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Prefacio

El nimero de nifios con diabetes tipo 1 esti en
aumento sostenido en todo el mundo. Dado que los
cambios genéticos no se producen en humanos a una
velocidad que pueda explicar el fenémeno, pareceria
que su origen debe buscarse en cambios en las condi-
ciones ambientales. Al mismo tiempo, y en contraste,
el numero de adultos jovenes que desarrollan diabe-
tes tipo 1 parece mantenerse constante o incluso en
descenso en algunos lugares geograficos. Esto sugeri-
ria que, en el grupo de individuos que tienen predis-
posicién a contraer diabetes tipo 1, algin factor o
algunos factores ambientales estdn causando la apa-
ricion de la misma a edades mas tempranas en la
vida. Hablando en general, los paises con los mas
altos niveles de vida tienen también un porcentaje
mas elevado de nifios con diabetes tipo 1. En Finlan-
dia, el pais donde la diabetes tipo 1 es mds comun,
un 0,6% de todos los nifios podrian llegar a desarro-
llar diabetes antes de los 15 afios de edad.

En la actualidad se estdn volcando grandes esfuerzos
en la investigacion para determinar las causas de la
diabetes y encontrar una cura para la misma. Sin
embargo, mientras esperamos los resultados, es
necesario seguir trabajando para lograr que la vida
con la diabetes sea lo mds llevadera posible para
nuestros nifios y jovenes. Desde que escribi la pri-
mera edicién de este libro en 1998, han ocurrido
grandes cambios en el 4rea del tratamiento con insu-
lina. Se han desarrollado nuevos andlogos, tanto de
accion rapida como de accidn lenta. Esto ha abierto
nuevas posibilidades para el disefio y la adaptacion
individualizada de los regimenes de insulina que
mejor se adapten a cada uno.

Ahora se incluyen en el libro recomendaciones deta-
lladas acerca de como utilizar los nuevos anélogos.
Del mismo modo, dado que el uso de bombas de
insulina se esta volviendo mds generalizado entre la
gente joven, se ha hecho una amplia actualizacién
del capitulo respectivo. El capitulo sobre investiga-
cién cubre las ultimas novedades, incluyendo los
prometedores resultados del trasplante de islotes
pancredticos. Se han agregado secciones sobre orga-
nizaciones relacionadas con la diabetes y se encon-
trardn también nuevos tOpicos, tales como la
conduccién segura de vehiculos y consejos bésicos

para el recuento de carbohidratos. En conjunto, la
cantidad de material incluido en este libro ha
aumentado en un 27% desde la primera edicion.

Siempre me impresiona la enorme motivaciéon de
todos los miembros de la familia en el proceso de
aprendizaje. A partir del momento en que se les
informa que su hijo tiene diabetes, con frecuencia
desarrollan un impresionante esfuerzo para intentar
hacer la vida del nifio tan normal como sea posible,
aprendiendo c6mo vivir con esta nueva condicion.
En el transcurso de las primeras semanas las perso-
nas con diabetes y sus familias estdn en condiciones
de manejar por si mismas bastante bien las situacio-
nes cotidianas relacionadas con la diabetes. En el tér-
mino de aproximadamente un afo, después de haber
pasado por los eventos habituales en una familia,
incluyendo cumpleafios, vacaciones y deportes, pero
también infecciones -como gastroenteritis- y otras
situaciones que pueden complicar la vida, en general
habran tomado las riendas y se habrdn hecho exper-
tos en su propia diabetes. A partir de este tipo de
familias he aprendido como enfrentar la diabetes de
una forma tal, que haga realidad el dicho del profe-
sor Johnny Ludvigsson: “No es divertido tener dia-
betes, pero uno tiene que ser capaz de divertirse, aun
teniéndola.”

Deseo que esta nueva y actualizada edicion contri-
buya a hacer mds ficil la vida de los nifios, adoles-
centes y adultos jovenes con diabetes. Me gustaria
que me permitieran conocer sus impresiones sobre
los contenidos de este libro, de modo que podamos
juntos mejorar el tratamiento de la diabetes.

