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Developing a structured educational program on diabetes for pediatric patients
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Resumen

La diabetes mellitus tipo 1 es una enfermedad cronica que requiere un trata-
miento complejo y que genera cambios en el estilo de vida personal y familiar.
El paciente/familia debe adquirir una serie de conocimientos, habilidades y
conductas saludables que le permitan comprender su enfermedad y autoges-
tionarla. Para ayudar a conseguir estos objetivos, es necesario disponer de pro-
gramas educativos estructurados que faciliten el aprendizaje. Cuando estos
programas estan disefiados para aplicarse en la edad pediatrica, los objetivos,
el material y las actividades deben adecuarse a la edad del paciente y a las
caracteristicas propias de la infancia. Para conseguir que el nifio llegue a la
etapa adulta sabiendo autogestionar correctamente su diabetes, es muy im-
portante la actitud y formacion de los padres/tutores, asi como la habilidad en
el traspaso progresivo de responsabilidades.
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Abstract

Type 1 diabetes mellitus is a chronic disease that requires a complex treatment
and that generates changes in the patient’s personal and family lifestyle. In or-
der to understand and self-manage the disease, the patient/family needs to
acquire certain knowledge, skills and healthy habits. Structured educational
programs must be available to facilitate the learning process and help patients
achieving these objectives. When those programs are designed for pediatric
patients objectives, material and activities must be adapted to patient's age as
well as the distinctive characteristics of childhood. To make sure that children
are able to adequately self-manage their diabetes by the time they reach adult-
hood, parents/tutors’ attitude and training are of fundamental importance, as
well as providing progressive transfer of responsibilities to them.

Keywords: type 1 diabetes mellitus, pediatrics, education.

Introduccién

La diabetes tipo 1 (DM1) es una de las enfermedades crénicas
mds frecuentes en la infancia y adolescencia. La incidencia ac-
tual en Espafia es de 11,3 individuos cada 100.000 habitantes de
0 a 15 afios, y de 9,9 individuos cada 100.000 habitantes de 15 a
29 afios. El mantenimiento del registro ha permitido detectar un
aumento progresivo de la incidencia en los Gltimos afios'.

La complejidad de las técnicas de administracién del trata-
miento y control de la glucemia, las pautas de alimentacion, la
actuacion para prevenir o tratar algunas complicaciones agudas y
la necesidad de saber adaptarse ante algunas situaciones especia-
les y a los cambios que genera la enfermedad, hacen necesaria
una educacion terapéutica al paciente y su familia para ayudar a
conseguir que sean capaces de llevar a cabo su propio tratamien-
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to y autocuidado. Cuando el paciente estd en edad pedidtrica, de-
ben tenerse en cuenta, ademds, otros factores como la edad y la
madurez, tanto a nivel biolégico como psicoldgico y social.

Las necesidades y capacidades de autocuidado en la infancia
son muy diferentes segtin la etapa del desarrollo, y en la mayoria
de ellas implican la necesidad de trabajar con la familia/cuidado-
res. Diversas caracteristicas de la infancia dificultan el manejo de
la diabetes, como el temor al dolor, el consumo frecuente de go-
losinas, la actividad fisica imprevisible, la negacién de la inges-
tién de alimentos «sin capacidad de razonamiento», la dificultad
en la percepcién y/o comunicacion de las hipoglucemias, las en-
fermedades propias de la infancia, los importantes cambios hor-
monales en la fase puberal, la adolescencia y su rechazo a las
normas, etc.

