COMILLAS

UNIVERSIDAD PONTIFICIA

FACULTAD DE CIENCIAS HUMANAS Y
SOCIALES

DIABETES TIPO 1 EN LA INFANCIAY
ADOLESCENCIA:

AFRONTAMIENTO PSICOLOGICO, IMPACTO
FAMILIAR Y RECURSOS DE INTERVENCION.

Autora: Cristina Herrero Muioz

Directora: Rocio Rodriguez Rey

Madrid
2025/2026



AGRADECIMIENTOS

A mis padres, por ser el pilar fundamental de mi vida. Gracias por vuestro amor
incondicional, por confiar siempre en mi y por acomparniarme en cada paso del camino.
Todo lo que soy hoy es reflejo de vuestro esfuerzo, apoyo y dedicacion. Nunca voy a
tener las suficientes palabras para agradeceros todo lo que hacéis por mi dia tras dia.
Espero que os sintdis tan afortunados de ser mis padres como yo de ser vuestra hija.

A mis abuelos, por ser ejemplo de vida, carifio y sabiduria. Tener la inmensa suerte de
contar con los cuatro en un dia tan especial como mi graduacion, es un regalo que
valoro profundamente. Gracias por estar siempre a mi lado y quererme tanto.

A Javi, por ser mi compariiero de vida desde hace ocho arnios, mi refugio y el pilar de mi
calma. Gracias por tu paciencia, por creer en mi incluso cuando yo dudaba y por
acompariarme con amor y comprension en cada etapa de este proceso.

A mis amigos, por hacer el camino mas sencillo y llenarlo de risas y buenos momentos.
En especial, a Maria, a quien conoci el primer dia de clase y cuya amistad me
acompaniara siempre.

A la Universidad Pontificia de Comillas y a sus profesores, por haberme guiado y
formado durante estos cinco arios, ayudandome a convertirme en la persona que soy
hoy.

También quiero agradecerme a mi misma por estos anos de lucha y trabajo constante
que me han permitido llegar hasta aqui, por no rendirme y seguir adelante incluso en
los momentos dificiles. Hoy me siento orgullosa de haber superado la etapa mas dura
de mi vida por la aparicion de la enfermedad y ahora, afios después, he querido que
esta experiencia sea el motor de este Trabajo de Fin de Grado. A la Cristina de
entonces, por su valentia, que ha hecho posible a la Cristina de hoy.

Este trabajo esta dedicado a todos los nifios, adolescentes y familias que conviven con
la diabetes tipo 1, especialmente a quienes se enfrentan al debut de la enfermedad, con
la esperanza de transmitir que, con apoyo y confianza, es posible seguir adelante.



RESUMEN

La diabetes mellitus tipo 1 (DM1) es una enfermedad cronica de inicio frecuente en la
infancia y adolescencia que, ademas de sus implicaciones médicas, conlleva un impacto
psicologico significativo en el menor y su entorno familiar. Este Trabajo de Fin de Grado
pretende analizar la interrelacion entre el afrontamiento psicoldgico, la dindmica familiar
y la adherencia terapéutica mediante una revision tedrica de la literatura cientifica actual.
Asimismo, se examina el diagndstico como un acontecimiento vital estresante que altera

el sistema familiar y exige un proceso de adaptacion continua.

Los hallazgos evidencian no solo una elevada prevalencia de sintomatologia ansioso-
depresiva frecuente en nifios y adolescentes con DM1, sino también la existencia de una
brecha entre la eficacia de los recursos de intervencion y su implementacion real en el
momento del debut. El trabajo concluye destacando la necesidad de adoptar un enfoque
sistétmico e integral, en el que la intervencion psicoldogica no sea un recurso
complementario, sino un eje central desde el inicio de la enfermedad para promover el

bienestar psicosocial del paciente y su familia.

Palabras clave: diabetes tipo 1, afrontamiento psicoldgico, adherencia, dindmica familiar,

intervencion temprana, bienestar, infancia y adolescencia.

ABSTRACT

Type 1 diabetes mellitus (TIDM) is a chronic disease that frequently occurs during
childhood and adolescence. Beyond its medical implications, it carries a significant
psychological impact on both the child and the family environment. This Final Degree
Project aims to analyze the interrelationship between psychological coping, family
dynamics, and treatment adherence through a theoretical review of current scientific
literature. Furthermore, the diagnosis is examined as a stressful life event that disrupts the

family system and requires a continuous adaptation process.



The findings reveal not only a high prevalence of anxiety and depressive symptoms
among children and adolescents with T1DM, but also the existence of a gap between the
effectiveness of intervention resources and their actual implementation at the time of
diagnosis. The study concludes by highlighting the need to adopt a systemic and
comprehensive approach in which psychological intervention is not considered a
complementary resource, but rather a central component from the onset of the disease, in

order to promote the psychosocial well-being of both the patient and their family.

Keywords: type 1 diabetes, psychological coping, adherence, family dynamics, early

intervention, well-being, childhood and adolescence.
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CAPITULO 1: INTRODUCCION

La diabetes mellitus tipo 1 (DM1) es una de las enfermedades cronicas mas frecuentes en
la infancia y adolescencia. Su aparicion repentina exige una adaptacion inmediata del
menor y su familia a una rutina de control glucémico, insulina y cambios alimentarios. Mas
alla del plano médico, el diagndstico conlleva un fuerte impacto emocional; enfrentarse
desde edades tempranas a esta condicion requiere una responsabilidad que suele
acompanarse de ansiedad, tristeza o frustracion, dependiendo de la madurez del menor

(Delamater et al., 2018).

Ademas del impacto individual, la DM1 afecta significativamente a la dindmica familiar.
Los padres y cuidadores asumen un papel central en el manejo diario y como la familia
afronta el diagndstico influye directamente en la adaptacion psicoldgica del nifio. Por tanto,
el afrontamiento psicologico constituye la base de la adherencia al tratamiento, ya que las
emociones y creencias determinan cdmo se integran las exigencias de la enfermedad

(Whittemore et al., 2012).

En este sentido, el primer objetivo de este trabajo se centra en analizar el impacto
psicologico de la DMI1 en nifos y adolescentes, considerando sus repercusiones
emocionales, cognitivas y conductuales, asi como los factores que explican su
vulnerabilidad en funcion de la etapa evolutiva y el contexto social. El segundo objetivo
busca examinar la adherencia al tratamiento y su relacion con el bienestar emocional,
prestando especial atencion al papel de las emociones, creencias y mecanismos de evitacion
en el manejo cotidiano de la enfermedad. Asimismo, el tercer objetivo se orienta a estudiar
el impacto de la DM1 en la familia y las estrategias de afrontamiento parental, analizando
las reacciones emocionales ante el diagndstico y la evolucion de la enfermedad. Por tltimo,
el cuarto objetivo se centra en explorar diversos programas y recursos de intervencion
disponibles para esta poblacion, identificando los mecanismos psicologicos que los

sustentan (De Wit et al., 2022)

Este trabajo se estructura en varios apartados que desarrollan de forma progresiva los
objetivos planteados, comenzando por el analisis del impacto psicologico de la DM1 y
finalizando con una revision de los recursos actuales que permita promover un manejo mas

eficaz y una mejor calidad de vida para los nifios y sus familias.



CAPITULO 2. MARCO TEORICO: LA DIABETES TIPO 1

2.1 ORIGEN Y CONTEXTUALIZACION DE LA ENFERMEDAD

La DM1 es una enfermedad conocida desde la Antigiiedad, aunque su comprension actual
se consolido tras el descubrimiento de la insulina en 1921, lo que permitié transformar esta
patologia de mortal a cronica tratable (Sanchez Rivero, 2007). Se trata de una enfermedad
autoinmune caracterizada por la destruccion de las células beta del pancreas por el propio
sistema inmune, encargadas de producir insulina (Lucero y Suneja, 2024). Segtin la OMS
(2024), esta carencia impide que el organismo regule eficazmente la concentracion de
glucosa en sangre, generando hiperglucemias que, con el tiempo, pueden dafiar gravemente

Organos, nervios y vasos sanguineos.

2.2 MANIFESTACIONES CLINICAS Y TIPOS DE DIABETES

La DMI1 presenta una serie de sintomas iniciales que resultan clave para su diagnostico.
Entre ellos destacan la poliuria, que se define como la produccion y expulsion excesiva de
orina; la polidipsia, que se manifiesta como una sensacion de tener sed constante; y la
polifagia, caracterizada por un apetito incontrolable que lleva a ingerir grandes cantidades
de alimentos. Otro de los sintomas mas importantes y faciles de reconocer es la pérdida de
peso sustancial en poco tiempo y sin un motivo concreto (American Diabetes Association,

2024).

Debido a su gravedad, es fundamental que se puedan reconocer estos sintomas de la DM1
de manera temprana para iniciar el tratamiento eficazmente, evitando complicaciones mas
graves como la cetoacidosis diabética. Esta complicacion grave surge cuando la falta de
insulina impide usar la glucosa como energia, provocando la produccion de cetonas que
alteran el equilibrio &cido-base del organismo. Esto puede dar lugar a deshidratacion,
dificultad respiratoria, confusion o incluso estado de coma. Sus sintomas mas
caracteristicos incluyen nduseas, vomitos, dolor abdominal, respiracion rapida y aliento

afrutado (Wolfsdorf et al., 2018).

Aunque este trabajo se centre en el analisis de la DM1, es fundamental contextualizarla
dentro de la diabetes mellitus, ya que existen distintos tipos con caracteristicas
diferenciadas. La diabetes tipo 2 (DM2) es la forma mas prevalente y se caracteriza por la
resistencia a la insulina; es decir, el organismo produce insulina, pero las células no

responden adecuadamente a ella, siendo frecuente en adultos o adolescentes con obesidad



y presentando sintomas como sed, fatiga o vision borrosa, a menudo leves (Manual MSD,

2025).