B o G

M.D., Ph.D., Consultor Pediatrico
Departamento de Pediatria
Uddevalla Hospital

S-451 80 Uddevalla

Suecia

E-mail: ragnar.hanas@vgregion.se




Introduccion

La diabetes tipo 1 se caracteriza por la incapacidad
del pancreas para producir insulina, hormona indis-
pensable para la vida. El tratamiento con insulina
abri6 el camino a la realidad de vivir con diabetes
pero desenmascar$ consecuencias nuevas: las com-
plicaciones cronicas. Para evitarlas o posponerlas se
debe mantener la glucosa en sangre tan cercana a lo
normal como sea posible. Esto implica no sélo admi-
nistrar la hormona que falta sino también verificar si
la glucosa en sangre se mantiene en valores acepta-
bles y tomar decisiones en consecuencia.

Esto confiere a la diabetes caracteristicas tnicas
entre las patologias crdnicas. Su tratamiento es un
trabajo de 24 horas al dia y por lo tanto, sélo la per-
sona con diabetes (o su familia en el caso de un nifio
pequeiio) puede hacerlo. Es por eso que, como dice
el Dr. Hanas, es necesario convertirse en un experto
y llegar a saber mds de la propia diabetes que la
mayoria de los médicos no especializados. Al mismo
tiempo plantea un desafio a la comunidad médica.
La diabetes, como probablemente ninguna otra con-
dicién clinica, exige el abandono del viejo para-
digma del médico que ordena al paciente lo que éste
debe hacer. Propone, en cambio, la adopcion de uno
nuevo en el que el médico es parte de un equipo, el
copiloto de un vehiculo conducido por la persona
con diabetes, a la que ayudard en la interpretacion
del mapa del territorio. El rol de los profesionales
que deseen contribuir en el cuidado de las personas
con diabetes es fundamentalmente el de trasmitir
todos los conocimientos de que dispongan (incluidos
los que han ido adquiriendo de otros pacientes).

Pero el conocimiento no lo es todo. Todas las perso-
nas con diabetes saben que a veces las cosas no salen
como se quisiera, a pesar de haberse hecho todo lo
necesario, no sélo por las complejas interacciones
bioldgicas que se interponen (hormonas, neurotras-
misores, citoquinas, glucotoxicidad y otros procesos
que generan insulinorresistencia) sino, sobre todo,
por el poderoso efecto de las emociones y los proce-
sos inconcientes que, por un lado, desencadenan los
mecanismos contrarreguladores del estrés y, por
otro, impiden que se adopten las conductas apropia-
das de afrontamiento. El Dr. Hanas, desde su vasta
experiencia clinica, nos recuerda que debemos tener
en cuenta estos aspectos, y colaborar con nuestros

pacientes con una actitud comprensiva, ayuddndolos
a adecuar su tratamiento en los momentos de can-
sancio y frustracion, en los que ellos no se sienten
capaces de hacer “lo ideal”, y facilitando la adop-
cion de estrategias que les permitan superarlos y
retomar con energia renovada un cuidado mds
estricto.

El libro desarrolla todos los temas extensa y profun-
damente. Por su estructura es posible consultar
temas especificos con facilidad. No estd pensado
para leerse de principio a fin. No importa por donde
empecemos, el texto nos indicard en qué parte del
libro encontrar mas informacién relacionada, permi-
tiéndonos asi navegar por él como lo hacemos en
internet. Su lenguaje es comprensible para no profe-
sionales pero, en nuestra opinion, es ademds una
poderosa herramienta multiplicadora en manos de
educadores en diabetes, enfermeros, nutricionistas y
otros miembros del equipo de diabetes, especial-
mente en aquellos casos en que la lectura directa no
resulta accesible para el paciente. Los médicos que se
inician en la especialidad podrdn encontrar un desa-
rrollo actualizado de los temas que la misma abarca,
asi como una extensa bibliografia de referencia.
Puede ser asimismo un apoyo inestimable para
pediatras, médicos generales y endocrindlogos de
adultos que atienden a nifios y adolescentes con dia-
betes que viven lejos de los centros de referencia.
Esto es particularmente critico alli donde las distan-
cias y las condiciones socioeconémicas dificultan la
visita al especialista.

Es para mi un privilegio haber conocido al Dr. Rag-
nar Hanas y haber tenido la oportunidad de colabo-
rar con €l en la versién en espafiol de un libro que,
uniendo el conocimiento cientifico a la experiencia
clinica nos ayudard a seguir contribuyendo al cui-
dado de los nifios y adolescentes con diabetes.

