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Resumen

La presente investigacion tuvo como objetivo proponer la creacién un manual
psicoeducativo de apoyo a nifios de 8 a 13 afios recién diagnosticados con
DM1 y sus familiares, para promover fortalezas del caracter, emociones
positivas y un estilo de vida saludable.
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El estudio realizado se enmarca en la categoria de proyecto factible, con un
disefio no experimental. Se utilizaron tres muestras intencionalmente selec-
cionadas: especialistas en diabetes, madres y nifos recién diagnosticados
con DM1.

Para obtener la informacion mas pertinente se realiz6 una amplia consulta
bibliografica y se aplicaron entrevistas semiestructuradas, tanto a los
especialistas en diabetes como a un grupo de 13 madres de nifios con esta
condicion procedentes del Servicio de Endocrinologia del Hospital J.M de
los Rios. A 13 niflos con DM1, entre 8 y 13 afos, les fue administrado el
cuestionario STAIC en la versién colombiana elaborada por Castrillon y Borrero
(2005), con el fin de describir niveles de ansiedad-rasgo y ansiedad-estado.
Los resultados derivados de especialistas y madres consultados sefnalan
que el diagnéstico reciente de diabetes en un nifio produce gran preocupacion
debido a la falta de informacion adecuada y a la mitificacion de la enfermedad,
por las complicaciones agudas que pudieran presentarse, asi como a las
exigencias y costo del tratamiento, el cambio de rutinas y la generacion de
emociones que, por lo general, se vivencian como negativas.

Los resultados del cuestionario STAIC revelan que los nifios evaluados
presentan mayores niveles de ansiedad-rasgo que de ansiedad-estado,
aunque ambas estan presentes.

Por lo tanto, un manual psicoeducativo en torno a esta enfermedad fue
considerado por madres y especialistas como de “mucha utilidad”. Sugirieron
que el manual deberia contener informacion suficiente pero sencilla sobre la
diabetes, mas un conjunto de estrategias y actividades para afrontarla
basadas en juegos, imaginacion y solucion de problemas, orientadas hacia
el autocontrol.

Una vez elaborado el manual con toda la informacion recolectada, se sometio
a validacioén tedrica a través de un conjunto de expertos, quienes lo
catalogaron como “excelente” en un 95% de los criterios propuestos.

Palabras clave: Diabetes mellitus tipo 1, manual Psicoeducativo, psicologia
positiva.

Summary

104

The research aimed to propose a psycho-educational manual support for
children 8 to 13 years newly diagnosed with type 1 Diabetes and their families,
to promote character strengths, positive emotions and a healthy lifestyle.
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The study was a feasible project with a non-experimental design. We used
three samples, intentionally selected: diabetes specialists, mothers of diabetic
children and children with this condition

To obtain the most relevant information, an extensive consultation of literature
was conducted and semi-structured interviews were carried with specialists
in diabetes and a group of 13 mothers from the Endocrinology Service of
Hospital JM de los Rios. To the diabetic children between 8 and 13 years, the
questionnaire STAIC in its Colombian version prepared by Castrillon and
Borrero (2005) was administered, in order to describe their levels of anxiety -
trait and anxiety - state.

The results from the mothers and the experts consulted agreed that the newly
diagnosed diabetes in a child causes great concern because of the lack of
adequate information and the myth of the disease, for the acute complications
that may arise, for the exigencies and cost of treatment, changes in routines
and generation of lot of anxiety and emotions usually experienced as negative.
STAIC questionnaire results reveal that the infants have higher levels of trait
anxiety, that anxiety-state, although both are present.

Therefore, a psycho-educational manual regarding this disease was
considered for mothers and specialists as “helpful”. It was suggested that the
manual should contain enough information of the disease, yet simple and a
set of strategies and activities to address for self-control based on games,
imagination and problem solving,

Once developed the manual with all the information collected and subjected
to theoretical validation for a set of experts, it was rated as excellent in 95%
of the proposed criteria.

Keywords: Diabetes Mellitus Type 1, Psycho-educational manual , Positive
Psychology.