Por otro lado, la diabetes gestacional se diagnostica durante el embarazo debido a cambios
hormonales y, aunque suele resolverse tras el parto, aumenta el riesgo futuro de desarrollar

DM2 y alteraciones metabdlicas en la descendencia (N6évoa Medina, 2015).

2.3 INCIDENCIA Y PREVALENCIA A NIVEL MUNDIAL Y EN ESPANA

La DM1 se caracteriza por ser una de las patologias mas frecuentes en la poblacion infantil
y juvenil. Esta enfermedad presenta dos momentos comunes de aparicion: entre los 4 y 7
afios y entre los 10 y 14 afios, aunque se calcula que mas de la mitad de los casos se

diagnostican en la edad adulta (Martinez-Brocca et al., 2025).

La prevalencia mundial de la diabetes continia aumentando a un ritmo acelerado, y ya
afecta a casi 589 millones de personas. En Espana, la DM1 presenta una incidencia media
de 20,54 nuevos casos anuales por cada 100.000 menores de 15 afios (Conde Barreiro et
al., 2025). Se estima que cerca de 18.700 menores de 19 afios conviven con esta patologia
en nuestro pais, una cifra que, aunque inferior a la prevalencia en adultos (190.000
personas), supone un desafio sociosanitario de primer orden (International Diabetes

Federation, 2025).

Las proyecciones de la Diabetes International Federation (2025) estiman que la diabetes
seguird extendiéndose en las proximas décadas, pudiendo alcanzar los 852 millones de
casos para 2050 debido a factores ambientales y de desarrollo que interactian con la

predisposicion genética (Egro, 2013).

Figura 1. Evolucion de la incidencia de diabetes mellitus 1 en menores de 15 afios por

grupos de edad.
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Fuente. Elaboracion propia a partir de Direccion General de Salud Publica (2023).

Como muestra la Figura 1, la mayor incidencia se concentra en el grupo de 10-14 afios
(entre 20 y 28 casos por 100.000 habitantes), una etapa critica que estd marcada por la
busqueda de autonomia y la escolarizacion avanzada. Por otra parte, el grupo de 0-4 afos,
aunque presenta las tasas mas bajas, muestra una tendencia ascendente desde 2019, lo que

muestra un incremento en edades tempranas (Direccién General de Salud Publica, 2023).

2.4 PROCESO DE ENFERMEDAD: DIAGNOSTICO Y EVOLUCION

El debut clinico de la DMI1 suele ser abrupto y se manifiesta habitualmente cuando la
capacidad secretora de insulina ha caido por debajo del 10% (Asenjo et al., 2007). En la
poblacion pediatrica, ademas de la sintomatologia fisica, el diagnostico inicial suele verse
acompanado de enuresis secundaria (volver a hacerse pis en la cama), irritabilidad o una
caida brusca del rendimiento escolar, desarrollindose en pocos dias o semanas, lo que

requiere una respuesta sanitaria inmediata (Asenjo et al., 2007).

Este “debut” suele ser vivido por las familias como un evento potencialmente traumatico,
ya que el diagnostico inesperado y la gravedad clinica inicial generan elevados niveles de
estrés agudo, ansiedad y una sensacién de pérdida de control en los cuidadores. Una
proporcion significativa de padres presenta distrés psicologico en el momento del
diagnodstico, describiendo esta experiencia como disruptiva y dificil de procesar
(Whittemore et al., 2012). Esta crisis inicial no marca exclusivamente el comienzo de la
enfermedad, sino que establece una reorganizacion de la dindmica familiar, donde los
padres deben pasar bruscamente del rol de cuidadores habituales al de gestores de una
patologia compleja, asumiendo nuevas responsabilidades en un contexto de elevada

incertidumbre.

A pesar de todos los avances farmacoldgicos existentes, la realidad clinica en Espafia
muestra una gran dificultad para alcanzar objetivos de salud optimos. Segun el estudio
SEDI, solo el 30% de los pacientes logra mantener sus niveles de glucosa en rangos
optimos. Este control depende no solo de la administracion de insulina, sino también de
variables conductuales y psicoldgicas como la adherencia al tratamiento y la capacidad de

autocuidado por parte del paciente (Gomez-Peralta et al., 2021).

Por tanto, el control de la enfermedad no es solo un proceso bioldgico, sino un ejercicio de
autocuidado que requiere formacion y apoyo desde el momento del diagndstico (Ramos et

al., 2020)
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2.5 MANEJO DE LA ENFERMEDAD: TRATAMIENTO Y HABITOS DE VIDA

El objetivo principal del tratamiento de la diabetes mellitus es mantener los niveles de
glucosa en sangre dentro de los rangos adecuados para prevenir complicaciones y mejorar
la calidad de vida de los pacientes, combinando estrategias farmacoldgicas y no
farmacoldgicas (American Diabetes Association, 2024). En la DM, el pilar fundamental
del tratamiento es la insulinoterapia, que debe administrarse de manera personalizada para

garantizar un control metabolico seguro.

Tradicionalmente, este control se realizaba mediante autocontroles de glucemia capilar, que
requieren la puncion del dedo varias veces al dia. Actualmente, se han incorporado sistemas
de monitorizacion continua de glucosa (CGM), que miden la glucosa en tiempo real y
transmiten estos datos al paciente y, en algunos casos, al equipo médico (Battelino et al.,
2023). Estos dispositivos han supuesto un cambio significativo en el manejo de la
enfermedad, ya que la reduccion de punciones y la incorporacion de alarmas ante
hipoglucemias o hiperglucemias aumentan la sensacion de seguridad y disminuyen la

incertidumbre asociada al control glucémico.

El manejo de la DMI requiere la adquisiciéon de habitos de vida adecuados. Tras el
diagnostico, la educacion diabetologica adquiere un papel fundamental, ya que permite al
menor participar activamente en el control de la enfermedad y favorece la integracion del

tratamiento en la vida cotidiana (De Wit et al., 2022).

En relacion con la alimentacion, aunque las recomendaciones son similares a la poblacion
general, es necesario el aprendizaje del conteo de hidratos de carbono para ajustar la

insulina, lo que implica una carga cognitiva adicional (Smart et al., 2018).

Por otro lado, la actividad fisica es un pilar que mejora la sensibilidad a la insulina y el
bienestar emocional. Sin embargo, su integracion requiere una planificacion rigurosa ya
que el ejercicio modifica las necesidades de glucosa y eleva el riesgo de hipoglucemia si no

se ajustan las dosis o la ingesta previa (Colberg et al., 2016).
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CAPITULO 3: IMPACTO PSICOLOGICO EN NINOS Y
ADOLESCENTES

3.1 EVIDENCIA CIENTIFICA SOBRE EL IMPACTO EMOCIONAL, COGNITIVO Y
CONDUCTUAL

3.1.1 Repercusiones emocionales: ansiedad, depresion y distrés

La evidencia empirica reciente confirma que los adolescentes con DM1 presentan una
frecuencia mas elevada de sintomatologia ansiosa y depresiva que sus iguales sanos. En un
estudio comparativo realizado en Letonia, la ansiedad de cualquier intensidad apareci6 en
el 85,7% de los adolescentes con DM, frente al 67,1% del grupo de control. La diferencia
fue todavia mas notable en la sintomatologia severa, ya que la ansiedad severa afectd al
49,0% de los adolescentes con DM1 frente al 16,1% del grupo de control que no padecen
la enfermedad. La depresion severa se observé en el 30,8% del grupo con DT1 frente al
11,6% del grupo sano. Ademas, las puntuaciones medianas tanto de ansiedad como de
depresion fueron significativamente mas elevadas en los adolescentes con DM1, lo que
refuerza la idea de que la enfermedad no solo supone una gran carga médica, sino también

un importante factor de vulnerabilidad psicologica (Silina et al., 2025).

Figura 2. Comparacion de ansiedad severa y depresion entre adolescentes con DM 1 y grupo

de control sano.
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Fuente. Elaboracion propia a partir de Silina et al. (2025).

Cuando estas dificultades no se tratan ni se detectan adecuadamente, tienden a mantenerse
y pueden llegar a consolidarse durante el desarrollo del menor. Si existe una mala

adaptacion desde el inicio, esto puede influir negativamente en una correcta adherencia al
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tratamiento y en la relacion que tiene el paciente con su enfermedad a largo plazo. Por tanto,
es esencial poder reforzar la importancia de las intervenciones psicoldgicas tempranas y de
manera continuada tras un diagndstico severo como es el de esta enfermedad (Delamater et

al., 2018).

Desde el momento del diagnostico se puede observar el impacto psicoldgico que la
enfermedad causa en el nifio. La aparicion de la patologia en etapas tempranas del
desarrollo puede generar en el menor sentimientos de miedo, inseguridad y preocupacion
ante las posibles y futuras complicaciones médicas. Estas reacciones emocionales se suelen
ver intensificadas durante la adolescencia, etapa en la que el estrés relacionado con la DM1
y las estrategias de afrontamiento adquieren especial relevancia para el ajuste del menor.
Un estudio longitudinal observa que el estrés relacionado con la DM1 y la forma de
afrontarlo se asocian con indicadores de ajuste (sintomas depresivos y calidad de vida), que
apoya la idea de la existencia de una mayor vulnerabilidad psicologica en esta etapa

evolutiva (Jaser et al., 2017).