Lot

Maria Laura Eandi
Médica especializada en diabetes en nifios 'y
adolescentes.
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Presentacion

“Su hijo tiene diabetes”. Pronunciada esta frase
se desencadenan una serie de sentimientos y
preocupaciones, ya nada vuelve a ser igual,
todo cambia. Empieza una nueva etapa en la
que lo que unico que puede ayudar, ademads del
imprescindible apoyo del entorno, es el apoyo
profesional, el conocimiento, “El saber qué
hacer en cada momento”

Muchos profesionales y asociaciones de pacien-
tes trabajamos para ayudar en este proceso,
pero tampoco lo tenemos facil. No hay una
recomendacion, consejo o soluciéon que se
pueda aplicar para todos, ni siquiera para la
misma persona en todas las ocasiones. Esto pro-
voca mucho desconcierto en las familias, por
eso lo mds importante es “Ser capaz de tomar
decisiones adaptadas a cada situaciéon” con el
objetivo de tratar de tener la diabetes lo mas
controlada posible y aprender a convivir con
ella en las diferentes etapas de la vida, es decir,
optimizar el control metabdlico minimizando su
impacto en la calidad de vida.Seguro que la
mayoria de los lectores estin de acuerdo en
esto, pero se preguntan “¢cémo conseguirlo?”.
Es cierto, no es sencillo, y menos al inicio, tras
el diagnéstico, ya que es un proceso en el que
interviene muchos factores. Lo que si les puedo
asegurar es que tienen en sus manos una de las
herramientas mas util y eficaz para responder a
estos interrogantes, y hacer este proceso mas
facil, este libro.

En mis mas de 20 afios de experiencia como
educadora en diabetes, conozco pocas publica-
ciones que aporten tanto a pacientes, familias y
profesionales sanitarios. Es cierto que si se
intenta leer en los primeros momentos tras el
diagnostico puede resultar complejo. No estd
escrito para eso, no al menos para leerlo “de un
tir6n”, sino para que sea el compaiiero insepa-
rable en toda la andadura de las personas rela-
cionadas con la diabetes tipo 1, y que podra ser

consultado en varias ocasiones. El libro de
Hanas contiene informacién completa, actuali-
zada, con rigor cientifico de forma comprensi-
ble tanto para las personas con diabetes y su
entorno, con diferente nivel de conocimiento y
capacidades de aprendizaje, como para los pro-
fesionales. Es el “manual de cabecera” impres-

cindible.

Para mi, hay un antes y un después del dia en el
que en una reunidén internacional, en el afio
1998 cay6 en mis manos la primera edicién en
inglés. Enseguida comprendi que estaba ante
una publicacién unica, que podria resultar de
gran ayuda a las personas con diabetes y sus
familias, y para los profesionales sanitarios.
Entonces, me marqué como objetivo facilitar el
acceso a esta publicaciéon y promover su difu-
sion, fruto de ello, hicimos la primera edicién
en espafiol, en el afio 2004. Para finalizar, sélo
me queda desear que la lectura del libro les
ayude a controlar mejor la diabetes, ya sea
como paciente, familiar o profesional sanitario.
Tienen es sus manos un libro que yo defino
como “El Quijote” de la diabetes tipol. Apro-
vecho también la analogia para hacer una men-
cioén especial a los educadores en diabetes, cuya
labor diaria, aun siendo imprescindible, com-
parte con el famoso hidalgo el no ser siempre
suficientemente comprendida ni reconocida.

En cuanto a todos aquellos a los que en algin
momento he tenido la fortuna de educar/for-
mar, quiero agradecerles todo lo que me han
ensefiado y aportado en conocimiento y enri-
quecimiento personal. Confio que los lectores
de este libro también puedan encontrar en él la
respuesta que buscan, y les ayude mejorar e
incrementar su autonomia y calidad de vida.
Esther Gil Zorzo, DSN, RN.

Enfermera Educadora en Diabetes y Cronicidad Presi-
denta Fundacion Educatec
presidenta@fundacioneducatec.org
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Introduccion

Un viejo proverbio dice: “Si quieres que algo
esté bien hecho, hazlo tu mismo”; claro estd que
primero uno necesita aprender como hacerlo.
La persona con diabetes necesita lograr enten-
der bien de qué se trata la enfermedad y su tra-
tamiento. Como bien saben todos quienes
tienen diabetes, ésta es una enfermedad con la
que hay que convivir las 24 horas del dia.