Perspectiva histérica

Actualmente, nadie pone en duda la importancia y necesidad de
la educacién en el paciente con diabetes, pero ha sido un proceso
largo y evolutivo. Su inicio coincidié con el descubrimiento de la
insulina en 1921, que desencadend la necesidad de adiestrar a los
pacientes con diabetes para el aprendizaje de la autoadministra-
cién. A partir de este momento, algunos diabet6logos empezaron
a educar sistemdaticamente a sus pacientes. Entre los pioneros se
encontraban Joslin (Estados Unidos), Roma (Portugal), Pirart
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(Bélgica), Silvestrini (Italia) y Carrasco i Formiguera (Catalufia).
Mis tarde se vio la importancia de prevenir, reconocer y saber
actuar ante las complicaciones agudas. En el afio 1972, Leona
Miller publicé un estudio donde demostraba la importancia de
los programas educativos estructurados para prevenir las descom-
pensaciones agudas y disminuir el coste sanitario.

A finales de la década de los setenta, se cred el Diabetes Edu-
cation Study Group (DESG), que agrupa a los principales profe-
sionales de Europa interesados en la educacién de pacientes con
diabetes. Assal, su primer presidente, ha sido un auténtico revo-
lucionario en la formacién de profesionales. En octubre de 1989
se reunieron en Saint Vincent (Italia) los representantes de vein-
tinueve paises europeos con la finalidad de analizar la situacién
de la diabetes mellitus en Europa. De esta reunién surgi6 la «De-
claracién de Saint Vincent», que marcé unos objetivos generales
y especificos para las personas con diabetes. En 1993, el estudio
DCCT (Diabetes Control and Complications Trial) demostrd que
la terapia intensiva junto a un programa estructurado de educa-
cién diabetoldgica prevenia un porcentaje considerable de com-
plicaciones crénicas de la diabetes™”.

La metodologia didéctica y las técnicas educativas han ido
evolucionando, pasando de una educacién tradicional basada en
métodos magistrales a utilizar métodos mds participativos y bidi-
reccionales. Actualmente, la educacién deja de ser una transmi-
si6n de informacién para pasar a ser una movilizacién para la
resolucién de problemas o empowerment. La esencia del em-
powerment se apoya en tres puntos importantes: ensefiar, educar
y apoyar, inspirando al paciente/familia. Esta filosofia establece
que una persona con diabetes (y/o su tutor) es totalmente respon-
sable de su cuidado. El equipo de salud debe proporcionarle to-
das las herramientas para que sea capaz de tomar las mejores de-
cisiones, y apoyarlo®.

Cambios y consecuencias

del diagnéstico de la diabetes mellitus

El diagnéstico de una enfermedad crénica como la diabetes

supone una serie de cambios que afectan al estilo de vida y a

los planes de futuro del nifio y su familia. Estos cambios pue-

den ser:

* Psicoldgicos. Tanto el nifio como la familia pueden pasar por
las distintas etapas emocionales: fase de shock inicial, protes-
ta, ansiedad, negacién y adaptacién/resignacion. Estas fases
pueden variar de orden e incluso alguna de ellas puede no
presentarse. Ademds, el nifio puede estar en una etapa y la fa-
milia en otra distinta. Se debe tener en cuenta que, una vez
alcanzada la aceptacion o adaptacion, pueden producirse re-
gresiones.

El control permanente de la DM causa estrés, tanto al nifio
como a la familia. La aparicién de complicaciones graves con-
duce a menudo a la depresién y al descontrol terapéutico. Tan-
to las hiperglucemias como las hipoglucemias afectan al siste-
ma nervioso central, a las emociones y a la conducta’.

* Familiares. A menudo implica una sobrecarga familiar. Suele
requerir cambios de hébitos dietéticos, horarios y actividades.