Introduccion

La diabetes afecta mundialmente a 240 millones de personas y dentro
de veinte afos se estima que esta cifra ascendera a 380 millones (FID,
2009). Un subtipo, la diabetes mellitus tipo | (DM1), presenta gran inciden-
cia en menores, y Soltesz (2007) expresa que hay 440.000 nifios con
esta condicion en el mundo.
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La Federacion Internacional de Diabetes (2001, c.p. Rovira, 2004)
sefalo que la prevalencia de la diabetes mellitus en las Américas para el
afio 2000, estuvo en el orden de 35 millones de diabéticos, de los cuales
19 millones (54%) residian en América Latina y el Caribe. Venezuela
figurd en las encuestas con una tasa bruta que variaba entre 2% y 5%, lo
cual corresponde a estimaciones de un numero de personas con diabetes,
de entre 460 mil y 1 millén, respectivamente.

Segun Dowshen (2007), los nifios y adolescentes con diabetes
necesitan observary controlar sus niveles de glucosa, para lo cual, tienen
que cumplir las siguientes indicaciones:

* Medir los niveles de azucar en la sangre varias veces al dia por
medio del examen de una muestra de sangre.

* Aplicarse inyecciones de insulina, dejar que un adulto les administre
las inyecciones o usar una bomba de insulina.

+ Alimentarse con una dieta balanceada y saludable, prestar atencion
especial a los niveles de azucares y almidon en las comidas y el
horario de las mismas.

* Hacer ejercicio con regularidad.

» Trabajar de cerca con su equipo médico.

Estas son algunas de las particularidades a tener presentes cuando
se convive con el nifio diabético, lo cual constituye un desafio, sin importar
su edad; no obstante, los mas pequefios tal vez no entiendan por qué
las muestras de sangre y las inyecciones de insulina sean necesarias.
Pueden asustarse, enojarse y hasta negarse a cooperar (Betschart, 2000).

Segun Hoey (2004), cuando se diagnostica la enfermedad, frecuente-
mente la noticia suele convertirse en un serio golpe para los miembros
de la familia y para el propio nifio, ya que se ven involucrados factores
psicoldgicos y un nuevo estilo de vida que exige adquirir mayores cono-
cimientos y desarrollar habitos que seran necesarios para controlar la
afeccion de manera eficaz.
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Todos estos cambios en el estilo de vida pueden generar diferentes
problemas psicolégicos tanto al nifio como a su familia. La relacion de
problemas psicoldgicos y la DM1 ha sido motivo de diversas investiga-
ciones, las cuales indican un aumento global de los problemas psicolo-
gicos en el nifio y adolescente que la padecen. Ejemplo de ello es un
estudio realizado por Kovacs, lyengar, Goldston, Stewart, Obrosky y
Marsh (1990) c.p Chamorro, Badajoz, Lastra y Luzuriaga (2002), donde
se encontro que, si bien la mayoria de nifios y adolescentes con DM se
adaptan a su enfermedad, 36% presentan a lo largo del primer afio algun
problema psicoldgico, sobre todo depresion y cuadros de ansiedad, en
comparacion con nifios no diabéticos.

Algunos estudios también muestran una frecuencia elevada de
trastornos de la conducta alimentaria, y un porcentaje incierto de tentativas
de suicidio o de ideacion suicida en el joven diabético mediante la
utilizacién u omision de la insulina para este fin. Sin embargo, otros
estudios no han encontrado diferencias significativas en cuanto a
psicopatologia entre nifios y adolescentes diabéticos y controles sanos,
aunque si una peor autoestima relacionada con la enfermedad (Kovacs
y cols., 1990 c.p Chamorro y cols., 2002).

Claramente, los factores psicoldgicos se encuentran involucrados
con el diagnostico de la diabetes, la cual es considerada por el nifio y
sus familiares como una pérdida de la salud. Lo anterior confronta la
definicion brindada por la Organizacién Mundial de la Salud, al considerar
a la salud como un estado completo de bienestar fisico, mental y social
y no solamente como la ausencia de enfermedad (Prada, 2005).

Al compensar el enfoque exclusivamente centrado en la enfermedad,
se encontré como referencia a la psicologia positiva, la cual parte de la
promocion de la salud mas alla de la enfermedad, a través de la toma de
conciencia y fortalecimiento de los aspectos positivos de las personas
(Prada, 2005).

La psicologia positiva considera que el acogimiento de las emociones
positivas y la construccion del caracter pueden ayudar directa e indirec-
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tamente al alivio del sufrimiento y a enmendar la raiz de sus causas
(Seligman, Duckworth y Steen, 2005).