Tradicionalmente eran los médicos quienes
decidian las dosis de insulina y los intervalos de
administracion. Los pacientes debian atenerse
puntualmente a lo que se les habia prescrito. En
los ultimos 26 afios, en cambio, en nuestra
practica clinica en Suecia, hemos estado
haciendo exactamente lo contrario. Habitual-

El tema que subyace en este libro es: ‘Si uno quiere algo
bien hecho, lo mejor sera hacerlo uno mismo”. La Unica
persona con la que uno puede contar las 24 horas del
dia es uno mismo, y con el tiempo uno llegar a ser la
maxima autoridad en la propia diabetes. Aprender a cui-
dar la diabetes, al igual que cualquier otro aprendizaje
que se realiza desde cero, incluye un proceso de ensayo
y error. Y, en el proceso, los errores son inevitables. Algo
se aprende de cada equivocacion y siempre se aprende
mas de los propios errores que de los de otros.

El centro de atencion de diabetes funciona, con frecuen-
cia, como un centro de informaciéon donde el equipo a
cargo de la atencion de la diabetes puede transferir bue-
nas ideas de una familia a otra.

mente, comenzamos ensefiando a nuestros jove-
nes pacientes los fundamentos del tratamiento
de la diabetes. Luego, gradualmente vamos
delegando mds y mas la responsabilidad del cui-
dado diario en ellos y en sus padres u otros
miembros de la familia, en caso de ser necesa-
rio.

Habitualmente se necesita mds o menos un afo
para pasar por la mayoria de las situaciones de
la vida diaria que pueden verse afectadas por la
diabetes. Esto incluye por ejemplo vacaciones,
cumplearios, fiestas, ejercicios fisicos intensos o
periodos de enfermedad. A medida que la per-
sona con diabetes adquiere mds seguridad en si
misma, podra extraer conclusiones de sus pro-
pias experiencias y descubrird aspectos de su
diabetes que seguramente a nosotros, en el
equipo de atencion de la diabetes, nos serd muy
util conocer. Este intercambio de informacion
no s6lo nos servird para ayudar a esa persona
en particular, sino que nos permitira funcionar
como un centro de informacién desde el cual
podremos trasmitir sugerencias y conocimientos
de una familia a otra.

17



18 Introduccion

Los conocimientos cambian con el tiempo. Lo
que era recomendable hace 5 o 10 afios puede
no ser aplicable en el momento actual. En algin
momento nos ha ocurrido que, al informar a las
familias sobre nuevos desarrollos en el trata-
miento de la diabetes, con frecuencia nos dije-
ran: “Bueno, lo hemos estado haciendo asi
durante muchos afios, pero no nos atreviamos a
decirselo a nadie”. Hoy en dia, en cambio, com-
partimos los conocimientos y el aprendizaje
unos con otros desde el principio.

Este libro trata sobre la diabetes tipo 1 en
nifios, adolescentes y adultos jovenes. No se
ocupa del tratamiento de la diabetes tipo 2,
salvo por un minimo de referencias. Los méto-
dos de tratamiento de la diabetes que se descri-
ben, incluyen los que son habituales en la
mayor parte de Europa, asi como en el Reino
Unido, Canad4 y Estados Unidos de Norteamé-
rica, a los que esta nueva edicién en castellano
incorpora los que se utilizan en Espafia y Amé-
rica Latina. Sin embargo, debe tenerse en cuenta
que los métodos pueden presentar variaciones
de un centro a otro aun dentro de un mismo
pais. El objetivo en todos los casos es encontrar
una forma efectiva para el tratamiento de la
diabetes. Puede haber mds de un modo de
lograrlo.

La idea no es que este libro se lea de principio a
fin o que se intente memorizarlo, sino por el
contrario, que se lo utilice como libro de con-
sulta. Se han incluido algunos términos médicos
en latin, pero su su significado se desprende del
contexto y, por supuesto, No es necesario apren-
derlos para comprender el sentido de lo que se
dice. Algunas partes de este libro pueden resul-
tar dificiles de entender, especialmente si es la
primera vez que se leen. Es importante no des-
animarse por eso. Se puede dejar el libro a un
lado por un tiempo y seguramente luego, en una
segunda lectura, especialmente a medida que se
van adquiriendo mds conocimientos y experien-
cias con la diabetes, todo comenzard a encajar.
En los recuadros que aparecen a lo largo del
texto se encontrard informaciéon mas detallada
para aquellos a los que les interese profundizar.
Los numeros pequefios que aparecen intercala-
dos indican la bibliografia en la que se apoya la
informacion incluida en el parrafo en el que el
namero aparece. Para quienes estén interesados,
al final del libro se encuentra la lista con las
referencias bibliogréificas.