Tabla 1. Temas que es necesario desarrollar en un

programa de educacion diabetoldgica en pediatria

e Diabetes: concepto y tipos

o Autoandlisis: técnica e interpretacion

e |nsulina: concepto, tipos, actuacion, administracion y manejo de la pauta

e Nutricion: concepto de alimentacion equilibrada, conocimiento
de los grupos de alimentos

¢ Manegjo de los hidratos de carbono: célculo e intercambio de raciones,
interpretacion de etiquetas nutricionales

¢ Hipoglucemia: identificacion de sintomas, prevencion y tratamiento

e Hiperglucemia: prevencion y tratamiento

o (etosis: manejo y correccion

e Ejercicio fisico: adecuacion de las dosis de insulina y/o estrategias
compensatorias

e Enfermedades intercurrentes y diabetes: manejo y sintomas de alarma

e (elebraciones: consejos y estrategias

e Salidas y viajes: preparacion, valoracion del destino, actividad,
adecuacion de la pauta de insulina

e Escuela: conexion e informacion

e Informacion adicional para jovenes: sexualidad, salidas nocturnas

Pueden aparecer conductas de manipulacién, sobreproteccién
y celos de los hermanos.

* Escolares. Necesidad de informacién, formacién y demanda
de colaboracidn en la escuela. Integracion del nifio con diabe-
tes en el entorno escolar, minimizando el sentirse «diferente»
de sus compaiieros.

* Sociales. Falta de informacién por parte de la poblacién, lo
cual implica reacciones de compasion, rechazo o temor.

* Econémicos. La diabetes comporta siempre, en mayor o me-
nor medida, una sobrecarga econémica’.

Programa educativo estructurado

Para llevar a cabo el proceso de educacién terapéutica es preciso
disponer de un programa estructurado que contemple objetivos y
estrategias que faciliten al nifio y/o sus familiares/cuidadores los
conocimientos, habilidades técnicas, actitudes y apoyo necesa-
rios para que puedan autorresponsabilizarse de su enfermedad.

Este programa debe ser continuado, evaluado y reformulado
con el tiempo. No debemos olvidar que el tratamiento puede
cambiar, o aparecer nuevas técnicas, tanto médicas como educa-
tivas. Debe ser puesto en practica por un equipo multidisciplinar
que, a ser posible, incluya médicos endocrin6logos, enfermeras
educadoras, nutricionistas, psicélogos, asistentes sociales y
maestros. Este equipo necesita un entrenamiento pedagdgico es-
pecifico para llevar a cabo la educacién terapéutica’. Los temas
que es preciso desarrollar en un programa de educacién diabeto-
l16gica en pediatria se detallan en la tabla 1.

Cuando el programa estd dirigido a un paciente que acaba de
ser diagnosticado, no es recomendable sobrecargar la informa-
cién, ya que tanto el nifio como la familia estdn afectados por el
impacto del diagnéstico, lo que les sitia en un estado emocional
poco propicio para el aprendizaje. Una vez asumida lo que deno-
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minamos «educacién de supervivencia», el programa debe pro-
seguir afianzando y optimizando conceptos y habilidades, resol-
viendo dudas y ofreciendo las nuevas técnicas que puedan surgir.
Hay que tener presente que los efectos del aprendizaje desapare-
cen si no son reforzados periédicamente.

Fases de planificacion

Analisis de las necesidades del nifio y su familia

La primera entrevista del educador con el nifio y la familia es de

suma importancia. Mientras se procede a la presentacion perso-

nal y a la informacién del objetivo del programa educativo, es
conveniente crear un clima de confianza, y transmitir apoyo, se-
guridad y tranquilidad.

Es el momento en que se puede valorar:

* El estado emocional: posibles sensaciones de culpa, conoci-
miento de la enfermedad, creencias acerca del tratamiento, ex-
periencias negativas, temores, expectativas, etc. El educador
deberia ofrecer tiempo y una actitud receptiva para que puedan
manifestar sus emociones.

» Capacidad de aprendizaje: edad, nivel escolar y de madurez,
nivel sociocultural del nifio y sus cuidadores.

* Actividad: si realiza deporte, aficiones, donde come (en el co-
legio, en casa, etc.), quién prepara la comida...

¢ Situacion familiar: clima familiar, miembros implicados en el
cuidado del nifio (padres, abuelos, hermanos, otros familiares,
«canguros», etc.) y grado de apoyo familiar.

* Entorno social: origen, raza, lengua materna, costumbres, ha-
bitos dietéticos, etc.