La literatura pone de manifiesto la existencia de una relacion bidireccional entre el ajuste
psicologico y el control glucémico, constatando que un mal control de la enfermedad
aumenta el malestar emocional y, a su vez, dicho malestar dificulta la correcta gestion del
tratamiento (Delamater et al., 2018). En consonancia con esto, un estudio clasico en
poblacion pediatrica con DM1 encontré que mayores sintomas depresivos se asociaban con

unos peores indicadores de control y manejo de la enfermedad (Hood et al., 2006).

Diversos factores asociados a la DMI1 pueden explicar esta mayor vulnerabilidad
psicologica en nifios y adolescentes. En primer lugar, el manejo diario de la enfermedad
(control glucémico, administracion de insulina y planificacion alimentaria) supone una
elevada carga de responsabilidad que puede generar en el paciente fatiga y estrés
(Delamater et al., 2018). Ademas, la incertidumbre ante posibles complicaciones y el miedo
a episodios de descompensacion contribuyen al aumento de la ansiedad (Jaser et al., 2017).
Por otro lado, la presion por mantener un buen control metabolico y las posibles dificultades
en la adherencia pueden afectar a la autoestima del menor, especialmente en la

adolescencia, una etapa marcada por una mayor sensibilidad social.

3.1.2 Repercusiones cognitivas

Ademas de las repercusiones emocionales descritas anteriormente, la literatura revisada

muestra que la DM1 no solo tiene un impacto psicoldgico, sino que también puede afectar
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al funcionamiento cognitivo. Un estudio cientifico pone de manifiesto que la DM1 tiene un
impacto considerable en el funcionamiento cognitivo desde edades tempranas, y en
comparacion con poblacion infantil sin la enfermedad, se observan més dificultades leves
en areas como velocidad de procesamiento, atenciéon y otros dominios, siendo mas

marcadas cuando el inicio es temprano (Gaudieri et al., 2008).

Estas dificultades suelen observarse cuando la enfermedad aparece después de los dos afios,
lo que indica que el periodo inicial tras el diagnostico constituye una etapa especialmente
vulnerable para el desarrollo neuropsicoldgico (Northam et al., 2001). La ventaja principal
es que, tras este impacto temprano, el funcionamiento cognitivo tiende a mantenerse estable
a lo largo del tiempo, por lo que no muestra un deterioro progresivo que pueda avanzar con

los afios.

Cuando se llega a la edad adulta, las personas con DM1 siguen mostrando un rendimiento
cognitivo que esta por debajo de la poblacion general, especialmente en tareas que requieren
rapidez mental, atencion sostenida y control ejecutivo. Tradicionalmente, se ha considerado
la hipoglucemia grave como un posible factor de riesgo para el deterioro cognitivo en
personas con DMI1. Sin embargo, la evidencia més reciente sugiere que la exposicion
prolongada a hiperglucemias y un control metabolico crénicamente deficiente se asocian
de forma madas consistente con un rendimiento cognitivo ligeramente inferior (Van
Duinkerken et al., 2019). Estos hallazgos sugieren que el control glucémico crénico no solo
tiene implicaciones médicas, sino también posibles repercusiones neuropsicologicas que

pueden influir en el funcionamiento diario del paciente.

En las etapas mas avanzadas del ciclo vital, como puede ser la vejez, la evidencia es mas
limitada, pero apunta a una alta vulnerabilidad cognitiva en personas mayores con DM1.
Cuando existe una persistencia de hipoglucemias graves recurrentes combinadas con
complicaciones vasculares, parece que se aumenta el riesgo de deterioro cognitivo leve y
dificultades funcionales. Por otro lado, hay que puntualizar que no se ha llegado a demostrar
que exista un deterioro mayor y acelerado en comparacion con los adultos que no tienen
DM1, aunque algunos estudios sugieren que puede haber un mayor riesgo de demencia,
especialmente de tipo vascular, lo que remarca la importancia de un seguimiento cognitivo

especifico en la vejez (Biessels & Despa, 2018)
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3.2 DIFERENCIAS SEGUN ETAPA EVOLUTIVA E INFLUENCIA DEL CONTEXTO
SOCIAL

La literatura cientifica revisada coincide en que el peso del manejo de la enfermedad varia
segiin el momento evolutivo, pero hay diferencias en la variable que mejor explica las
dificultades de cada etapa. Dado que el debut de la DM1 se produce habitualmente en etapas
tempranas del desarrollo, el impacto del diagndstico y las demandas del tratamiento se ven

modulados por el nivel de desarrollo cognitivo y emocional del menor.

Durante la infancia, el menor no dispone todavia de recursos cognitivos ni emocionales
suficientes para asumir de forma autonoma decisiones complejas relacionadas con el
tratamiento. Por ello, el manejo de la enfermedad se integra en la rutina familiar y depende
en gran medida de la regulacién emocional, la organizacion y la capacidad de los adultos
para asumir la responsabilidad diaria. Asi, la DM1 en la infancia no constituye tinicamente
una condicion médica del menor, sino una tarea compartida que estructura el
funcionamiento cotidiano del sistema familiar. En esta linea, un estudio llevado a cabo con
134 padres de nifios con DM1 evidenci6 que el estrés parental estd asociado con variables
psicoldgicas como la autoeficacia para el manejo, el grado de responsabilidad asumida y el
miedo a la hipoglucemia. Por tanto, en edades tempranas, es esencial un ajuste familiar
adecuado como determinante central del manejo cotidiano (Streisand et al., 2005). No
obstante, la literatura destaca la importancia de implicar progresivamente al menor en el
conocimiento y manejo de su enfermedad, favoreciendo el desarrollo de habilidades de

autocuidado acordes a su nivel evolutivo (American Diabetes Association, 2024).

A medida que el menor avanza hacia la adolescencia, el eje explicativo del manejo deja de
centrarse tanto en los cuidadores y comienza a desplazarse hacia la progresiva asuncion de

responsabilidades por parte del propio adolescente.

Segun un seguimiento longitudinal en el que se realizaron entrevistas anuales durante un
periodo de 3 afios en nifios con edades alrededor de los 12 afios, se analiz6 la distribucion
de tareas entre el adolescente, los progenitores y de forma compartida. Se concluyé que
mantener una responsabilidad compartida en la adolescencia temprana se relaciona con
mejores indicadores de salud y ajuste, mientras que trasladar responsabilidades al nifio de

manera solitaria, se asociaria con resultados menos favorables (Helgeson et al., 2007).
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Este hallazgo resulta especialmente relevante desde una perspectiva evolutiva, ya que la
adolescencia temprana se caracteriza por una busqueda de autonomia que, si no se
acompaiia de apoyo estructurado, puede generar sobrecarga y conductas de evitacion. Si se
transfieren responsabilidades de forma abrupta, puede interpretarse como una retirada de
soporte y apoyo, afectando tanto a la adherencia al tratamiento como al ajuste emocional

del menor.

Cuando el adolescente decide buscar mds autonomia, el tipo de implicacion parental
importa mucho. En un estudio realizado a 252 adolescentes con 12 afios de media, se
observd que la implicacion de los padres se relaciond con la adherencia y control
metabodlico a través de procesos mediadores como la autoeficacia del adolescente y
variables emocionales/conductuales. Esto sugiere que no basta con “ceder” autonomia, sino
que la transicion debe acompafarse de apoyo y supervision ajustados al desarrollo del

adolescente (Berg et al., 2010).

Ademas, en la adolescencia el manejo de la DM1 se entrelaza con la construccion de la
identidad personal y social. La necesidad de pertenencia al grupo de iguales, la comparacion
social y el temor a la estigmatizacion pueden influir en la forma en que el adolescente
gestiona publicamente su enfermedad. En este sentido, la adherencia deja de depender
exclusivamente de variables técnicas y pasa a estar mediada por factores emocionales y

relacionales propios de esta etapa evolutiva.

En relacion con el contexto social, el entorno escolar adquiere un papel destacado, actuando
como facilitador o barrera del manejo diario de la enfermedad. Tras la realizacion de un
estudio en el que estuvieron implicadas 110 enfermeras escolares de tres estados diferentes
de EEUU, concluy6 que el 98% de los adolescentes con DM1 necesitaban mas apoyo en la
escuela, ya que existia escasez de apoyo durante las actividades escolares y extraescolares

que ejercian de obstaculo relevante para el autocuidado (Nabors et al., 2005).

La existencia de un protocolo claro, formaciones especificas del profesorado y una cultura
inclusiva puede facilitar un manejo integrado en la rutina académica. Si faltan estos
elementos, el menor puede experimentar barreras adicionales que interfieran con una

autonomia progresiva.

Las diferencias evolutivas en el manejo de la DM1 no responden Uinicamente a la edad
cronoldgica, sino a la interaccion entre desarrollo psicologico, distribucion de

responsabilidades y contexto social. Mientras que en la infancia predomina un modelo de
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regulacion externa sustentado en el sistema familiar, en la adolescencia el manejo se

transforma en un proceso de autorregulacion progresiva donde el apoyo contextual resulta

determinante.
Tabla 1. Diferencias evolutivas en el manejo de la DM1.
VARIABLE RIESGO O
ETAPA EVOLUTIVA EXPLICATIVA DIFICULTAD E]i:‘IIVII];;ERNIg?
PRINCIPAL CARACTERISTICA
Estrés parental,
autoeficacia del Dependencia total del
INFANCIA cuidador y adulto y vulnerabilidad al Streisand et al., 2005
responsabilidad estrés familiar.
asumida.
Distribucion de Empeoramiento del ajuste
TRANSICION A responsabilidades. cuando se transfiere la Heleeson et al.. 2007
ADOLESCENCIA Modelo compartido vs  responsabilidad sin & ?
transferencia abrupta. acompaiamiento.
Implicacion parental Maneio irreeular ante baio
ADOLESCENCIA ajustada + autonomia Do (3 o trugcuura doo J Berg et al., 2010; Nabors
MEDIA progresiva + contexto pOy¢ . et al., 2005
social. presion social.