Hay muchos modos vélidos de ensefiar y de
aprender. Por lo general, nosotros desarrolla-
mos un programa de reuniones con toda la
familia y abordamos un tema especifico por vez.
Sin embargo, en muchos casos se aprenden
cosas muy importantes en charlas espontdneas,

“Es tiempo de sustituir los viejos errores
por otros mas modernos.”

Greenville’'s Weekly

“Lo que distingue al sabio del obstinado
es la capacidad de pensar diferente hoy
de ayer.”

John Steinbeck

Debemos ser humildes ya que lo que
hoy consideramos un conocimiento fun-
damentado, puede mafnana resultar
algo muy diferente.

Diabetes tipo 1 en nifios, adolescentes y adultos jovenes © R Hanas 2010



Introduccion 19

por ejemplo con una enfermera. Lo que puede
trasmitir la enfermera no solo con sus palabras
sino también con su entonacién y sus gestos
contribuira seguramente a nuestros conocimien-
tos. De este modo, aunque en las lecciones més
formales se obtendrd la informacién sistema-
tica, también se recibird informacién adicional
de un modo mads informal de otros profesiona-
les de la salud, de otros pacientes, y en general
de otras personas. Mucha de esta informacion
surgird no solo de lo que dicen y de cémo lo
dicen -del lenguaje corporal, de las pausas que
hacen mientras hablan- sino también, tal vez, de
lo que no dicen. Este tipo de informacion es,
asimismo, trasmitida por los médicos en su con-
tacto diario. Con frecuencia, el lenguaje corpo-
ral ocasional es mdas impactante que las
palabras, y entre la informacion oficial y la
informal muchas veces se recuerda mds esta
altima®'e.

Si algtin miembro de la familia ha tenido con-
tacto con la diabetes con anterioridad (tal vez
por un pariente o compaifiero del trabajo) segu-
ramente se habrd formado una idea aproxi-
mada de las caracteristicas de la enfermedad. En
caso de ser asi es importante tener presente que
eso no necesariamente se corresponderd con la
situacién que uno estd viviendo o que se estd
viviendo en la propia familia. Por lo pronto,
probablemente el tratamiento serd muy dife-
rente para una persona a la que se acaba de
diagnosticar la diabetes que el que realizaba
una persona que la tiene hace un ndmero de
anos.

Muchas personas experimentan al principio
preocupacion por el futuro y por las dificulta-
des que puedan presentarse. El equipo de aten-
cién de la diabetes brindard informacién clara
sobre las complicaciones que podrian surgir en
el futuro y por qué se producen, y explicard
como posponerlas lo mas posible o incluso evi-

tarlas. Nuestra politica es decir todo lo que
haya que decir sin excluir informacién alguna.
En ocasiones no hay una respuesta precisa a
una pregunta, pero diremos tanto como sepa-
mos.

Durante las primeras semanas uno ird hacién-
dose cargo de su nueva condicién vy, en el caso
de los padres, ellos también necesitaran definir
los nuevos roles que la situacion les plantea. Al
principio las cosas pueden parecer dificiles y es
posible que se sienta temor con relacion a dis-
tintos aspectos de la vida. Es normal sentirse
ansioso o inseguro al no saber como enfrentar
las diferentes situaciones que pueden presen-
tarse. Pero paulatinamente se ird conociendo y
entendiendo mds y mds, y gradualmente tanto
los nifios y adolescentes con diabetes como sus
padres se sentirdn mds seguros e irdn reto-
mando la vida normal.
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Empezando a hacernos
cargo de la diabetes

El tratamiento de la diabetes implica la adminis-
tracion de insulina de por vida, asi como cam-
bios permanentes en la rutina diaria. El cuidado
de la diabetes incluye tanto el tratamiento
médico como la educacion. Nuestro objetivo es
que los jovenes con diabetes y sus familias sien-
tan que pueden asumir la responsabilidad de su
propio tratamiento y que puedan manejarlo de
modo que les permita continuar con su vida
normal. Lo que esto ultimo significa, ni mds ni
menos, es que es uno quien debe controlar su
diabetes, y no la diabetes controlarlo a uno.
Una vez que la diabetes se vuelve algo maneja-
ble, los demas aspectos de la vida volverdn a su
curso habitual.

Me acaban de diagnosticar diabetes
¢y ahora qué?

