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Type 1 Diabetes Mellitus: Psychosocial factors and adjustment
of pediatric patient and his/her family. Review
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RESUMEN

La diabetes mellitus tipo 1 es la enfermedad
endocrinolégica crénica més frecuente en la
infancia, de incidencia muy baja durante los
primeros meses de vida y con un pico maximo
coincidente con el desarrollo puberal (10-15
anos es el grupo etario de mayor incidencia al
momento del debut).

Apartirde unarevision delaliteratura cientifica,
nuestroobjetivoesestudiarlos principalesfactores
psicosociales relacionados con la adaptacion de
estos enfermos pediatricos y sus familias. Las
investigaciones destacan los factores de riesgo
situacional (sucesos vitales estresantes...),
personal (enfermedades fisicas adicionales,
baja autoestima, alteraciones emocionales...)
e interpersonales (desestructuraciéon y
conflictividad familiar...) y los factores de
proteccién (estrategias de afrontamiento, apoyo
social, fluidez comunicativa...).

Sefialamos la urgencia de hacer frente a las
alteraciones que afectan a estos pacientes
diabéticos y sus familias, con la implementacién
de intervenciones psicosanitarias eficaces que
tengan en consideraciénlos factores psicosociales
asociados a la evolucién de esta enfermedad.
Palabras clave: diabetes mellitus tipo 1, pediatria,
impacto psicosocial, adaptacion, familia.

ABSTRACT

Type 1 Diabetes Mellitus is the most common
childhood chronic endocrine disease, with a
very low incidence during the first months of life
and a maximum peak coincident with pubertal
development (10-15 years age group is the higher
incidence group at debut).

From a review of the scientific literature, our
main objective is to study the psychosocial
factors related to the adaptation of these
pediatric patients and their families. Scientific
research highlights the situational (stressful life
events...), personal (additional physical illness,
low self-esteem, emotional disturbances...) and
interpersonal (family conflict, lack of family
structure...) risk factors and the protective
factors (coping strategies, social support,
communicative fluency...).

Wenote theurgency of dealing with disturbances
affecting these diabetic patients and their
families, using the implementation of effective
interventions that consider the main role of
these psychosocial factors associated with the
progression of this disease.
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INTRODUCCION

La diabetes mellitus tipo 1 (DM1)
es la enfermedad endocrinolégica
créonica mas frecuente en la infancia,’
de incidencia muy baja durante los
primeros meses de vida y con un pico
maximo coincidente con el desarrollo
puberal (10-15 afios es el grupo etario
de mayor incidencia al momento del
debut).? La infancia y la adolescencia
son un periodo de desarrollo
constante asociado con problemas
psicosociales y, en estos pacientes,
se agrava con la apariciéon frecuente
de sintomas de ansiedad-depresion,
dificultades en la construccién de
su identidad, declinacion en el
autocuidado y deterioro del control
metabodlico.>® Asi, el 36% de los ninos
y adolescentes con DM1 presentaran
alguna dificultad psicolégica durante
el primer afio de enfermedad.®

Las familias con infantes y
adolescentes se ven sumergidas en
un periodo de rdpidos cambios fisicos,
psicoldgicos y sociales; la presencia de
DM1 puede influir significativamente
en su adaptacion a esta época
evolutiva. Son muchos los factores
asociados que pueden interrumpir el
normal funcionamiento familiar. El
diagnostico de DM1 en esta etapa, su
posterior curso crénico, la aparicion
de complicaciones y su complejo
tratamiento suponen una sobrecarga
significativa para el nifio y su familia
e implican un funcionamiento
personal y familiar diferente, ademas
de la adquisicién de mayores
conocimientos sobre la enfermedad
y el desarrollo de habitos necesarios
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para su control eficaz.” El mantenimiento de un
control metabdlico adecuado, la conservacion de
la calidad de vida y de un estilo de vida flexible
parecen encontrarse entre los principales retos
para los jovenes con DM1 y sus familias.®

La American Academy of Pediatrics ha sefialado
que un tratamiento puramente médico de la
enfermedad resulta insuficiente; es necesaria,
ademads, la mejora del bienestar del nifio o de
su calidad de vida relacionada con la salud, la
potenciacién de sus capacidades adaptativas y de
su desarrollo y transicion hacia una adultez sana
y productiva.’

Por todo ello, consideramos necesario
identificar los principales factores que influyen
en la adaptacion a la DM1 pediatrica establecida
(entendiendo por adaptacion el grado en que una
persona responde fisiolégica y psicosocialmente
al estrés que supone el hecho de convivir con una
enfermedad cronica).