Objetivos generales

* Mantener los niveles de glucemia préximos a la normalidad.

* Evitar las hipoglucemias (sobre todo en edades tempranas).

* Asegurar un crecimiento y desarrollo fisico y psiquico ade-
cuado.

* Conseguir la mdxima integracién en su entorno familiar/social.

* Conseguir la participacién activa del nifio®.

Objetivos especificos
Los objetivos especificos deben marcarse de forma realista, fac-
tible y pertinente, y ser pactados siempre con el paciente/familia.
Cuando se desarrolla un programa educativo para nifios, los pro-
fesionales de la salud deben ser conscientes de que las habilida-
des cognitivas y las capacidades de aprendizaje varian segin la
edad y el estadio de desarrollo, como demostraron Piaget e Inhel-
der’. Segin la disposicién en cada edad, se marcardn los objeti-
vos especificos y la intervencién educativa adecuada'® (tabla 2).
La actitud de los padres/tutores es fundamental para que el ni-
flo pueda aumentar progresivamente su autonomia de forma ade-
cuada a la edad. Transmitir mensajes de seguridad y control de la
situacién ayudar al nifio a evolucionar correctamente'" (tabla 3).

Metodologia de intervencion
La intervencién educativa debe basarse en métodos participati-
vos, ya sea de forma individual o grupal, o mediante la combina-
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Tabla 2. Disposicion del nifio segun la edad

Edad Disposicion
2-4 anos Se forma el pensamiento simbdlico
(representacion mediante dibujos)
Colabora en las actividades dirigidas por los padres
4-6 afos Se reconoce diferente a los demas
6-8 afos Se inicia la construccion del pensamiento ldgico formal.
Puede realizar razonamientos simples. Aprende a leer
y a escribir. Conoce el tiempo
8-12 afios  Diferencia el bien del mal. Comprende las consecuencias
de sus actos. Aumenta su sentido de responsabilidad
Adolescencia Se muestra contradictorio e inseguro
Aumento progresivo de la independencia
Busqueda de identidad en el grupo de iguales

Tabla 3. Actitud adecuada de los padres
en las etapas madurativas del nifio

Etapa Actitud de los padres

Infancia Son los responsables totales de su hijo
Pubertad Sirven de guia para ir aconsejandolos
Adolescencia Establecen apoyo

Edad adulta Son observadores y consejeros

cién de ambas. La eleccion del método vendra definida por el
andlisis de las necesidades del nifio/familia y los objetivos que se
quieran conseguir. La ensefianza individual permite centrarse en
las necesidades especificas de forma personalizada, respetar la
intimidad, conseguir un mejor conocimiento del paciente y adap-
tar la evolucidn del programa al ritmo de aprendizaje. Estas ca-
racteristicas hacen que sea el método més utilizado en el momen-
to del debut.

La ensefianza grupal ofrece intercambio de experiencias, con-
frontacién de creencias, estimulaciéon y motivacién. Asimismo,
fomenta el aprendizaje basado en la discusién de problemas. Es-
te método resulta util cuando el nifio/familia ya tiene unos cono-
cimientos basicos. Por las caracteristicas de la adolescencia, los
grupos de «iguales» son un recurso muy util para el abordaje de
la diabetes.

Al finalizar cada sesidn educativa, debe realizarse siempre un
resumen y poner énfasis en las conclusiones a las que se ha lle-
gado. En pediatria es muy importante el material educativo que
se utiliza. Los educadores deben desarrollar la imaginacion para
preparar actividades y material apropiados a la edad y al objeti-
vo. Con el fin de disponer de un material adecuado para aplicar
un programa en la fase del debut, un grupo de educadores de Ca-
talufia (GEDIC) elaboramos un documento que contemplara to-
dos los tépicos del tratamiento, control y autocuidados recomen-
dados por las sociedades cientificas (SED, FEAED, ACM, ACD).
Como objetivo nos marcamos que debia ser prictico, agil, perso-
nalizable, atractivo, facil, con rigor cientifico y consensuado por
todos los miembros del grupo.
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GUlA RAPIDA DE ACTUACION

Hipoglucemia

Cuando al nival de glucamia exé por debajo de .......... mg/dl;

¥ Toma hidrotos de corbono de absorcidn répida
Por ejemplo..........