Fuente. Elaboracion propia a partir de Streisand et al. (2005), Helgeson et al. (2007), Berg
et al. (2010) y Nabors et al. (2005).

La tabla resume los principales hallazgos empiricos que describen la transicion desde un
modelo de regulacion externa en la infancia hacia un modelo de autorregulacion progresiva
en la adolescencia, destacando la influencia del contexto familiar y social en el manejo de
la DM1.

CAPITULO 4: ADHERENCIA AL TRATAMIENTO Y BIENESTAR
EMOCIONAL

4.1 RELACION ENTRE REGULACION EMOCIONAL Y ADHERENCIA AL
TRATAMIENTO

La adherencia al tratamiento en la DM1 durante la infancia y la adolescencia depende en
gran medida del desarrollo emocional y de las capacidades de autorregulacion del menor.
Las tareas del dia a dia que involucran la monitorizacion glucémica, la administracion de
insulina, el ajuste de la dieta y la planificacion de la actividad fisica requieren habilidades

ejecutivas como la planificacion, la memoria de trabajo y el control inhibitorio (funcion que
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permite al cerebro frenar las reacciones automaticas inapropiadas), asi como una adecuada
regulacion emocional. Durante la adolescencia, estas capacidades aun estan en proceso de
consolidacion, lo que puede interferir en la constancia y calidad del autocuidado (Miller et

al., 2020).

También se ha observado como el funcionamiento ejecutivo se relaciona de forma indirecta
con el control metabdlico a través de la adherencia al tratamiento. Cuando el menor tiene
unas mejores habilidades de organizacion, planificacion y resolucion de problemas,
muestra una mejor adherencia al tratamiento, lo que se traduce en un control glucémico
mucho mas deseable. Por el contrario, dificultades ejecutivas se asocian con una menor
constancia en las conductas de autocuidado y con valores mas elevados de HbAlc
(indicador del control glucémico medio de los ultimos 2-3 meses), que influyen

negativamente en el control del nifio (McNally et al., 2010).

4.2 EL MIEDO A LA HIPOGLUCEMIA'Y A LOS PROCEDIMIENTOS INVASIVOS

Desde un punto de vista emocional, el miedo y la ansiedad pueden influir directamente en
las conductas de manejo. En muchos casos, se desarrolla un miedo a las hipoglucemias
(episodios de descenso severo de glucosa en sangre) que pueden provocar sintomas como
temblores, sudoracion, mareo o, en casos graves, pérdida de conciencia. Estos episodios
generan comportamientos de evitacion tales como mantener intencionadamente niveles
glucémicos mas altos de lo recomendado o reducir la dosis de insulina, lo que hace que se
reduzca inmediatamente la sensacion de malestar o ansiedad. Estas conductas buscan
prevenir una situacion temida, pero pueden comprometer el control metabolico a largo

plazo y repercutir negativamente en la salud del menor (Driscoll et al., 2016).

Ademas, también es comun el miedo a los procedimientos invasivos que afectan al
autocuidado diario, como el temor a las agujas, ya sea en las inyecciones multiples o en el
cambio de dispositivos de infusidon como sensores de medicion de la glucosa o bombas de
insulina. Este miedo se asocia con mayores dificultades de adherencia al tratamiento, asi
como con la resistencia a realizar controles o administraciones necesarias para cubrir las
necesidades de insulina, especialmente en nifios, que pueden no comprender

completamente la importancia del tratamiento y sus consecuencias a largo plazo.
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4.3 CONDUCTAS DE EVITACION: EL CICLO DEL REFUERZO NEGATIVO

Estas conductas repercuten negativamente en el control glucémico, reflejandose en valores
de HbAlc mas elevados en comparacion con pacientes diabéticos sin miedo a los
procedimientos invasivos, como los pinchazos o el cambio de dispositivos (Cemeroglu et
al., 2015). Desde una perspectiva psicoldgica, este rechazo puede entenderse como una
conducta de evitacion mantenida por refuerzo negativo: la ansiedad anticipatoria ante el
procedimiento lleva al menor a evitarlo (no se pincha, retrasa el control, reduce la dosis),
lo que produce una reduccion inmediata del malestar y refuerza dicha evitacion,

contribuyendo a su mantenimiento en el tiempo.

En este sentido, las conductas de evitacion pueden entenderse dentro de un ciclo de
mantenimiento basado en el refuerzo negativo (véase Figura 3), en el que la reduccion

inmediata de la ansiedad refuerza la evitacion y dificulta la adherencia al tratamiento.

Figura 3. Ciclo de mantenimiento de la evitacion en la DM1.

Conducta de

Ansiedad evitacion Refuerzo

anticipatoria negativo (alivio Aumento de la

(no se pincha,
retrasa control,
reduce
insulina)

inmediato de la evitacion en el

(miedo al
ansiedad) futuro

pinchazo/hipog
lucemia, etc)

Fuente. Elaboracion propia a partir de Driscoll et al. (2016).

CAPITULO 5: IMPACTO EN LA FAMILIA Y AFRONTAMIENTO
PARENTAL

5.1 REACCIONES EMOCIONALES ANTE EL DIAGNOSTICO

El diagnostico de la DM1 en un hijo constituye un acontecimiento vital altamente estresante
para los progenitores, que suele vivirse como una experiencia traumatica y disruptiva para
todo el sistema familiar. La literatura coincide en que el momento del diagndstico se asocia
con niveles altos de malestar psicolégico, incluyendo sintomas de ansiedad, depresion y
estrés agudo (Whittemore et al., 2012). En esta revision sistematica, la prevalencia de
distrés psicologico parental oscilaba entre el 10% y el 74%, con un promedio de 33,5% en
el momento del diagnoéstico. Estos datos evidencian que 1 de cada 3 progenitores presentan

malestar clinicamente significativo en la fase inicial.
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Desde la perspectiva emocional, el diagnostico suele generar reacciones intensas de shock,
incredulidad y miedo. En un estudio realizado con padres de nifios recientemente
diagnosticados en un pais en desarrollo, el 78% de los progenitores refirieron sentirse
impactados y deprimidos tras conocer la enfermedad. Un 14% manifestd sentimiento de
culpa y un 8% mostrd inicialmente negacion (Ayub et al., 2025). Estos resultados
evidencian la intensidad afectiva del momento del diagndstico, asi como la diversidad de

respuestas emocionales que pueden manifestarse en esta fase.

Tras el impacto inicial, muchos progenitores desarrollan una preocupacion persistente por
las hipoglucemias graves y las posibles complicaciones futuras. Un estudio longitudinal
evidencid que, aunque el malestar asociado a las tareas diarias del tratamiento tendia a
reducirse parcialmente a los seis meses del diagndstico, las preocupaciones sobre el futuro
y las complicaciones a largo plazo se mantenian elevadas. Ademas, aquellos progenitores
tendentes a presentar sintomatologia depresiva mostraron niveles mas altos y sostenidos de

malestar especifico relacionado con la DM1 a lo largo del primer afio (Noser et al., 2018).

La vivencia del diagnéstico no implica solamente miedo por la supervivencia inmediata del
menor, sino también angustia anticipatoria respecto a su calidad de vida, desarrollo y
autonomia futura. En otro estudio consultado, los progenitores describieron el periodo
inicial como emocionalmente abrumador, senalando emociones catastroficas, dudas sobre
su propia capacidad para manejar la enfermedad y una profunda alteracion de la
autoeficacia parental. La sensacion de responsabilidad permanente y la necesidad de
vigilancia constante son percibidas como ‘“absorbentes”, generando un estado de alerta

mantenido (Tong et al., 2022).

Otro elemento relevante es la vivencia de culpa y autorreproche, ya que la mayoria de los
progenitores se preguntan si podrian haber prevenido la enfermedad o si existe algin
componente hereditario que hayan transmitido a su hijo. En el estudio de Ayub et al. (2025),
el 69% de los padres manifestd preocupacion por la posible herencia de la enfermedad y el
posible riesgo en hermanos, lo que refleja la busqueda de explicaciones y la necesidad de

dar sentido a lo ocurrido (Ayub et al., 2025).

5.2 LA DIABETES COMO ENFERMEDAD FAMILIAR: DINAMICAS, AJUSTE Y
HERMANOS

Desde una perspectiva mas sistémica, la DM1 puede entenderse como una “enfermedad

familiar”, ya que puede llegar a alterar rutinas, roles y dindmicas internas (Whittemore et
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al., 2012). En las primeras semanas y meses, la vida familiar tiene que reorganizarse en
torno al control glucémico, la administracion de insulina y la prevencion de
complicaciones. Este reajuste, aunque progresivamente se va integrando en la rutina del dia

a dia, inicialmente se vive como una ruptura brusca de la normalidad.

Se ha comenzado a explorar como la DM1 impacta también en los hermanos del menor
diagnosticado. En investigaciones con familias afectadas, aproximadamente un 38% de los
hermanos no afectados reportaron problemas emocionales y conductuales significativos,
asociados a mayores niveles de estrés familiar (Elhabashy et al., 2023). La evidencia indica
que estos hermanos pueden experimentar mucha inseguridad, temor por el bienestar de su
hermano con DM1 y frustracion por la atencion centrada en la enfermedad, lo que sefiala
la necesidad de considerar a los hermanos como parte integral de las intervenciones

psicosociales que se realicen a la familia (Chan y Shorey, 2021).

