues-
tran mayores niveles de dependencia, depresion y aisla-
miento(, La deteccion y tratamiento tempranos de los tras-
tornos psiquiatricos como la depresion son importantes pues
su presencia se relaciona con un peor control metabdlico®516),

En la edad escolar son frecuentes las transgresiones ali-
mentarias. Teniendo en cuenta, por otro lado, que a esta
edad las transgresiones son normales, pues parece que sin
transgresion no hay autonomia, es importante que el hogar
no se transforme en un estado policial y que la relacion
pediatra-nifio no sea culpabilizante.

El diabético adolescente y joven adulto

La adolescencia es una edad en la que se produce un
desarrollo de la percepcion, el aprendizaje, el razonamien-
to y el lenguaje que permiten al adolescente manejar la abs-
traccion, con lo cual es factible una mejor comprension de
la enfermedad. Los adolescentes deben asumir el reto que
implica la adaptacion y aceptacion de los cambios emocio-
nales y fisicos de la pubertad y la consolidacion de un sen-
tido de integridad e identidad corporal. El adolescente dia-
bético debe, ademas, asumir su autocontrol (realizacion
de autoanalisis y toma de decisiones), prestar atencidn cons-
tante a la dieta, ingesta de alcohol, actividades fisicas, etc.,
es decir, ha de hacer frente a una serie de aspectos que le
hacen diferente de sus comparieros. Ademas se da cuenta
que aplicarse varias inyecciones al dia resulta poco “nor-
mal”, por lo que se puede comprender que viva un senti-
miento de injusticia y rebeldia®).

Ser diagnosticado de diabetes en la adolescencia se aso-
cia frecuentemente con un mayor conflicto parental. Cuan-
do el adolescente comienza a afirmarse en si mismo y a asu-
mir nuevas responsabilidades se encuentra con el control
de sus padres dominando sobre todos ellos. Como resulta-
do, puede afirmar su independencia negando la enferme-
dad, no acudiendo a las citas médicas o rehusando cumplir
las pautas de la dieta o de la insulina. Puede haber periodos
de depresion y de retraimiento, comportamiento hostil de



“paso-al-acto” que puede conducir a conductas delincuen-
tes(718), La experimentacion conductual es la norma duran-
te la adolescencia. El adolescente cree que es invulnerable
y esta actitud de “nada-me-puede-ocurrir-a-mi” le puede
conducir a peligrosas actitudes de riesgo: alterar su trata-
miento deliberadamente para comprobar si es verdad que
necesitan ponerse insulina todos los dias o monitorizar la
glucemia tan a menudo. Esta experimentacion tan arries-
gada puede dar lugar a episodios de cetoacidosis y sobre
todo a un mal control de la diabetes®. Por todo ello, quizas
sea la adolescencia el momento evolutivo en que la diabe-
tes interacciona mas negativamente como enfermedad cro-
nica.

La diabetes durante largo tiempo es una enfermedad
invisible y sin sintomas. De igual forma, al contrario de otras
enfermedades cronicas como el asma, la diabetes se acom-
pafia de poco absentismo escolar, de buenos resultados esco-
lares y no hay un impacto significativo sobre la insercion
laboral de los jovenes. Sin embargo, a pesar de esta presen-
tacion favorable, el diabético es en general mal aceptado
socialmente y son muchos los casos en que el joven diabé-
tico evita hablar a otros de su enfermedad y se excluye de
la préactica de deportes o de los viajes organizados.

La autoimagen es tipicamente inestable en la adoles-
cencia temprana, pero el adolescente diabético puede tener
una autoimagen especialmente mala, y verse a si mismo
como defectuoso o mas débil que sus compafieros, lo que
intensifica los sentimientos de inferioridad y el miedo al
rechazo de sus compafieros(419),

Durante la adolescencia las infracciones son numerosas
y tanto el personal sanitario (médico/enfermera) como los
padres se enfrentan a las trampas que frecuentemente seran
negadas. Tales conductas a veces se inscriben dentro del
rango de las fobias especificas, fobia a las hipoglucemias,
fobias a los malos resultados, fobia a los pinchazosy a la
sangre, etc., aunque este tipo de complicaciones son raras
por debajo de los 20 afios.

La adherencia al tratamiento o cumplimiento terapéu-
tico estad intimamente unida al buen control metabolico. El
mal cumplimiento terapéutico es un problema marcado
sobre todo en la adolescencia, como sefialan Kovacs y cols.®,
En este estudio muestran ademas que el mal cumplimien-
to tiene una duracion prolongada, culmina hacia los 17-19
afos y se asocia significativamente a patologias psiquiatri-
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cas. En este sentido, sefialar que los campamentos para dia-
béticos y los grupos de apoyo estimulan el ajuste emocio-
nal, lo que se traduce en una mejor adherencia al trata-
miento®, y por lo tanto en un mejor control metabdlico.

En recientes estudios se ha documentado una disminu-
cion del apoyo y de laimplicacion de los padres en las tare-
as del manejo de la diabetes en los primeros afios de la ado-
lescencia y se ha comprobado que los adolescentes que asu-
men demasiado temprano la responsabilidad del manejo de
la diabetes son menos cumplidores, cometen mas fallos en
su autocontrol y tienen un peor control metabdlico que los
adolescentes cuyos padres permanecen mas tiempo impli-
cados en el manejo de la diabetes®). Por ello es necesario
mantener la supervision de los padres en el manejo de la
diabetes durante la adolescencia y evitar o minimizar el con-
flicto padres-adolescente por ello.