En Suecia y en muchos otros paises®® los
pacientes con diabetes recién diagnosticada se
tratan por lo general en el hospital, donde per-
manecen ingresados de una a dos semanas. En
un pequefio nudmero de centros en Gran
Bretafia 371 y en muchos centros en los Estados
Unidos '3 es habitual comenzar la terapia con
insulina de forma ambulatoria, salvo que el
paciente esté en cetoacidosis (ver pagina 50).
Pero, teniendo en cuenta los costes involucra-
dos, existe la tendencia general a favorecer el
tratamiento sin hospitalizacion'®2. Este enfo-

Una cosa muy Util
es hacer una lista
de nuestras dudas
y preguntas, para
que no se nos olvi-
den en la visita al
centro de atencion
de diabetes.

“Cuando un problema es muy grande y parece que no
tiene solucion, no olvidemos que es posible comer un
elefante si se lo divide en trozos suficientemente peque-

”

nos”.
Proverbio eslavo.

Generalmente, la primera semana es ca6tica, y puede
ser dificil comprender qué tiene que ver una cosa con la
otra. Lo mejor es que nos concentremos en un trocito de
la informacion a la vez. Hacia el final de la segunda
semana nuestro conocimiento habrd aumentado vy
comenzaremos a entender como se relacionan las cosas
entre si.

que, sin embargo, requiere contar, indefectible-
mente, con un equipo experto en la atencion de
la diabetes y que esté disponible las 24 horas del
dia para el seguimiento del paciente mientras
éste se va acostumbrando a realizar el
tratamiento®2. Pareceria ser que el control glu-
cémico de largo plazo -que se evalia midiendo
en sangre una sustancia llamada HbA_., es
igualmente bueno cuando se hace el tratamiento
inicial ambulatorio que cuando se hace con el
paciente ingresado en el hospital®®!. Cualquiera
que sea la estrategia utilizada en cada caso, es
esencial tener acceso diario al equipo de trata-
miento de la diabetes durante la primera o
segunda semana. Los miembros de ese equipo
deberdn garantizar que uno adquiera la com-
prensién bdsica y la confianza necesaria para
poder administrarse las dosis de insulina que
precise.
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Empezando a hacernos cargo de la diabetes 21

Los requerimientos de insulina cambian dia a
dia e inicialmente serd necesario revisar conti-
nuamente las dosis a administrar. Durante los
primeros dias se necesitaran altas dosis de insu-
lina, que se irdn reduciendo gradualmente.
Muchos nifios y jOvenes experimentan una
mejoria rapida y se encuentran con que tienen
mucha hambre. Esto es natural si se considera
que la mayoria de los jovenes con diagnédstico
reciente han tenido deficiencia de insulina
durante algunas semanas antes de que se les
detectara la enfermedad y probablemente han
perdido algo de peso. Generalmente, en esta
etapa, podrdn comer todo lo que deseen, y las
dosis de insulina se ajustaran segin la necesi-
dad. Después de algunas semanas el apetito
habitualmente se normaliza.

Durante los primeros dias muchos de los jove-
nes (y sus padres) pueden sentir rabia, y pregun-
tarse ¢por qué a mi? ;por que a mi hijo? En este
estado de 4nimo es extremadamente dificil
hacerse cargo de la nueva situaciéon que
enfrenta el nifio y la familia. Si ese es nuestro

“Da a un hombre un pescado y no tendra hambre ese
dia. Ensénale a pescar y no pasara hambre por el resto
de su vida.”

Proverbio chino

Es importante que uno se acostumbre desde un primer
momento a hacerse cargo del manejo de la propia diabe-
tes (o la del hijo de uno). Si se entiende “por qué y
como”, se estara mejor preparado para enfrentar dife-
rentes situaciones de la vida, y estar en armonia con la
diabetes.

Después de una o dos semanas de tratamiento con insu-
lina nos sentiremos mucho mejor. Ahora habra llegado el
momento de contar a los amigos, en casa, en la escuela
0 en el trabajo, que tenemos diabetes. Asi estaran al
tanto y no tendran que hacer preguntas cuando nos vean
hacer algo que no entiendan, como realizar una prueba
de glucosa en sangre. Aunque nos cueste un poco en el
momento, después de haberlo dicho nos sentiremos
mucho mejor.

caso, necesitaremos darnos tiempo para poder
ir aceptando la realidad vy, gradualmente, ir
ajustandonos a las nuevas necesidades. En esta
primera etapa es probable que los miembros del
equipo de diabetes se dediquen la mayor parte
del tiempo, mds que nada, a escuchar y respon-
der preguntas. Mds adelante irdn abordando
gradualmente la ensefianza especifica acerca de
la diabetes. Muchas cosas serdn nuevas y en un
principio pueden parecer dificiles de entender
pero, poco a poco, a medida que las diferentes
situaciones se vayan presentando en la vida dia-
ria, toda la informacién cobrara sentido. Hacia
el final de la segunda semana seguramente
habremos empezado a tener mds claro de qué
forma se relacionan la insulina y la glucosa en
sangre. En nuestro aprendizaje iremos experi-
mentado que el nivel de glucosa en sangre fluc-
tla continuamente, Y aprenderemos que tener
un nivel perfecto de glucosa en sangre es algo
raro, aun para las personas que mantienen su
diabetes muy bien controlada.