A su vez, la perspectiva parental revela que los hermanos pueden “compartir parte de la
carga” referente al manejo terapéutico del afectado por la enfermedad y con frecuencia los
progenitores experimentan sentimientos de culpa relacionados con la redistribucion de
atencion entre los hermanos (Cao et al., 2021). Esto se debe a que el cuidado del hijo que
tiene DM 1 exige una supervision constante y prioritaria, lo que genera la percepcion de que

los demas hijos reciben menos tiempo y atencién emocional por parte de sus padres.

5.3 ESTRATEGIAS DE AFRONTAMIENTO Y APOYO EN LA GESTION DEL
MENOR

El manejo de la DM1 en la infancia requiere que los padres desarrollen estrategias de
organizacion y planificacion para poder integrarlas en la vida cotidiana del menor. Las
estrategias mas relevantes que existen son la planificacion de rutinas diarias, el
establecimiento de normas familiares relacionadas con la alimentacion y el control

glucémico, asi como la adquisicion de conocimientos especificos sobre la enfermedad.

La educacion diabetologica adquiere un papel clave ya que les permite comprender
profundamente el manejo de la enfermedad, el papel de la dieta y la actividad fisica, asi
como una posible complicacion futura de la enfermedad. Diversos estudios han sefialado
cémo un mayor nivel de conocimiento parental sobre la DM1 se asocia con un mejor

manejo de la enfermedad y con mejores controles metabolicos en el nifio, lo que demuestra
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la importancia de un aprendizaje activo de los cuidadores en esta enfermedad (Khallaf et

al., 2022).

Ademas de un buen conocimiento de esta patologia, la organizacion en el hogar y la
estructuracion de rutinas familiares desempenan un papel fundamental en la adaptacion al
tratamiento. Después del diagnostico, muchas familias se ven obligadas a reorganizar sus
horarios en el trabajo, sus habitos alimenticios y actividades cotidianas para poder integrar
de manera eficaz en su rutina los controles glucémicos, la administracion de insulina y las
posibles bajadas o subidas de glucosa en las que hay que actuar con rapidez. En algunos
casos, los padres se han visto obligados a cambiar su situacion laboral para garantizar que
siempre haya un adulto disponible para supervisar el tratamiento y apoyar al nifio en las
tareas de autocuidado. Esta reorganizacion familiar muestra como la aparicion de la
enfermedad se convierte progresivamente en parte de la dinamica cotidiana del hogar,
donde los cuidadores asumen un papel activo en la supervision y enseflanza progresiva de

habilidades de autocuidado al menor (Lin & Lee, 2024).

La siguiente figura ilustra el proceso de gestion compartida de la DM1 entre padres e hijos,
identificando las tres fases principales que atraviesan las familias desde el diagnostico hasta

la consecucion de una vida normalizada (Lin & Lee, 2024).

Figura 4. Proceso de gestion compartida parental en nifios con DM1.

Una leccion para toda la vida: crecer junto al hijo en el camino hacia la normalidad

Confrontar el Establecer una Ayudar al hijo a
diagnéstico y el implicacién construir sentido de
tratamiento colaborativa y de pertenencia
apoyo
Fase 1 Fase 2 Fase 3

* Reorganizacion de los
planes de vida familiar

* Ayudar al hijo a
comprender la
importancia del
tratamiento a largo
plazo.

¢ Equilibrio entre
control glucémico,
alimentacion y
crecimiento

¢ Decidir el momento
de transferir la
responsabilidad al hijo

* Conectar al hijo con
otros ninos con
diabetes

e Facilitar la
integracion del hijo en
su entorno social

Fuente. Elaboracion propia a partir de (Lin & Lee, 2024).

Como se observa en esta figura, el proceso de gestion parental de la DM1 no es estatico,

sino que evoluciona progresivamente a lo largo del desarrollo del nifio, exigiendo a los
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cuidadores una adaptacion continua tanto en sus estrategias de manejo, como en el grado

de autonomia que van transfiriendo al menor.

Las estrategias de afrontamiento parental pueden ser muy diversas, pero principalmente
existen los afrontamientos activos y los afrontamientos evitativos. Los afrontamientos
activos incluyen conductas que se orientan a la resolucion de problemas, como la busqueda
activa de informacién y recursos sobre la enfermedad, la planificacion del tratamiento, la
busqueda de apoyo social o la aceptacion de la condicion médica del hijo. Estas estrategias
han contribuido a una mejor adaptacion psicoldgica de los padres y con resultados mas
favorables en el control glucémico de los menores. Por el contrario, los afrontamientos
evitativos, como la negacion del problema real, el aislamiento o la evitacidon emocional,
tienden a relacionarse con mayores niveles de estrés parental y con un peor manejo de la

enfermedad en el menor (Khallaf et al., 2022).

Algunas intervenciones educativas centradas en la familia han mostrado que el
entrenamiento conjunto de padres y adolescentes en habilidades de comunicacion,
planificacion del tratamiento y trabajo en equipo ayuda a una mejor organizacion del
manejo de la enfermedad en el hogar. Estas intervenciones tienen el principal objetivo de
mejorar la colaboracion familiar y facilitar una transicion progresiva hacia la autonomia del
menor, evitando conflictos familiares y mejorando una mejor adherencia futura en la

adolescencia (Murphy et al., 2012).

Es importante recalcar que el manejo continuo de la DM1 en un hijo no solo implica una
carga cognitiva, sino también un desgaste emocional progresivo que puede derivar en lo
que la literatura denomina diabetes distress (Polonsky et al., 2005). Este fendmeno trata
acerca del agotamiento que experimentan los cuidadores de personas con DM1 tras afios de
supervision constante, visitas médicas periddicas y la preocupacion permanente por el
futuro del nifio. Cuando los padres experimentan este fendmeno y se instala en ellos, pueden
comenzar a mostrar conductas de descuido o desvinculacion hacia la enfermedad, lo que
repercute en un peor control glucémico del nifio. Por ello, es igualmente importante detectar
precozmente signos de agotamiento en los cuidadores de menores con DM1 y ofrecer apoyo
psicolédgico temprano y especializado, para un futuro sin complicaciones del menor y su

familia (Khallaf et al., 2022).
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CAPITULO 6: PROGRAMAS Y RECURSOS PARA EL MANEJO DE
LA DIABETES TIPO 1.

6.1 MARCO GENERAL DE LOS RECURSOS DE INTERVENCION

La DM1 es una enfermedad cronica que requiere un manejo continuo y complejo desde
edades tempranas, implicando no solo la adquisicion de conocimientos médicos, sino
también el desarrollo progresivo de habilidades conductuales, emocionales y sociales que
permitan integrar el tratamiento en la vida cotidiana del menor. La infancia y la
adolescencia se caracterizan por un proceso evolutivo en el que la autonomia, la regulacion
emocional y la influencia del entorno adquieren un papel significativo, lo que convierte a
estos grupos en especialmente vulnerables, pero a su vez, altamente sensibles a
intervenciones educativas y psicosociales adaptadas a su desarrollo (Delamater et al.,

2018).

La literatura ha puntualizado que el conocimiento de la enfermedad es necesario, pero
insuficiente para generar cambios conductuales sostenidos. Por ello, se han desarrollado
programas de educacion para el automanejo, como el Diabetes Self-Management Education
(DSME), que incorporan, ademds de informaciéon médica, estrategias de resolucion de
problemas, modificaciones de conducta y regulacion emocional. En la poblacion pediatrica
con DM, este tipo de intervenciones psicoeducativas han mostrado eficacia tanto en el

control de la enfermedad como en el ajuste psicologico (Cockceroft et al., 2024).

Por tanto, los programas y recursos de educacion diabetoldgica no deben limitarse
unicamente a la transmision de informacidon sobre la enfermedad, sino que deben
focalizarse en el aprendizaje de habilidades de autocuidado, la gestion emocional asociada
al tratamiento y la adaptacion a distintos contextos. Este abordaje requiere una adaptacion
progresiva segiin el momento evolutivo, con mayor foco en la comprension basica durante
la infancia y en la autonomia y toma de decisiones durante la adolescencia (Delamater et

al., 2018).

Durante estos ultimos afios, se ha producido una evolucion significativa de los recursos
disponibles, incorporandose a los programas presenciales tradicionales nuevas tecnologias
que permiten combinar enfoques educativos, conductuales y tecnoldgicos para mejorar

tanto los resultados clinicos como el bienestar psicoldgico del menor.
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6.2 RECURSOS PRESENCIALES Y GRUPALES

En las primeras fases tras el diagndstico, la educacion impartida por los profesionales
sanitarios en el contexto hospitalario, especialmente enfermeria especializada, desempena
un papel clave en la reduccion de la ansiedad y la incertidumbre asociadas a la enfermedad.
La comprension progresiva del tratamiento permite al menor anticipar situaciones y
desarrollar una mayor sensacion de control, lo que se asocia con una mejor adaptacion

emocional y una disminucion del distrés relacionado con la DM1 (Delamater et al., 2018).

6.2.1 Educacion diabetologica grupal: el programa CASCADE

Un ejemplo especialmente representativo es el programa CASCADE (Child and
Adolescent Structured Competencies Approach to Diabetes Education), implementado en
clinicas pediatricas del NHS (National Health Service, sistema publico de salud del Reino
Unido). Este modelo integra componentes conductuales y de resolucion de problemas junto
con la educacion técnica, favoreciendo que el menor no sea un receptor pasivo de
informacion, sino un agente activo en su propio tratamiento, lo que se asocia con una mayor

implicacion y una mejor adaptacion psicoldgica a la enfermedad (Nye et al., 2014).