Nuestro trabajo parte de la necesidad de
facilitar el adecuado desarrollo de los nifos
diagnosticados con DM1 y sus familias. Asf,
presentamos un articulo que tiene como objetivo
estudiar los principales factores psicosociales
relacionados con la adaptacion de estos enfermos
pediétricos y sus familias. Para ello, entre 2013
y 2014, hemos realizado un analisis exhaustivo
de la bibliografia cientifica existente, siguiendo
criterios rigurosos de seleccién que aseguraran
la relevancia cientifica de las diferentes fuentes
documentales analizadas (articulos de referencia
en el campo y principales publicaciones
aparecidas en los tltimos 10 afios, realizadas por
los autores de prestigio en el area, sustentadas por
la evidencia empirica, calidad y representatividad
de sus resultados) y empleando las bases de
datos mas relevantes en el campo (TESEO,
DISSERTATION ABSTRACT, ISBN, JCR, WOK,
PROQUEST CENTRAL, PSYCINFO, SCOPUS,
PUBMED, MEDLINE, ISOC, IME, PSICODOC,
DIALNET, GOOGLE ACADEMICO y LATINDEX).
Finalmente, se seleccionaron cerca de 90
documentos cientificos y se realizé un analisis en
profundidad de dicha literatura cientifica.

Los factores de riesgo en la adaptacién a la
diabetes mellitus tipo 1 pediatrica

Un factor de riesgo es un aspecto concreto del
estilo de vida, un comportamiento individual,
una situacién ambiental o una caracteristica
personal que se vincula a condiciones referentes
a la salud, por lo que se considera importante
prevenirlo o manejarlo.”” Podemos clasificarlos en

situacionales, personales e interpersonales.

a. Los factores de riesgo situacionales incluyen
aquellas caracteristicas del entorno (externas al
individuo) o de la situacién que afectan al curso
de la enfermedad.

La American Diabetes Association'! sefiala, entre
los principales factores de riesgo situacionales
en la evolucién de enfermedades crénicas de la
infancia, la presencia de sucesos vitales causantes
de estrés (fisicos o emocionales), desventajas
socioecondmicas, desamparo o discriminacion y
desempleo a nivel familiar.

b. Los factores personales incluyen aquellas
variables individuales del paciente que influyen
en el proceso de adaptacion.

Entre los riesgos potenciales para una
adecuada evolucién de los pacientes con
enfermedades crénicas pediatricas, estarian la
presencia de enfermedades fisicas adicionales
(en especial, crénicas y/o neurolégicas),
dificultades de aprendizaje, retrasos especificos
en el desarrollo, baja inteligencia, temperamentos
dificiles, problemas de lenguaje-comunicacién,
fracaso escolar reiterado, baja autoestima.'?
Ademas, estos jovenes presentan frecuentemente
alteraciones emocionales (miedo, ansiedad,
depresion, problemas de comportamiento o de
conducta alimentaria) que repercuten de modo
negativo en su bienestar.'>'*

Entre las preocupaciones mas frecuentes
relacionadas con DM1 manifestadas por estos
pacientes estarian' la responsabilidad que supone
controlar-manejar continuamente la DM1, las
marcas fisicas que les provocan los pinchazos, el
continuo estado de alerta en cuanto a la respuesta
corporal a la insulina, los altibajos animicos
dependientes de las tasas de glucosa en sangre,
la ansiedad generada por la valoracién social-
afectiva de su enfermedad (especialmente,
miedo a reacciones negativas de sus amigos) y,
en general, el constante pensamiento sobre las
complicaciones de su enfermedad.

Las demandas ligadas al manejo de la DM1
pueden provocar, en estos niflos, un importante
estrés y malestar psicolégico, que, en muchas
ocasiones, favorece un pobre control metabdlico,
el incumplimiento del tratamiento y, en definitiva,
un peor ajuste.'>'®

Entre los principales factores de riesgo
personales asociados a una peor evolucién de
la DM1, se encontrarian el inicio temprano de
esta enfermedad, la duracién mas prolongada
de la DM1, el historial de hipoglucemia grave,
el control metabdlico mas pobre.*'” Otro
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importante aspecto ligado con el estrés y peor
ajuste a la enfermedad seria la elevada tasa
de hospitalizaciones de estos pacientes, que
es tres veces mayor en los jévenes con DM1
que en la poblacién pediatrica general.'® Estos
episodios agudos de hospitalizacion contribuyen
al absentismo escolar de los pacientes, al laboral
de sus familiares, al deterioro del rendimiento
en toda la familia, a un mayor clima de conflicto
familiar y a un aumento de la morbilidad y del
riesgo de mortalidad.®"