Puede suceder que los padres sientan que se
encuentran fuera de sincronia entre si, si uno de
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ellos ha estado mas tiempo con el nifio. Es esen-
cial que ambos padres participen tanto como les
sea posible en el cuidado diario del nifio al que
recién se le ha diagnosticado su diabetes. Unos
dias libres en el trabajo, si es posible obtenerlos,
pueden proporcionar el tiempo suficiente para
atender las demandas que plantea esta situa-
cién.

La mayoria de las personas encuentran que con-
trolar la diabetes en el hogar es mas facil de lo
que habian pensado. Lo mds importante para
sentirse seguro en esta etapa inicial es saber qué
hacer ante un descenso pronunciado del nivel
de glucosa en sangre (ver “Tratamiento de la
hipoglucemia” en la pagina 85).

Durante las primeras semanas seguramente ten-
dremos oportunidad para reunirnos varias
veces con el nutricionista y con los miembros
del equipo de diabetes que realicen la educa-
cién, quienes nos ayudaran con relacion a dis-
tintos aspectos practicos. La diabetes es una
enfermedad que puede crear dificultades aun en
las familias mas “normales” y equilibradas.

En esta etapa puede ser muy ttil ver a un psico-
logo infantil para discutir las dificultades o pre-
ocupaciones que puedan ir surgiendo. De este
modo, si mds tarde se presentan problemas
especificos, serd mas facil pedir ayuda habiendo
establecido ese contacto previo.

¢C6mo encaramos el comienzo de la
diabetes en niinos de distintas
edades?

Cuando el paciente con diabetes es un bebé o
un nifio muy pequefio la ensefianza se dirigirad
en un principio a los padres, por razones
obvias. Sin embargo, es importante dar al nifio,
a medida que va creciendo, todas las oportuni-
dades posibles para que vaya gradualmente
aprendiendo y adquiriendo una mayor respon-
sabilidad en el cuidado de su diabetes. Un modo
de contribuir a esto es, por ejemplo, incluirlos

El conocimiento y la confianza en nosotros mismos sera
nuestra mejor armadura para enfrentar las opiniones
que otras personas nos den acerca de la diabetes. Ellos
nos ayudaran a reconocer los prejuicios y los datos erro-
neos o anticuados que por desgracia suelen estar pre-
sentes en estos casos, y a no prestarles atencion. Es
importante que los pacientes y los profesionales de la
salud colaboren unos con otros para que todo el mundo
alcance un mejor conocimiento y comprensién acerca de
la diabetes.

en campamentos para nifios y jovenes con dia-
betes.

Cuando la diabetes se presenta en nifios que
estdn en la pubertad o acercdndose a ella, se los
debera alentar a que tomen parte activa en el
manejo de su diabetes desde el principio.

Para los padres puede ser muy ttil concurrir a
grupos de autoayuda si estdn disponibles en el
area.

Nuestra meta es que, sin importar la edad que
tengan en el momento del diagnéstico, los nifios
sean capaces de asumir personalmente la mayor
parte de la responsabilidad con relacion a su
diabetes antes de entrar en la pubertad. Este
proceso requerird que el nifio pueda ir identifi-
cando la diabetes como su propia enfermedad
(no como algo que mama o papa utilizan para
que €l haga lo que ellos dicen), lo que ayudara a
su vez a que en su adolescencia las rebeldias se
enfoquen en otras 4reas.
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iViva, hoy es mi cumpleanos! Este es un dia de celebra-
cion. Por hoy tus rutinas y tus reglas podran ser un
poquito mas relajadas. Es importante que los nifios y los
jovenes tengan un buen recuerdo de sus cumpleafnos y
de otras ocasiones de alegria y festejo, en las que no
hayan tenido demasiadas restricciones.