Sefialar también que entre las mujeres adolescentes dia-
béticas los temores relacionados con la obesidad y los epi-
sodios de sobreingesta previos alcanzan una elevada pro-
porcion®), llegando a verdaderos trastornos de la conduc-
ta alimentaria como la anorexia nerviosa y la bulimia en
algunos casos. Algunas jovenes diabéticas pueden reducir
o0 abandonar por completo las inyecciones de insulina con
el objeto de perder peso, requiriendo el restablecimiento del
tratamiento con insulina en estos casos una extensa nego-
ciacion entre la paciente y el médico.

Por ultimo, sefialar que las tasas de mortalidad en ado-
lescentes diabéticos son mayores que en adolescentes nor-
males@. La causa de la mayoria de estas muertes es por
complicaciones agudas, fundamentalmente cetoacidosis,
bien al debut o posteriormente. No hay que olvidar que
el suicidio puede ser una causa de muerte en los adoles-
centes diabéticos. Se han descrito incluso unas tasas de sui-
cidio més elevadas de lo que cabria esperar entre hombres
jovenes con DM1@), Algunos autores como Goldston y
cols.@ plantean la existencia de una proporcién descono-
cida de intentos de suicidio e ideacion suicida en el joven
diabético y la utilizacién de la insulina o su omision para
este fin, por lo que siempre se ha de tener en cuenta la posi-
bilidad de tentativa de autolisis en los comas hipoglucémi-
cos o cetoacidoticos en adolescentes.

Para finalizar, sefialar que la relacion terapéutica dese-
able entre el médico y el paciente diabético ha de ser psico-
I6gicamente orientada. Esta relacion se puede fortalecer ani-
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TABLA I. QUEJAS O MOTIVOS DE PREOCUPACION RELACIONADOS
CON LA DIABETES EXPRESADOS POR NINOS,

ADOLESCENTES O SUS PADRES

= Los pinchazos para las glucemias me destrozan los dedos
= Soy “dulceadicto” porque quiero dulces

= Mi piel esta llena de “baches” en las zonas de inyeccion

= Lainsulina me engorda

= No es agradable tener que pensar continuamente en la
diabetes

= Tendré una mala reaccion a la insulina, sobre todo con la
insulina nocturna

= Laglucemia alta (o baja) me pone triste

« Tengo que seguir tomando azucar hasta que los sintomas
desaparezcan para evitar tener otra crisis hipoglucémica

= Cada hiperglucemia es otro clavo en mi atatd

= Las complicaciones son bombas de relojeria esperando para
explotar

= Estoy harto de tener que controlar mi diabetes

= Debo mantener la diabetes en secreto o perderé a mis amigos

= Nadie querréa casarse conmigo

= Mi hijo se quedara ciego y necesitara didlisis

= Es peligroso para mi hijo conducir una bicicleta (o una moto o
un coche)

= Me siento como si el médico nos estuviera juzgando

« No sé cdmo actuar cuando mi hijo se niega a comer

Modificado de Jacobson (1996).

mando a los pacientes a establecer los objetivos en el con-
trol de su enfermedad. El médico debe intentar identificar
metas no expresadas por el paciente y negociar un plan que
identifique cualquier diferencia entre el paciente y el médi-
€o; estos pasos aumentan la probabilidad de que el trata-
miento tenga éxito. Es mas, el acuerdo se alcanzara mas facil-
mente cuando el paciente siente que sus metas personales
pueden ser discutidas abiertamente, sin obtener juicios por
parte del médico como respuesta. Las preguntas deberian
ser abiertas y no relativas solamente a temas fisicos o téc-
nicos e intentar identificar areas de preocupacion personal
(Tabla I). Escuchar, reconocer y tolerar las expresiones de
los sentimientos dolorosos del paciente es un aspecto clave
para el establecimiento y el mantenimiento de un acuerdo
en los periodos de dificultad de la enfermedad.

Como resumen, sefialar que la atencion a los problemas
psicolégicos y sociales es un elemento indispensable para
la elaboracion de los programas terapéuticos y educacio-
nales en nifios y adolescentes diabéticos y que el dptimo bie-
nestar deseable para los pacientes s6lo se podréa alcanzar a
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TABLA Il.  ASPECTOS PSICOSOCIALES RELEVANTES EN EL CONTROL
DE LA DIABETES

= Expectativas, actitudes y metas del paciente y su familia
acerca del tratamiento

= Experiencias pasadas con la enfermedad en general y con la
diabetes en particular

= Estado afectivo actual

« Extension del disgusto o aceptacion tras el diagnéstico

= Disposicion para aprender y realizar cambios en el
comportamiento

* Gradoy tipos de estrés actual

= Reacciones emocionales a temas clave relacionados con la
diabetes (ideales de peso, intolerancia a la regularidad, miedo
a las agujas y los pinchazos, temor a la hipoglucemia, temor a
las complicaciones, etc.)

= Enfermedad psiquiétrica, especialmente depresion o
trastornos de la conducta alimentaria

= Personas clave en la vida del paciente

= Reacciones y relaciones con los miembros del equipo
sanitario

= Factores culturales que pudieran afectar la percepcion del
significado de la enfermedad y su tratamiento

Modificado de Jacobson (1996).

través de un equipo terapéutico multidisciplinar formado
por expertos en diabetes, enfermeria y salud mental, sin olvi-
dar al paciente y la familia. La evaluacion terapéutica debe
incluir la revision de posibles problemas psicoldgicos y socia-
les que impidan el autocuidado (Tabla II), como preocupa-
ciones 0 miedos relacionados con la diabetes, alteraciones
psiquiatricas, fuentes de estrés en la vida personal, escolar
o social o conflictos familiares subyacentes. El contacto tem-
prano con profesionales de la salud mental hard mas faci-
les las consultas posteriores y disminuira el estigma aso-
ciado con ser referido a los mismos.
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