Se considera entonces muy relevante entender la diabetes en los nifios
como una condicion, de la cual hay que tomar conciencia para, a partir del
desarrollo de fortalezas y capacidades, aprender a vivir con ella.

En consecuencia, la investigacion tuvo como objetivo proponer un
manual psicoeducativo de apoyo a nifios de 8 a 13 afos recién diagnos-
ticados con diabetes mellitus tipo 1 y sus familiares, orientado a la pro-
mocién de las fortalezas del caracter y un estilo de vida saludable.

Método

Tipo y diserio de investigacion

El estudio se enmarca en el tipo de investigacion proyectiva o proyecto
factible (Hurtado, 2000; UPEL, 2001), con un disefio no experimental y
descriptivo transversal (Hernandez, Fernandez y Baptista, 2006), dado
que no se manipularon variables sino que se realizé un analisis teodrico
exhaustivo y una investigacion de campo en un solo periodo de tiempo,
con la finalidad de obtener la informacion mas pertinente para disefiar y
validar teéricamente un manual psicoeducativo en torno a la diabetes,
como respuesta a las necesidades detectadas en los padres y nifios
recién diagnosticados con esta enfermedad.

Poblacion y muestra

Se tomd como poblacion a especialistas en diabetes, mas madres y
nifios de 8 a 13 afios que para el primer semestre del afio 2010 acudieron
a control en el Servicio de Endocrinologia del Hospital de Nifios J.M. de
los Rios en la ciudad de Caracas, por un diagndstico reciente de esta
condicién (inferior a un afo).

La muestra tuvo caracter no probabilistico, intencionada de acuerdo
con los fines de la investigacion y conformada por 7 especialistas, 13
madres y sus 13 hijos con un diagndstico reciente de la enfermedad.
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Instrumentos

El estudio de campo incluydé cuestionarios semiestructurados vy
autoadministrados a los médicos y personal del Servicio de Endocrino-
logia del Hospital de Nifios J.M. de los Rios, entrevistas semiestructuradas
a las madres de nifios recién diagnosticados con DM1 y la aplicacién de
la prueba STAIC (adaptacion colombiana de Castrillon y Borrero, 2005)
a los nifios diabéticos

Se obtuvo abundante data sobre conocimientos acerca de esta
enfermedad, su impacto en la familia y el nifio, las necesidades que evi-
dencian para afrontarla, a la vez que fortalezas presentes en los nifios y
entorno familiar, para disefiar un manual orientado a promover mayores
recursos de salud psicolégica y calidad de vida, el cual se realiz6é enfa-
tizando los rasgos y las experiencias positivas de las personas y de las
instituciones, acorde con el modelo de la psicologia positiva impulsado
por Martin Seligman.

Resultados

Entrevistas a las madres

El 100% de las madres expresaron que luego del “debut” de su hijo(a)
en la enfermedad se interesaron por obtener mayores conocimientos sobre
la misma, sin embargo, las definiciones suministradas en torno a la DM1
fueron incompletas, limitandose solo a algunos tépicos sobre la misma.

Los conocimientos que actualmente poseen les fueron brindados por
los médicos del hospital (100%). Adicionalmente, el 38% obtuvo infor-
macion de la educadora en diabetes, dos casos (15,2 %) por parte de una
nutricionista, un caso (7,5%) por parte de una enfermera y, en otro caso
(7,5%), la informacion adicional la otorgd un familiar con la enfermedad.

Todas las madres (100%), independientemente de si consideran o no
haber tenido suficiente informacién sobre la DMI, sefialaron que quisieran
mas informacion sobre la enfermedad y el tratamiento de sus hijos.
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En relacion a las acciones tomadas posterior al diagndstico de sus
hijos, las madres reportaron que los mayores cambios los evidenciaron
en la alimentacion (94,4%), aplicacion de inyecciones de insulina (23%),
busqueda de mayor informacion (15,2%), realizacién de ejercicio (7,6%).
Sin embargo, una madre expresé no haber vivenciado cambios en la
rutina diaria.

Al indagar sobre como se habian sentido al conocer el diagndstico
de sus hijos, un 54% de la muestra respondié que experimentd una gran
preocupacion, el 38% reporto tristeza-depresion y el 8% miedo.