Ademas, este tipo de programas facilita el contacto entre iguales, permitiendo a nifios y
adolescentes compartir experiencias, favoreciendo la normalizacion de la enfermedad y
reduciendo el sentimiento de aislamiento. Estas intervenciones han demostrado beneficios
en variables psicoldgicas como la autoeficacia, la percepcion de apoyo social y la

adaptacion al tratamiento (Hilliard et al., 2015).

6.2.2 Intervenciones con mindfulness: el programa BREATHE-T1D

La incorporacion del mindfulness en la educacion diabetoldgica responde a la necesidad de
dotar al menor de herramientas de regulacion emocional ante las demandas cronicas del
tratamiento. Estas intervenciones parten de la idea de que una mayor conciencia del
momento presente y una actitud menos reactiva ante las demandas del tratamiento pueden
reducir el estrés asociado a la enfermedad, mejorar la relacion con el propio cuerpo y

disminuir el distrés diabético.

El programa BREATHE-T1D, desarrollado por el Children’s National Hospital, combina
educacion diabetologica con mindfulness, mostrando alta aceptabilidad en poblacion
adolescente y mejoras en variables como el estado de animo, el distrés relacionado con la
enfermedad y la percepcion del manejo emocional. No obstante, la evidencia actual también
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sefala ciertas limitaciones con estas intervenciones, como dificultades en la adherencia a
este tipo de practicas y la resistencia de algunos adolescentes a integrarlas en su rutina
diaria, que revelan la necesidad de tener que adaptar el formato a las caracteristicas propias

de esta etapa evolutiva. (Humiston et al., 2024).

6.2.3 Campamentos de verano para nifios y adolescentes con DM1

Los campamentos de verano especializados en DM1 constituyen uno de los recursos
psicoeducativos mas singulares disponibles para esta poblacion. Para entender la
importancia que tienen estos campamentos, es necesario partir del contexto cotidiano del
menor con DM1. En su entorno habitual, que incluye el colegio, las actividades
extraescolares, el contexto social, etc., la enfermedad lo diferencia del grupo. Es la persona
que debe pincharse antes de comer, quien a veces tiene que parar por una hipoglucemia o
quien vive bajo una presion constante de autogestion que sus iguales no llegan a
comprender. Esto puede traducirse en dificultades en el desarrollo de la identidad,
sentimientos de aislamiento y dificultad para integrar la DM1 en una narrativa personal

positiva (De Klerk et al., 2025).

En el contexto del campamento, esta dindmica se invierte. Todos los participantes
comparten una misma condicion, lo que hace que se transforme la experiencia de diferencia
en experiencia de pertenencia. Los nifios experimentan estos campamentos como un lugar
donde la DM1 es “lo normal”, ya que nadie los va a mirar cuando se tengan que medir la
glucosa, ni habrd miedo a la reaccion de los demas ante una hipoglucemia. Estos
mecanismos de normalizacién experiencial son el nucleo psicologico més especifico y
valioso de los campamentos y el que los distingue de cualquier otro formato de

intervencion.

La evidencia respalda este valor. Una revision sistematica con metaanalisis que incluy6 33
estudios sobre campamentos de verano para pacientes con DM1 encontr6 beneficios a corto
plazo en control glucémico y conocimiento sobre la enfermedad, aunque los cambios en
calidad de vida y ansiedad no alcanzaron significacion estadistica (Hasan et al., 2021). Un
estudio més amplio en términos de muestra, realizado por Weissberg-Benchell et al. (2019),
evalud a 2.488 jovenes y 2.563 padres de 44 campamentos distintos en Estados Unidos. Sus
resultados mostraron asociaciones significativas entre la asistencia al campamento y la

reduccion del distrés especifico causado por la patologia, la mejora en la independencia

26



percibida en el autocuidado y el incremento en las fortalezas relacionadas con la

enfermedad.

Los beneficios de los campamentos no se limitan al menor. Estudios recientes han
documentado efectos positivos sobre los cuidadores, cuyo bienestar emocional influye
directamente sobre el manejo de la enfermedad del menor. Sigley et al. (2025) encontraron
mejoras significativas sostenidas en la autoeficacia de los cuidadores, el distrés y la carga
percibida, siendo mantenidas en los distintos momentos de seguimiento. En conjunto, los
campamentos representan una de las intervenciones presenciales mas completas dentro de
la educacion diabetoldgica infantojuvenil (Hasan et al., 2021), especialmente cuando se
incorporan psicologos clinicos en el equipo, actividades con objetivos emocionales

explicitos y la ensefianza de mecanismos de continuidad postcampamento.

6.3 NUEVAS TECNOLOGIAS AL SERVICIO DEL BIENESTAR PSICOLOGICO

6.3.1 Sistemas de monitorizacion continua de glucosa y bombas de insulina: beneficios
psicologicos

Las nuevas tecnologias aplicadas al tratamiento de la DM 1 no son inicamente herramientas
clinicas, ya que actian directamente sobre mecanismos psicologicos especificos,
reduciendo la incertidumbre, aliviando la carga del tratamiento y devolviendo al menor una
mayor sensacion de control sobre su propia enfermedad (De Wit et al., 2022). Una de las
fuentes de ansiedad mas prevalentes en estos pacientes es el miedo a la hipoglucemia y
gracias a los sistemas de monitorizacion continua de glucosa (MCG) se convierte la
amenaza imprevisible en informacion continua y visible, pudiendo el paciente y su familia
visualizar en tiempo real la medicion de glucosa que tiene el nifio y la tendencia glucémica
para poder anticipar descensos antes de que ocurran. Esta informacion anticipatoria
modifica la evaluacion cognitiva del riesgo, haciendo que el estimulo amenazante se
convierta en predecible y, por tanto, manejable (Glocker et al., 2022). Un estudio de
Bombaci et al. (2021) analizé 25 estudios con instrumentos psicologicos validados en
poblacion pedidtrica y encontrd que el uso adecuado de los sistemas de monitorizacion
continua de glucosa se asocia a mejoras en el distrés relacionado con la enfermedad, los

conflictos familiares y la calidad de vida.

Sin embargo, la relacion entre tecnologia y bienestar psicologico no es lineal. Un estudio
transversal mostro que una frecuencia de escaneo muy elevada se asociaba con mayores

niveles de miedo a hipoglucemias en los progenitores, lo que sugiere que el uso
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desproporcionado sin acompafiamiento psicoeducativo puede convertirse en una nueva

fuente de hipervigilancia (Glocker et al., 2022).

La bomba de insulina, o también denominada sistema ISCI, actiia sobre mecanismos
psicologicos complementarios al sistema de monitorizacion continua de glucosa. Mientras
que el sensor de glucosa reduce la incertidumbre sobre el estado glucémico, la ISCI, al
eliminar las multiples inyecciones diarias, reduce la carga del tratamiento y la sensacion de
responsabilidad permanente. El ensayo PUMPKIN con 211 nifios de 6 a 16 afios encontrd
mejoras significativas en la calidad de vida relacionada con la DM1 y en la reduccion de la
carga parental percibida (Mueller-Godeffroy et al., 2018). Otro ensayo clinico evalu¢ el
sistema Omnipod 5, una bomba de insulina "invisible" que elimina los tubos externos y se
adhiere directamente a la piel, reduciendo la visibilidad del dispositivo y mejorando la
aceptacion del tratamiento. Este estudio concluy6 que las mejoras se producen en variables
como el distrés por DM1, la confianza ante hipoglucemia y la calidad del suefio, de manera
independiente a las mejoras metabolicas (Hood et al., 2023), que confirma que el impacto

psicoldgico de la tecnologia tiene entidad propia.

Sin embargo, también es evidente que estos beneficios no son iguales para todos los
pacientes ni automaticos. Un estudio transversal reciente en jévenes con DM1 encontro
que, a pesar de la alta satisfaccion con los sistemas de monitorizacion de glucosa y bomba
de insulina, una proporcion significativa de participantes seguia reportando sintomas de
ansiedad (30%), depresion (18%) y distrés por DM1 (39%) (Ernst et al., 2025). Este dato
evidencia la brecha persistente entre el beneficio metabolico y la salud mental y refuerza la
idea de que la tecnologia es un recurso psicoldgico de primera linea, pero no puede sustituir

a la intervencion clinica directa.

6.3.2 Inteligencia artificial en el manejo de la DM1: Sugar.IQ y GoCARB

La integracion de la inteligencia artificial (IA) en el manejo de la DM1 ha supuesto un
avance significativo, tanto en el control metabolico como en la experiencia psicoldgica de
la enfermedad. La IA aplicada a la DM1 ofrece un tipo de apoyo psicoldgico especifico ya
que consigue reducir la carga cognitiva del manejo diario al automatizar tareas que generan
fatiga decisional y ansiedad constante, como el analisis de patrones glucémicos o el conteo

de carbohidratos para administrar la correcta insulina (Contreras & Vehi, 2018).

La IA permite que sistemas automatizados analicen grandes volimenes de datos y ofrezcan

recomendaciones precisas, lo que disminuye el miedo constante a las complicaciones
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agudas (Mackenzie et al., 2024). Diversos estudios demuestran cémo el uso de estas
tecnologias se traduce en resultados psicosociales muy favorables, destacando una
reduccion significativa del estrés tanto en pacientes como en cuidadores (Rigla et al., 2018).
Esta tecnologia ayuda a mantener la motivacion y reduce la frustracion asociada al manejo
manual de la enfermedad, promoviendo una actitud mas positiva y proactiva frente al

tratamiento (Li et al., 2020).