Controles de rutina

Pasada la fase inicial probablemente iremos a
ver al equipo que trata la diabetes cada dos o
tres meses, para la supervision del tratamiento.
Con los resultados de la HbA;. (ver pdgina
140), en estas visitas ellos nos podrdn informar
c6mo ha sido el control glucémico durante los
ultimos dos o tres meses. Es importante que ten-
gamos claro desde el principio que no es posible
lograr niveles perfectos de glucosa en sangre
todos los dias. Toda persona con diabetes tiene
niveles altos de glucosa en sangre de vez en
cuando, y con los métodos de tratamiento dis-
ponibles hoy en dia esto es inevitable. Esto no
necesariamente causard problemas, ya que lo
que realmente importa es que el nivel promedio
de los valores de glucosa en sangre a lo largo del
tiempo sea aceptable. Mds adelante, en este
libro, se encontrard mayor informacién al res-
pecto.

Los jovenes de mayor edad prefieren con fre-
cuencia asistir solos a las consultas, o tal vez
con algin amigo o compafiero. Si tienen una

En cada visita controlamos
tu peso y talla para estar
seguros de que estés cre-

ciendo tan bien como

cuando no tenias diabetes.
Si tu dosis de insulina es
insuficiente, podras perder
peso o incluso presentar
retraso en el crecimiento.
Si, en cambio, estas reci-
biendo mucha insulina (y
comiendo mucho), aumen-
tarads mucho de peso.

relacion de pareja estable es importante que esa
persona los acompaiie a las visitas a la clinica.
Durante estas visitas se podra tener una entre-
vista con el nutricionista, pero ademds se pue-
den acordar con él entrevistas adicionales
especificas para una mayor informacién. Una
vez al afio, normalmente se realizard una revi-
sion mds exhaustiva, incluyendo un examen
fisico completo. El control anual puede incluir
un conjunto de otros estudios (bdsicamente
analisis en sangre) (ver pagina 388).

Es importante tener presente que los cambios
que ocurren durante la pubertad afectardn a la
diabetes. Durante este periodo el cuerpo
requiere mucha mds insulina (ver pagina 251).
Es importante saber cudndo aumentar las dosis.

¢ Podré hacer una vida normal?

La diabetes es una enfermedad que estara pre-
sente cada dia, durante toda la vida. Lo ideal es
tratar de llevarse bien con ella (o al menos no
verla como si fuera un enemigo) pues no es
posible escapar de ella ni existe actualmente
cura alguna conocida. Si uno lleva una vida con
hébitos y horarios regulares, probablemente
sera mas facil lograr mantener un buen control
de la diabetes. Con un estilo de vida sin habitos
regulares y lleno de situaciones impredecibles,
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esto serda mas dificil (aunque de ningin modo
imposible) de lograr.

En todo caso lo esencial es planificar desde un
principio, cémo hacer para llevar en adelante el
tipo de vida que mejor se adapte a lo que a uno
le resulte satisfactorio. No debemos dejar que la
diabetes nos imponga el tipo de vida que debe-
mos llevar. Muchas personas pueden pensar
“ahora que tengo diabetes no podré hacer mas
esto 0 aquéllo que me gustaba tanto y que acos-
tumbraba hacer antes del diagnéstico.” Sin
embargo, la mayoria de las actividades no sola-
mente estdn “permitidas” sino que pueden
desarrollarse perfectamente. Nada estd absolu-
tamente prohibido, pero ante ciertas situaciones
simplemente se deberd pensar las cosas con
mayor cuidado de lo que se acostumbraba. Es
importante experimentar y aprender a través
del ensayo y error. A partir de la vida que nues-
tro paciente elija llevar serd nuestro trabajo,
como profesionales de la diabetes, elaborar un
tratamiento con insulina a la medida de sus
necesidades. Sin embargo, pueden existir algu-
nas limitaciones a la posibilidad de incorporarse
a algunas actividades, tales como las fuerzas

“Es mucho mas facil tener una opinion categorica
cuando no se conocen todos los hechos.”

Seguramente encontraremos muchas personas que
creen tener un amplio conocimiento acerca de la diabe-
tes. Con frecuencia, lo que saben sobre el tratamiento
estd completamente desactualizado. Cuando escuche-
mos afirmaciones generalizadas sobre la diabetes,
debemos ser un poco escépticos, especialmente si esto
ocurre cuando todavia nosotros mismos no tengamos
suficientes conocimientos y experiencia en los que poda-
mos confiar.

armadas o de seguridad (ver “Eleccion de la
profesion o trabajo” en la pagina 366).
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