2- Espera de 10 a 15 minufos.
3 Reafiza yn nuevo conlrod de glucemia
@ 5i se ha normalizado, toma hidrolos de carbono de absorcitn lenta

Por ejempla_.....
Qbservaciones.,

@ Siio ghuicemio sigue boja, replle pasos L 2y 3

En caso de pérdide o disminucian del cor ADMINISTRAR GLUCAGON y
une ver recuperodd lo conciencia lomar hidrodos de corbono de absorcidn rdpida y/o
lenin posteriormente.
Por fempio. ... weres
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5l presentas sintomas ¥ no dispones de aparato medidor,
ACTUA COMO SI FUERA UNA HIPOGLUCEMIA
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a Tekbfono

GEDICCTY

Figura 1. Guia rapida de actuacion. Hipoglucemia

El dosier incluye 16 guias temdticas con conceptos educativos
expresados mediante esquemas y dibujos que actian como recor-
datorio y consulta'?. Por un lado recoge la explicacién en texto,
y en el reverso los conceptos en imagenes (figuras 1y 2).

La utilizacién de juguetes, cuentos, dibujos y material lddico
puede ser util para conseguir que los nifios expresen mds abierta-
mente las dificultades de su vida cotidiana relacionadas con la
diabetes, asf como para transmitir conocimientos y habilidades".
Los campamentos y colonias son actividades muy utilizadas tan-
to en Europa como en Estados Unidos. Son un buen recurso para
aumentar conocimientos compartiendo experiencias con un gru-
po de iguales.

Evaluacion

Es una herramienta de andlisis y mejora del programa; debe rea-
lizarse a lo largo de todo el proceso. El objetivo de la evaluacién
es comparar los resultados con los objetivos, valorando si son
realistas y factibles. Se debe modificar el programa, mejorando
las actividades y adecuando las intervenciones a las necesidades
reales.

(Qué se debe evaluar en relacién con el programa? La acepta-
cidn, la participacion, la forma de aprender, el grado de satisfac-
cidn, la utilidad y la relacién con los profesionales. En relacién
con los resultados de salud, debe analizarse la hemoglobina gli-
cosilada (HbA ), el desarrollo pondoestatural, el nimero de hi-

HIPOGLUCEMIA: GUIA DE ACTUACION

SINTOMAS

Sudor Irie, @ ;

irritobilidod,

maolestar &)
| ] | ] [ ) | ) [ 1

remblor, polider.

sensoén de
hambre,

@ @ 10-15'
P

(D]

G6EDICC

Figura 2. Guia rapida de actuacion. Hipoglucemia

poglucemias, las complicaciones, la calidad de vida y la afecta-
cién psicoldgica.

Como instrumentos para la evaluacion se utilizardn registros,
cuestionarios, escalas de opinidn, observacion, debates y reunio-
nes con el equipo™.

Conclusiones
Los programas de educacion terapéutica dirigidos a pacientes pe-
didtricos afectos de DM1 deben ser estructurados teniendo en cuen-
ta que las habilidades cognitivas y la capacidad de aprendizaje va-
rian segun la edad y el estadio de desarrollo, lo cual implica una
adaptacién continua de los objetivos y las estrategias educativas.
La gran diferencia entre las distintas etapas pedidtricas hace
indispensable que los educadores desarrollen la imaginacién pa-
ra preparar actividades y material apropiados a cada una de ellas.
El programa debe contemplar el entorno familiar/social del nifio,
implicando a padres/tutores, cuidadores y maestros.
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