En relacion a los cambios conductuales presentados por los nifios
posterior al conocimiento de la enfermedad, las madres reportaron:

TABLA 1
CONDUCTAS OBSERVADAS POR LAS MADRES EN EL HIJO
CON DM1, POSTERIOR
AL CONOCIMIENTO DE LA ENFERMEDAD

CONDUCTAS NUMERO
OBSERVADAS DE MADRES
Molesto(a) 8/13
Triste 313
Rebelde 4/13
Juega menos 2/13
Ningun cambio 2/13

Fuente: Elaboracion propia.

En cuanto a las dificultades para sobrellevar esta condicién en la
familia, la que resulté mayormente mencionada por las madres (61,53%),
se hizo referencia a la dificultad para el cumplimiento de la dieta, seguido
de dificultad para la realizacién de la rutina de inyecciones (46,15%). En
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tercer lugar senalaron tanto la dificultad para la realizacién de ejercicios
(38,46%), como la que se relaciona con afrontar la tristeza (38,43%).

De manera mas especifica, en la siguiente tabla se presentan las
preocupaciones expresadas por las madres entrevistadas en torno a
sobrellevar esta enfermedad de su hijo.

TABLA 2
PRINCIPALES PREOCUPACIONES DE LAS MADRES EN TORNO
A LA DM1 EN SU HIJO

PRINCIPALES NUMERO
PREOCUPACIONES SUBCATEGORIAS DE MADRES
Centradas Coma diabético 9/13
en la enfermedad Complicaciones crénicas

Miedo a que le dé a otros hijos
Es una enfermedad que no se cura

Centradas Hiperglicemias e hipoglicemias 8/13
en el tratamiento Cumplimiento de la dieta

Costos del tratamiento
Cumplimiento de las glicemias
Cumplimiento de la insulinoterapia
Autocontrol

Conseguir el tratamiento

No me preocupa 2/13
(Menor conciencia
de la enfermedad)

Fuente: Elaboracién propia.

Entrevistas a los especialistas

Los especialistas reportaron que las principales preocupaciones que
tienen las madres estan centradas en el desconocimiento de la enfer-
medad y el tratamiento que ésta amerita (100%). Tres de ellos (42.85%)
sefialaron, junto con lo anterior, que el afrontamiento de la enfermedad
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también era un motivo frecuente de preocupacion entre los padres de
los pacientes.

Mas especificamente, senalaron que las dificultades para enfrentar
la enfermedad suelen ser las siguientes:

TABLA 3
PRINCIPALES DIFICULTADES QUE SE PRESENTAN EN EL TRATAMIENTO
A JUICIO DE LOS ESPECIALISTAS

DIFICULTADES DE LAS MADRES NUMERO
PARA AFRONTAR LA ENFERMEDAD DE ESPECIALISTAS
Medicion de la glicemia 117
Cumplimiento de la insulina 6/7
Cumplimiento del plan nutricional 217
Adaptacion de la familia 317

Fuente: Elaboracion propia.

En relacion a las principales preocupaciones de los nifios sobre su
enfermedad, las respuestas dadas por los especialistas fueron: con
respecto al tratamiento, el 100% de los entrevistados reportdé que los
nifos muestran una gran preocupacion respecto a este tema. Por otro
lado, en torno al afrontamiento de la enfermedad el 71,42% menciond
que, para los pacientes, la aceptacion de la enfermedad por sus com-
paferos era un factor constante de preocupacion. El 57,14% de los
especialistas hizo referencia a las preocupaciones que presentan los
pacientes con respecto a los cambios que se dan en la alimentacion y el
42,85% hacia las inyecciones. El 14,28% refirid que hay una preocupacion
sobre la sensacion de muerte inminente, al igual que el 14,28% sugiere
que existe una preocupacion acerca de su futuro.

En relacién al tratamiento hospitalario, el 71% de la muestra de
especialistas refirido haber trabajado con un grupo multidisciplinario que
incluye a psicdlogos para el tratamiento de los pacientes infantiles con
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DMA1. El 29% de especialistas que no ha trabajado con un grupo multi-
disciplinario comenté que no habian tenido esa experiencia por falta de
disponibilidad de psicologos dentro del equipo.