El diagnéstico de DM1 suele venir
acompafnado de una crisis psicoldgica de
intensidad leve;** cerca del 36% de pacientes
presentan algtin problema psiquiétrico durante
el primer afo.*'® A pesar de la intensidad leve
de esta clinica inicial, esta suele presagiar el
posterior desarrollo de ansiedad y/o depresion,®
asi como de una autoestima mas baja.® A lo
largo del segundo afio, el paciente comienza
a ser mas consciente de la cronicidad de su
enfermedad, de las complicaciones que conlleva
y de las habilidades personales que precisara
para manejar adecuadamente las consecuencias
propias de esta.'® Parece darse una tendencia a
desarrollar niveles de dependencia, aislamiento
y depresion en estos nifios diabéticos.?

c. Los factores interpersonales se refieren a
caracteristicas significativas de las relaciones del
sujeto con su familia y entorno social mas cercano,
que influyen en el ajuste a la enfermedad.

La DM1 pediatrica constituye un grave motivo
de estrés, que afecta al conjunto del sistema
familiar. Podriamos hablar de la DM1 como una
“enfermedad familiar”;?! cuanto mayor es el
estrés y las conductas problematicas del paciente
y menor su capacidad funcional, mayor suele
ser el estrés de la familia y peor su adaptacion
a la enfermedad, y viceversa. El diagndstico y
tratamiento de DM1 suele suponer un evento
traumatico para los padres, que desarrollan
frecuentes enojos y preocupaciones'>'¢ (por
ejemplo: impotencia e inseguridad ante la toma de
decisiones relacionadas con la enfermedad, miedo
al juicio por parte de los profesionales respecto
a los habitos familiares o del nifio, tendencia
a la sobreproteccion o exceso de autonomia) y
sintomas significativos de estrés.'*'>*

Entre los factores generales de riesgo presentes
en las familias con pacientes con una enfermedad
crénica pedidtrica, estarian la presencia adicional
de enfermedades fisicas o psiquiatricas en la
familia, la existencia de abusos fisicos, sexuales
y/o emocionales, la criminalidad o adiccién

a sustancias por parte de los progenitores, la
muerte y pérdida de seres queridos.'>*

Un adecuado sistema de apoyo social
y familiar (tanto general como en particular
relacionado con los aspectos de la DM1) parece
contarse entre los principales factores que
modulan, en estos pacientes, la presencia de
mayor calidad de vida, mayor bienestar emocional
(que incluye menor ansiedad y depresién), mayor
autocuidado, mayor adherencia al tratamiento
y control metabdlico, méas sentimientos de ser
valorado y cuidado por otros.?2*2

Los estudios sefialan menor autonomia y
mayor rigidez, entre las caracteristicas que
con frecuencia aparecen en las familias con
adolescentes diabéticos.?? El exceso de cohesion-
aglutinacién familiar, la sobreproteccion, la
rigidez de normas y estrategias de afrontamiento
y las dificultades en la resolucién de conflictos
serian elementos para considerar a la hora
de optimizar su capacidad de adaptarse a las
complicaciones propias de la DM1 (por ejemplo,
crisis metabdlicas) junto con los motivos de estrés
tipicos de su momento evolutivo.”*

Los adolescentes con DM1 que viven en
familias rotas, desestructuradas o monoparentales
manifiestan mas depresién y niveles mas bajos
de bienestar general. La presencia de relaciones
hostiles o rechazo y la percepcion de escaso apoyo
emocional constituyen factores de riesgo ante una
adecuada evolucion de la enfermedad.*° Estos
pacientes presentan mayor clinica depresiva
cuando perciben un menor apoyo especifico por
parte de su familia.”? Asi, la presencia de intensos,
duraderos y/o frecuentes conflictos parentales
o intrafamiliares, desestructuracion familiar,
estilos parentales con una disciplina inconsistente
o carente de claridad, exceso de rigidez o falta
de flexibilidad familiar para adecuarse a las
necesidades cambiantes propias de la infancia/
adolescencia o de las diferentes situaciones
de enfermedad que se puedan crear (pautas
nutricionales y de ejercicio, visitas ambulatorias,
estancias hospitalarias, etc.) supondrian
importantes factores de riego en esta poblacion.””