Sugar.IQ es un asistente inteligente que analiza como responden los niveles de glucosa del
paciente a factores como la ingesta, las dosis de insulina o las rutinas diarias identificando
patrones ocultos y generando consejos practicos personalizados y en tiempo real. Se ha
demostrado que, gracias a esta aplicacion, los usuarios han logrado una mejora promedio
de 36 minutos adicionales al dia en el rango glucémico 6ptimo (Dankwa-Mullan et al.,

2019).

Desde una perspectiva psicologica, la relevancia de esta herramienta no reside solo en ese
beneficio clinico, sino en lo que se produce emocionalmente al hacer comprensible y
predecir algo que el paciente percibia como caotico, pudiendo reducir la incertidumbre,
disminuir la ansiedad asociada a la toma constante de decisiones y reforzar la autoeficacia
percibida, es decir, la confianza del menor en su propia capacidad de autocuidado (Dankwa-

Mullan et al., 2019).

El conteo de carbohidratos es una de las tareas que mayor carga cognitiva genera en la DM1
porque requiere estimaciones constantes y conlleva un miedo real a equivocarse, ya que
pequeiios errores pueden traducirse en desajustes glucémicos importantes. Mediante el uso
de inteligencia artificial, GOCARB permite al paciente estimar los nutrientes de una comida
simplemente tomando una fotografia con el teléfono, ofreciendo una aproximacion

automatizada del contenido de carbohidratos (Rhyner et al., 2016).

En un ensayo prospectivo aleatorizado, se observéd que el uso de GoCARB permitia una
estimacion mas precisa del conteo de carbohidratos en comparacion con el calculo habitual
de los usuarios, reduciendo significativamente el margen de error en la toma de decisiones
relacionadas con la dosis de insulina (Bally et al., 2017). El impacto psicoldgico de este
recurso es directo al delegar en un algoritmo una tarea que generaba presion y ansiedad
antes de cada comida. Esta disminucion de la fatiga decisional favorece también una

relacion menos estresante con la alimentacion, 4rea en la que los nifios y adolescentes con
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DM1 son especialmente vulnerables a desarrollar conductas problematicas (Contreras &

Vehi, 2018).

6.4 RECURSOS NARRATIVOS Y AUDIOVISUALES

El uso de narrativas, como los cuentos y las series de animacion, es una herramienta
fundamental en la educacion de los nifios con DM1 porque transforma la ensefianza mas
técnica en una experiencia emocionalmente significativa (Lucas & Soares, 2022). Desde
una perspectiva tedrica, este enfoque se apoya en la Teoria Narrativa de Bruner (1990), que
sostiene que los seres humanos no procesamos la experiencia de manera légico-
proposicional, sino a través de historias donde construimos significado y regulamos
emociones. Por otro lado, la Teoria Cognitivo-Social de Bandura (1961) explica que el
aprendizaje no requiere una experiencia directa, sino que basta con observar a un modelo
real o ficticio, afrontando con éxito una situacion para que el observador internalice
estrategias de respuesta, aumente su autoeficacia y reduzca la ansiedad anticipatoria. Ambas
teorias convergen para explicar por qué un cuento puede ser, en determinados momentos
del desarrollo, una herramienta de intervencion mas eficaz que una explicacion médica
directa, ya que el cuento opera en el registro emocional donde el nifio realmente vive y
procesa su experiencia.

El uso clinico de cuentos o series digitales para promover el bienestar psicologico puede
entenderse como un proceso que implica la identificacion del menor con los personajes, la
activacion emocional a través del relato y la construccion de nuevas formas de interpretar
su propia experiencia. En enfermedades cronicas pediatricas, este proceso facilita que el
menor pueda expresar acerca de su diagnostico, exponga miedos que no sabe o no se atreve
a verbalizar directamente y pueda explorar soluciones posibles desde una seguridad
simbdlica del relato (Lucas & Soares, 2022). Ademas, las narrativas son mejor absorbidas
y retenidas en la memoria a largo plazo que la informacion técnica, precisamente por su
carga emocional (McGaugh, 2004). La informacion que recibe un nifio a través de un
cuento tiene mas probabilidades de ser recordada y aplicada que la misma informacion en

lenguaje médico.

Un estudio pionero con nifios diabéticos de 7 a 16 afios confirmo que la biblioterapia es una
intervencion eficaz para abrir espacios de comunicacion sobre sentimientos relacionados
con la enfermedad y el manejo del rechazo social (Amer, 1999). Un ensayo controlado

aleatorizado mas reciente demostrd que la biblioterapia interactiva con libros ilustrados
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puede reducir significativamente el distrés emocional en adolescentes con enfermedades

cronicas graves, fomentando ademas la resiliencia percibida (Wu et al., 2025).

6.4.1 Rufus, el oso con diabetes (Breakthrough T1D)

Uno de los recursos mas longevos y utiles en DT1 es Rufus, el oso con diabetes, incluido
desde los afios 90 en el Bag of Hope, kit de apoyo para familias recién diagnosticadas en
Estados Unidos, y que se ha convertido en referencia mundial para el manejo psicologico
inicial de la DT1 infantil (Breakthrough T1D). Rufus es un peluche con varios parches en
los lugares del cuerpo donde usualmente se administra insulina como los brazos, muslos,
gluteos y abdomen y un corazén rojo en el pecho. Junto al peluche, la familia recibe un
libro ilustrado que funciona como recurso narrativo y que narra como Rufus, al igual que

el menor, tiene DM1 y aprende a manejarla.

El mecanismo principal de este recurso es la externalizacion, ya que el nifio proyecta sobre
un objeto externo, en este caso el 0so, las mismas tareas que debe realizar consigo mismo,
como medir la glucosa o administrarse la medicacion, pudiendo practicarlas sobre el
peluche sin consecuencias ni dolor y fijarse en las indicaciones del cuento antes de
realizarlas sobre su propio organismo. Esta practica constituye una forma de exposicion
graduada, es decir, la aproximacion progresiva y controlada a un estimulo generador de
ansiedad que, al realizarse en condiciones seguras y repetidamente, va extinguiendo la

respuesta de miedo condicionada y aumentando la tolerancia.

6.4.2 Carol tiene diabetes (Fundacion para la Salud Novo Nordisk Espafia)

Otro recurso destacado en el ambito espafiol es Carol tiene diabetes, un proyecto
multimedia interactivo desarrollado especificamente para el entorno escolar. Su pieza
central es un cortometraje de animacion en el que Carol, una nifia con DT1 vive una
aventura con sus amigos y aprovecha esa situacion para explicarles qué es su enfermedad.
El material se complementa con animaciones didacticas sobre fisiologia, vida diaria y
educacion en valores, asi como fichas pedagogicas adaptadas a los tres ciclos de educacion
primaria para que el profesorado pueda trabajar el tema de manera transversal en el aula
(Fundacion para la Salud Novo Nordisk Espafia, s.f.). La funcién psicologica de este
recurso no es educar sobre protocolos de manejo, sino despatologizar la experiencia al

mostrar una nifia que lleva una vida plena, activa e integrada a pesar del diagnostico.

Lo mas relevante de este recurso es que actia simultineamente sobre tres planos. Para el

entorno social del menor, como compafieros y profesorado, reduce el estigma percibido, ya
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que las representaciones positivas y humanizadas de una condicién disminuyen
significativamente el prejuicio en los observadores (Corrigan et al., 2012). Para el propio
nifio con DM, verse reflejado en Carol cumple la funcidon de aprendizaje vicario (Bandura,
1961). El nifio observa como Carol afronta su DM1 sin miedo delante de sus compaiieros,
mostrandole al nifio con la patologia como puede hablar de su enfermedad en el colegio
libremente, situacion que generalmente produce mucha ansiedad, de forma natural y
confiada. Y para la clase en su conjunto, el cortometraje transforma la DM1 de algo ajeno

y amenazante en algo conocido y normalizado.

6.4.3 Digital storytelling en adolescentes

Para la poblacion adolescente, el digital storytelling (la creacion y comparticion de relatos
breves en formato multimedia a través de plataformas como Instagram, TikTok o YouTube)
resulta especialmente atractivo porque ofrece formatos no tradicionales que captan la
atencion de los jovenes, alejados de los enfoques educativos convencionales. Un ensayo
clinico aleatorizado con personas diabéticas tipo 1 confirmé que los videos de digital
storytelling creados por iguales reducen significativamente el estrés y los sintomas
depresivos gracias a la combinacion de procesamiento emocional, la construccion de
significado y el sentido de pertenencia a una comunidad de experiencia compartida (Zamani

et al., 2025).

En conjunto, los recursos narrativos tanto para nifios como para adolescentes representan
un complemento psicologico de bajo coste y alta accesibilidad. No sustituyen a la
intervencion clinica, pero cubren un espacio emocional que los formatos técnicos raramente
alcanzan, un espacio donde el nifio construye el significado de su enfermedad, elabora

simbdlicamente lo que le ocurre y decide quién es mas alla del diagndstico.