Inventario de ansiedad estado-rasgo (STAIC)
aplicado a los nifios de la muestra

En el cuadro siguiente se observan los resultados obtenidos por cada
nifo en los seis factores que reporta la prueba. Cinco niflos muestran
puntuaciones significativas (sobre percentil 85) en ansiedad-estado (color
25% negro), y nueve nifos muestran puntuaciones significativas (sobre
percentil 85) en ansiedad-rasgo (10% negro).

TABLA 4

RESULTADOS GLOBALES DE LA PRUEBA STAIC APLICADA
A LOS NINOS DE LA MUESTRA

SUJETO | FACTOR 1 | FACTOR2 | FACTOR3 | FACTOR4 | FACTOR5 | FACTOR®6
TEMOR | TRANQUI- | PREOCU- | EVITACION | SOMATIZA- | IRA-TRISTEZA
LIDAD PACION CION

1 100 88.8 100 100 77.7 100

2 75 66.6 7.7 66.6 55.5 66.6
3 58.3 44 .4 88.8 66.6 .7 66.6
4 66.6 33.3 100 7.7 55.5 33.3
5 75 88.8 7.7 100 T 83.3
6 58.3 88.8 100 44.4 .7 83.3
7 100 66.6 88.8 66.6 66.6 50

8 50 T 66.6 66.6 33.3 83.3
9 58.3 7.7 33.3 33.3 33.3 33.3
10 83.3 7.7 88.8 7.7 7.7 83.3
11 58.3 33.3 88.8 88.8 7 83.3
12 41.6 88.8 .7 55.5 55.5 66.6
13 75 55.5 88.8 T 100 100

Fuente: Elaboracién propia.
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En la muestra estudiada se observaron mayores niveles de ansiedad-
rasgo que de ansiedad-estado. Estos resultados se compararon con los
presentados por Baeriswyl (2007), quien utilizé la prueba STAIC (versidon
espanola) en nifios diabéticos y sin diabetes entre 8 y 12 afios de edad y
también obtuvo como resultado que los nifios con diabetes tienen, en
promedio, mayor sintomatologia ansiosa (ansiedad-rasgo) que los nifios
sin diabetes.

Lo anterior reafirma la hipotesis de que el diagnéstico y las primeras
etapas de afrontamiento de la enfermedad causa gran preocupacion,
tanto en el paciente como en sus familiares, y cuando los pacientes son
ninos que estan en un periodo sensible de desarrollo de su personalidad
ameritan, en mayor medida, de una atencion psicoeducativa efectiva
para tomar conciencia de la enfermedad y seguir adelante, implemen-
tando otros recursos y fortalezas personales.

Sugerencias de padres y especialistas
para elaborar Manual psicoeducativo de apoyo

Las preguntas formuladas, tanto a los especialistas como a las
madres, para obtener la informacion mas pertinente que sirviera de apoyo
para la elaboracion del Manual, mostraron los siguientes resultados
generales:

El 100% de los especialistas revel6 no haber trabajado con un material
que incluyera un contenido psicolégico para nifios con un diagnostico
reciente en DM1, fundamentalmente por falta de disponibilidad. Un 71,4%
expreso que la consulta es larga y laboriosa (71,42%) y no queda tiempo
para realizar un rol educativo que incluya factores psicologicos (28,57%).

En consecuencia, el 57,14% de los especialistas consideran de mucha
importancia el uso de un Manual psicoeducativo para la ensefianza y
adaptacioén del nifio y sus familiares a la enfermedad, al igual que el 75%
de los padres.

En cuanto al contenido del Manual, las madres consideraron en primer
lugar “Informacion sobre la enfermedad” (76,9%); luego, “Orientaciones
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para llevar a cabo la rutina de manera positiva” (69,2%), al igual que
“Estrategias de afrontamiento” (69,2%); y en tercer lugar, “Recomen-
daciones de especialistas” (61,53%).

El 100% de los especialistas considerd importante que se incluyera
informacion sobre la enfermedad. El 71% refirid que las actividades de
afrontamiento tienen una gran utilidad como contenido a presentar y, en
tercer lugar, el 57% mencion6 que las recomendaciones de ellos y las
orientaciones o indicaciones para llevar a cabo la rutina de manera positiva
era util e importante.

Tanto las madres como todos los especialistas expresaron que el
manual deberia contener actividades, ademas de lectura o informacion.