Los factores de proteccion en la adaptacion a la
diabetes mellitus tipo 1 pediatrica

Los factores de protecciéon son aquellos
aspectos que pueden salvaguardar a los
individuos que padecen una determinada
enfermedad o que, en tdltima instancia, pueden
reducir o suavizar sus consecuencias negativas. A
nivel general, sefialaremos los siguientes:'
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a. Estrategias de afrontamiento (las pérdidas
asociadas a la enfermedad croénica se
consideran estresores ante los cuales se requiere
del afrontamiento dirigido al problema y del
dirigido a la emocién en diferentes momentos.
El primer tipo de afrontamiento seria maés
adecuado en situaciones susceptibles de ser
modificadas y el segundo seria mas 1til ante
las irreversibles. Por tanto, en la adaptacion
a la enfermedad, estos dos componentes
tendrian un papel diferencial en los distintos
momentos temporales, desde la anticipacion
de las pérdidas hasta su resolucién o

b. Protectores que se deducen a partir del estudio
de los factores de riesgo (muchos de los factores
de riesgo pueden ser considerados de modo
inverso como protectores: apoyo familiar,
ocupacion laboral, ausencia de dificultades
econdmicas o patologias previas, etc.) o

c. Factores detectados a partir de la experiencia
clinica (fluidez comunicativa, autoeficacia,
percepcién de utilidad en los cuidados propios
y del enfermo, habilidades de planificacién y
resolucion de problemas, flexibilidad mental,
encontrar sentido a la experiencia).

Entre los principales factores de proteccién
que favorecerian una adecuada adaptacion
en el nifio diabético, estarian la percepcién
de autoeficacia positiva, los sentimientos de
utilidad, la capacidad de autocuidado, las
buenas estrategias de afrontamiento, la toma
de decision y resolucion de problemas ante el
estrés que supone una enfermedad crénica, las
habilidades de comunicacién y planificacién,
el buen sentido del humor y la capacidad de
reflexion.?*! La autoestima global y el apoyo
social, ademads, se asocian positivamente con
el ajuste y negativamente con el estrés,? por lo
que ambas variables contribuyen a la reduccién
del estrés, incrementando la probabilidad de un
ajuste 6ptimo a la DM1 en la infancia. A su vez, el
rasgo de resiliencia infantojuvenil parece tener un
rol amortiguador sobre el descontrol glucémico y
las conductas de autocuidado de la DM1.*

Entre los factores de proteccién en la DM1
pediatrica, se destaca la presencia y percepcion
de apoyo familiar.” Los pacientes con mayor
bienestar general son aquellos que perciben a su
familia con una mayor capacidad de adaptacion
ante las situaciones derivadas de la DM1 y los
momentos evolutivos por los que atraviesan,
que estdn més cohesionadas y organizadas y,
por tanto, con niveles leves de conflicto.”? Una
cohesién familiar equilibrada (que permita una

vinculacién estable y segura con ciertos niveles de
autonomia en los miembros de la familia) y una
equilibrada organizacion familiar (sin demasiada
autonomia y sin excesivas orientaciones
personales a la consecucién de objetivos o logros)
parecen estar ligadas a mayores niveles de
bienestar, menor depresiéon y ansiedad, mayor
energia, mejor manejo de la diabetes y menor
nivel de conflicto intergeneracional.'>??*%

Finalmente, un buen control glucémico desde
el inicio de la diabetes se asocia con un desarrollo
favorable de la enfermedad, que contribuye,
incluso, a optimizar las habilidades académicas
de los pacientes.* Ademas, el sentido de control
en pacientes y sus familias se ha identificado
como un factor protector y ha aumentado sus
mecanismos de adaptacion y funcionamiento ante
la diabetes.®

CONCLUSIONES

Nuestro trabajo muestra la urgencia de hacer
frente a los aspectos psicosociales que afectan a
los nifios y adolescentes diabéticos y sus familias,
haciendo hincapié en lo que deberia constituir
una prioridad de salud publica, de modo que no
Unicamente se mejore el estado de salud de estos
pacientes, sino que, al atender estos factores, se
puedan reducir los costos que la enfermedad
produce en estos pacientes y sus familias. Para
llevar a cabo intervenciones psicosanitarias
eficaces, es necesaria una adecuada campana de
promocién de los factores psicosociales asociados
a esta enfermedad. B
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