CAPITULO 7: CONCLUSIONES

Este trabajo analiza la DM1 en la infancia y la adolescencia desde una perspectiva
psicologica, con el objetivo de comprender sus implicaciones en la salud mental, el
desarrollo evolutivo y el funcionamiento familiar. A partir de los objetivos planteados, se
exponen los principales hallazgos obtenidos y se presenta una propuesta de intervencion

orientada a mejorar la calidad de vida del menor y su sistema familiar.
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7.1 EL IMPACTO PSICOLOGICO DE LA DM1: UNA VULNERABILIDAD QUE NO
PUEDE IGNORARSE

El primer objetivo tratd de analizar el impacto psicologico de la DM1 en nifios y
adolescentes. Los resultados de la revision muestran que los jovenes con DM1 presentan
tasas de ansiedad y depresion mas elevadas que las de sus iguales sanos. Silina et al. (2025)
confirman que la ansiedad afecta al 71% de los adolescentes con DM1 frente al 34% del
grupo control sano. La atencion psicologica en la DM1 no deberia ser un recurso reactivo,
limitado a intervenir unicamente cuando la psicopatologia ya esté consolidada, sino como
un componente preventivo del tratamiento. Como sefialan las guias de la ISPAD
(International Society for Pediatric and Adolescent Diabetes), el apoyo psicologico debe
ofrecerse tanto a pacientes como a familia desde el momento del diagndstico, con el fin de
fortalecer las estrategias de afrontamiento y mitigar posibles factores de riesgo antes de que
pueda derivar en un trastorno de ansiedad o depresion (Delamater et al., 2018). Sin
embargo, actualmente, la evaluacion psicoldgica suele ser poco frecuente, activandose en

casos donde los sintomas emocionales empiezan a afectar negativamente al menor.

Ademas de los datos encontrados acerca de la prevalencia de esta enfermedad, este trabajo
subraya la relacion bidireccional entre ajuste psicoldgico y control glucémico. El malestar
emocional dificulta la adherencia al tratamiento y, a su vez, el mal control incrementa dicho
malestar, generando una espiral que tiende a consolidarse si no se interviene desde el inicio.
A ello se le suma el impacto cognitivo en areas como la atencion y las funciones ejecutivas
(Van Duinkerken et al., 2019), especialmente en aquellos casos de debut temprano. Es
fundamental entender que estas dificultades cognitivas no son solo datos clinicos, sino
barreras reales para la autonomia del menor. Por este motivo, el cribado neuropsicoldgico
tras el diagnostico es clave para ajustar las expectativas de autocuidado a la capacidad real

del nifio, facilitando adaptaciones psicopedagogicas personalizadas.

Desde la perspectiva evolutiva, el peso del manejo de la enfermedad varia con la edad, pero
los riesgos psicoldgicos no desaparecen, sino que se transforman (Streisand et al., 2005).
En la infancia, predomina la dependencia parental, mientras que en la adolescencia, la DM1
puede actuar como un obstaculo para la identidad y la pertenencia al grupo. (De Klerk et
al., 2025). Cuando el menor tiene que hacerse cargo de la enfermedad sin sentirse apoyado,
aumentan sus niveles de estrés y su salud empeora. Por tanto, la psicologia es un
componente imprescindible desde el diagnostico, ya que permite actuar de forma

preventiva sobre los factores de riesgo emocional.
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7.2 LA ADHERENCIA AL TRATAMIENTO COMO PROCESO PSICOLOGICO
INTEGRAL

El segundo objetivo se centrd en examinar la adherencia al tratamiento y su relacion con el
bienestar emocional. La conclusion mas importante que se extrae de la revision es que la
adherencia al tratamiento en la DM1 no se trata como un problema de voluntad, sino como
una interaccion compleja entre el desarrollo emocional, las capacidades de autorregulacion

y la dindmica familiar (Miller et al., 2020).

El miedo a la hipoglucemia emerge como uno de los factores mas determinantes, ya que no
solo genera sufrimiento, sino también conductas de evitacion como mantener glucemias
elevadas u omitir controles, lo que empeora el control glucémico (Driscoll et al., 2016).
Este mecanismo se relaciona con el refuerzo negativo y es el mismo mecanismo que ocurre
en las fobias. La evitacion alivia el malestar inmediato, pero consolida la respuesta de miedo
a largo plazo. Por tanto, se llega a la conclusion de que la adherencia al tratamiento puede
entenderse como un indicador del bienestar emocional del paciente, de modo que intervenir

sobre estos procesos tiene beneficios clinicos directos.

7.3 LA FAMILIA: UNIDAD DE IMPACTO E INTERVENCION

El tercer objetivo explord el impacto que tiene la DM1 en la familia y las estrategias de
afrontamiento parental. Se ha podido confirmar que el diagndstico en un hijo es un
acontecimiento que resulta potencialmente traumatico para toda la familia, con reacciones
de shock, incredulidad, culpa y ansiedad (Ayub et al., 2025), ademas de un distrés que puede
persistir meses después del diagnéstico. Este trabajo recalca que el impacto de la
enfermedad es sistémico, ya que la DM1 afecta a todos los miembros de la familia,
incluidos los hermanos que no presentan la enfermedad. En ellos son frecuentes
sentimientos de desatencion y culpa en un sistema familiar que inevitablemente reorganiza

sus prioridades en torno al nifio enfermo (Chan y Shorey, 2021).

El agotamiento emocional del cuidador, vinculado al estrés especifico que genera la
cronicidad de esta enfermedad, no debe considerarse un factor de menor relevancia
(Polonsky et al., 2005), ya que este agotamiento repercute directamente en el manejo de la
enfermedad y en la adherencia del menor, traduciéndose a menudo en un estilo de
afrontamiento evitativo. En este sentido, una intervencion psicologica centrada inicamente
en el menor resulta insuficiente, ya que la adaptacion a esta enfermedad constituye un
proceso sistémico que implica a toda la familia, que debe ser igualmente considerada como
objetivo de intervencidn terapéutica.
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7.4 LOS RECURSOS DE INTERVENCION: POTENCIAL DEMOSTRADO E
INTEGRACION PENDIENTE

El cuarto objetivo revisé los principales programas y recursos disponibles para nifios y
adolescentes con DM1. Los resultados muestran la existencia de diferentes recursos de
intervencion psicoldgica cuya eficacia ha sido comprobada, como los programas
psicoeducativos, intervenciones basadas en mindfulness (Humiston et al., 2024),
campamentos de verano especializados en DM1, aplicaciones de IA (Contreras & Vehi,
2018) como Sugar.IQ y GoCARB asi como recursos narrativos como Rufus, el oso con
diabetes o Carol tiene diabetes. Sin embargo, estos recursos aparecen de forma dispersa y

no existe evidencia de que se ofrezcan de manera coordinada y accesible en el momento

del debut.

Aunque estos recursos aportan beneficios, su impacto puede verse limitado si no existe un
protocolo de atencion psicoeducativa estructurado. Esto plantea la necesidad de mejorar la

coordinacion y el acceso a estos recursos en la fase inicial de la enfermedad.

7.4.1 Propuesta de intervencion en el debut de la DT1:

A partir de los hallazgos obtenidos en este trabajo, se plantea de forma orientativa una
propuesta de intervencidn psicoldgica centrada en el momento del debut, ya que esta fase
es especialmente vulnerable para el menor y su entorno familiar, por lo que es esencial
intervenir en este periodo inicial y prevenir dificultades posteriores.

En términos generales, esta intervencion podria organizarse en tres fases complementarias.
En una primera fase, donde el proposito seria centrarse en el impacto inicial del diagndstico
con el objetivo principal de ofrecer apoyo emocional y validar las reacciones del menor,
junto con una psicoeducacion bésica que acompanase su nivel de comprension.

En una segunda fase, orientada al proceso de aprendizaje y adaptacion del nifio, se
introducirian estrategias de afrontamiento, organizacion del tratamiento y participacion de
manera progresiva por parte del menor en el manejo de la enfermedad, sin olvidar a su
familia que se incorporaria también en este proceso.

Finalmente, en una tercera fase, mas centrada en la integracion, se favoreceria la
normalizacidn de la experiencia y el desarrollo de la autonomia mediante talleres grupales
entre iguales. El grupo actia como un entorno de validacion emocional donde el
intercambio de experiencias reduce el estigma y el aislamiento. Durante las tres fases, es

muy importante implicar a la familia como elemento central de la intervencion,

35



favoreciendo su participacion activa en el proceso para que puedan ejercer un

acompafiamiento efectivo que ayude al menor a sentirse seguro en el manejo de su salud.

Tabla 2. Propuesta de intervencion: Fases, objetivos y contenidos clave.

FASE

OBJETIVO PRINCIPAL

CONTENIDOS CLAVE

FASE 1: IMPACTO INICIAL

Apoyo emocional y
comprension del
diagnostico

Validacion emocional,
psicoeducacion basica
adaptada

FASE 2: APRENDIZAJEY

Desarrollo de estrategias de

Organizacion del tratamiento,
implicacion familiar

ADAPTACION afrontamiento

progresiva

Contacto con iguales, ajuste

FASE 3: INTEGRACION . -
emocional y seguimiento

Normalizacion y autonomia

Fuente. Elaboracion propia

Como linea de trabajo futuro, se propone disefiar un programa de intervencion basado en
estas indicaciones y en la evidencia revisada, con el fin de evaluar su impacto sobre las

variables psicologicas y la adherencia tras el debut de la enfermedad.

7.5 REFLEXIONES FINALES

En conjunto, los hallazgos de este trabajo evidencian que la DM1 en la infancia y la
adolescencia no puede entenderse inicamente como una condiciéon médica, sino como una
experiencia vital disruptiva con un impacto profundo en el bienestar emocional del menor
y su sistema familiar. A lo largo de este analisis, se observa como el malestar psicologico,
los miedos asociados al tratamiento y las dificultades de autorregulacion influyen
directamente en la adherencia al tratamiento. Ademas, el hecho de que el impacto de la
enfermedad cambie seglin la edad del paciente obliga a que la atencion psicoldgica no actiue

de forma estatica, sino que evolucione con el nifio.

Aunque existe una gran cantidad de recursos de intervencion con multiples beneficios, estos
no siempre se ofrecen de forma estructurada. Por ello, es necesario avanzar hacia modelos
de intervencidon temprana que integren la psicoeducacion, siguiendo la propuesta de

intervencion desarrollada en este trabajo de manera integral, temprana y eficaz.
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