De las opciones presentadas como actividades, el 76,92% de las
madres respondié que las “Actividades orientadas hacia el autocontrol”
las consideraban como las mas importantes para su inclusion en el
manual; el 61,53% también selecciond “Actividades orientadas a la
resolucion de problemas” y “Actividades de imaginacion, juegos, cuentos”.
Una madre (7,6%) sugirio que se realizaran actividades que buscaran
incentivar el ejercicio.

EI 85,71% de los especialistas considerd importantes las actividades
orientadas a la resolucion de problemas, asi como también las actividades
orientadas hacia el autocontrol. El 57,14% seleccion6 actividades de
imaginacion, juegos, cuentos, pero siempre asociadas a una o a los dos
tipos de actividades senaladas anteriormente.

En cuanto a presentaciéon y disponibilidad, hubo acuerdos para
presentarlo en edicion sencilla tipo revista o folleto. Los especialistas
sugirieron en un 100% que el manual deberia encontrarse en el consul-
torio; a su vez, un 57,14% consideré importante que se ubicara en la
casa de los pacientes, con el fin de poder manejar la informacion
diariamente.

Las madres reportaron una mayor preferencia y a la vez una mayor
necesidad de que el manual se encuentre en casa (84,61%).
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PRESENTACION Y VALIDACION DEL MANUAL

APRENDIENDO JUNTOS SOBRE DIABETES es un manual de 60
paginas, estructurado de la siguiente forma:

En primer lugar, una Introduccion donde se expone la justificacion y
motivacion que llevo a escoger el tema de la diabetes y la psicologia
positiva. Seguidamente, los objetivos generales y objetivos especificos
planteados a lograr con la lectura y actividades del Manual.
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A continuacion el indice, donde se observan las seis (6) unidades de
contenido que integran el Manual:

I.  Somos nifios y tenemos diabetes
Il.  Nuestro cuerpo.

lll. ¢Qué es la diabetes?

IV. Nuestra amiga la insulina

V. Autocontrol

VI. Recomendaciones positivas

Estas unidades contienen el material tedrico y las actividades que
pueden ser implementadas en funcién de los conocimientos que el nifio
y sus familiares pueden obtener a través de la lectura del Manual, como
a su vez las actividades que el niflo puede realizar por si mismo para
reforzar aprendizajes, contactar sus emociones y promover emociones
positivas.

Cada unidad esta disefiada con un color especifico para su mejor
ubicacion y manejo. Se tomo la decision de incluir dibujos animados,
para que resultase mas atractivo para los nifios.

Una vez disefiado, fue validado teéricamente por expertos a través
de un instrumento especialmente elaborado para medir aspectos de
contenido, de actividades y estrategias de aprendizaje como de disefio,
ilustracion, atractivo y pertinencia en funcion de los objetivos propuestos.

Cinco expertos evaluaron el Manual, calificando de “excelente” la
portada, la ilustracién y presentacion general. Los contenidos y las acti-
vidades fueron igualmente apreciados como excelentes, acordes con el
nivel de madurez del nifio y las necesidades detectadas. Hubo pequefias
recomendaciones especificas para mejorar la secuencia de algunos
contenidos, incluyendo el tema del aparato digestivo antes de explicar la
diabetes, como también para corregir algunas palabras y resaltar titulos,
todo lo cual se incluyo en la version definitiva.
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Conclusiones

Los resultados obtenidos permiten reafirmar que la diabetes es una
condicién que interviene en la salud emocional del nifio y su familia,
despertando temores y preocupacion en torno al tratamiento: cambios
en la alimentacién, cumplimiento de las glucemias e insulinoterapia y
todo lo referente al autocontrol para evitar en lo posible hipoglucemias e
hiperglicemias.

La investigacién tedrica y la investigacion de campo permitieron
disefiar un Manual psicoeducativo de apoyo a nifios con diagnostico
reciente de DM1 y sus familiares, para afrontar la enfermedad con mayor
conocimiento y herramientas de desarrollo personal.

Através de principios y estrategias de la psicologia positiva, se propuso
enlazar el tratamiento con factores psicologicos enfocados en el bienestar
y funcionamiento éptimo de los individuos, para contemplar la diabetes
mas que como una enfermedad, como una compafiera de vida.
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