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El apoyo de los amigos constituye uno de los elementos esenciales en el manejo de la diabetes
mellitus tipo 1. Este estudio objetivé describir la influencia de los amigos en la vida del nifio con
diabetes mellitus y sus repercusiones en el manejo de la enfermedad. Los datos empiricos fueron
recolectados por medio de entrevista semiestructurada, aliada a la utilizacién de mufiecos, con
19 nifos entre siete y 12 anos de edad. El analisis cualitativo de las declaraciones permitio la
comprension del fendmeno por medio de dos perspectivas: la actitud de los amigos delante del
nifo (interfiriendo de forma positiva o negativa en el manejo de la enfermedad) y la actitud
del nifio delante de sus amigos. El conocimiento de los envueltos y la interaccidén entre el nifio
y sus amigos interfieren en el manejo de la enfermedad. Comprender las repercusiones de
esas interacciones contribuye para el ofrecimiento de un cuidado de enfermeria de calidad a

ese grupo.
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A crianga com diabetes mellitus tipo 1 e seus amigos: a influéncia dessa
interacdao no manejo da doenga

O apoio dos amigos constitui-se em um dos elementos essenciais no manejo do diabetes
mellitus tipo 1. Este estudo objetivou descrever a influéncia dos amigos na vida da crianga
com diabetes mellitus e suas repercussdes no manejo da doenga. Os dados empiricos foram
coletados por meio de entrevista semiestruturada, aliada a utilizagdo de fantoches, com 19
criangas entre sete e 12 anos. A analise qualitativa dos depoimentos permitiu a apreensdo
do fendmeno por meio de duas perspectivas: a atitude dos amigos perante a crianga,
interferindo de forma positiva ou negativa no manejo da doenga e a atitude da crianga
perante seus amigos. O conhecimento dos envolvidos e a interagdo entre a crianga e seus
amigos interferem no manejo da doenca. Compreender as repercussdes dessas interagdes
contribui para o oferecimento de cuidado de enfermagem de qualidade a esse grupo.

Descritores: Crianga; Diabetes Mellitus Tipo 1; Amigos.

Children with Type 1 Diabetes Mellitus and their friends: the influence of
this interaction in the management of the disease

Friends’ support is a key element in the management of type 1 diabetes mellitus. This
study describes the influence of friends on the lives of children with diabetes mellitus and
its implications for managing the disease. Empirical data were collected through semi-
structured interviews, supported with the use of puppets, with 19 children aged between
seven and 12 years old. The qualitative analysis of the testimonies allowed understanding
the phenomenon from two perspectives: the attitude of friends towards the child, positively
or negatively affecting the disease’s management, and the attitude of the child toward
friends. The knowledge of those involved and the interaction between the children with DM1
and their friends impacts the management of the disease. Understanding the implications
of these interactions contributes to the delivery of qualified nursing care to this population.

Descriptors: Child; Diabetes Mellitus, Type 1; Friends.

Introduccion

La diabetes mellitus tipo 1 (DM1), es una de las
enfermedades crénicas que mas afecta a la poblacion
infanto-juvenil, que ha mostrado aumento de su incidencia
en todo el mundo®. Un estudio® multicéntrico, coordinado
por la Organizaciéon Mundial de Salud (OMS), demuestra
este aumento en el periodo de 1990 a 1999, entre nifios
de hasta 14 anos de edad®. En Brasil, a pesar de pocos
estudios disponibles sobre el perfil de la enfermedad en
este grupo etario, fue verificada una tasa de incidencia
de 8 para cada 100 mil nifios, para el misma intervalo
de edad y periodo®. Delante de la magnitud de la DM1
entre nifios y adolescentes en el mundo y en Brasil, los
estudiosos apuntan la necesidad de su adecuado manejo
para el alcance del éxito del tratamiento y de la prevencién
de complicaciones a corto y largo plazoG:

El término automanejo tuvo su primera definicién en
la década de 1960 y se refiere a la accién participativa
del paciente en su tratamiento, objetivando minimizar
las consecuencias fisicas de la enfermedad en el estado
de salud global del individuo, de modo a auxiliarlo en
el enfrentamiento de los efectos psicologicos de la
enfermedad®. Envuelve actividades como administracion
de los sintomas, tratamiento de la condicion,
enfrentamiento de las consecuencias fisicas y psicologicas
ligadas a lo cotidiano de la enfermedad crénica y cambios
del estilo de vida®. Asi, entendemos que incluidas en
las actividades de automanejo estan las actividades
de autocuidado, que son: administracion de insulina,
monitorizacién de la glucosa sanguinea, plano alimentar

y la practica de actividad fisica®.
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El DM1, muchas veces, se desarrolla en nifios que
todavia no poseen habilidades cognitivas y madurez
emocional que permitan la planificaciéon y la toma de
decisiones sobre los ajustes de su régimen terapéutico®;
esas habilidades seran desarrolladas solamente alrededor
de los 12 afos de edad”). De esa forma, el automanejo
debe
considerar la etapa de desarrollo de ese grupo® que posee

de la DM1 en nifios, entre otras cuestiones,
particularidades que iran a interferir en su realizacion.

La valorizaciéon del papel de la familia y de la
experiencia del nifio ademds de la identificacién del
apoyo y de la red social y del trabajo del equipo de salud
se presentan como elementos esenciales en el manejo
de la enfermedad en la infancia®. La falta de apoyo y
de participacion de los familiares y de los amigos influye
positiva o negativamente en la educacién y el desarrollo
del autocuidado®®. Para nifios con DM1, el apoyo de los
amigos facilita la convivencia con la enfermedad en la
vida de ambos®), lo que contribuye para la realizacion
del automanejo. Es con base en el presupuesto de que
los amigos son elementos centrales en la socializacion del
nifio, sea ella saludable o con una enfermedad croénica,
y en el contexto de la existencia de pocos estudios que
contemplan los amigos en el manejo de la enfermedad
entre nifios, que este estudio fue concebido. Su objetivo
es describir la influencia de los amigos en la vida del nifio
con DM1, apuntando sus repercusiones en el manejo de la
enfermedad. Esta investigacion hace parte de un estudio
mayor que procurd comprender, en la perspectiva de nifios
con DM1, los elementos que interfieren en el manejo de la
enfermedad.

Método

Este es un estudio exploratorio, con andlisis cualitativo
de datos. En observancia a los cuidados éticos de las
investigadoras y de las directrices de la Resolucion del
Consejo Nacional de Salud 196/96(!2 que reglamenta la
investigacion con seres humanos en el pais, la investigacion
fue sometida al Comité de Etica en Investigaciéon del
Hospital de las Clinicas de la Facultad de Medicina de
Ribeirao Preto de la Universidad de Sao Paulo, la que fue
aprobada (Proceso HCRP n° 1223/2008). La investigacion
fue realizada en el Ambulatorio de Endocrinologia y
Diabetes Infantil del referido hospital, que es un centro de
referencia para tratamiento y acompafiamiento de nifios
con DM1. Entre las actividades realizadas en esa unidad,
se encuentran reuniones en grupo, que objetivan escuchar
al cuidador, a los nifios y a los adolescentes, estimular a
compartir las experiencias con la enfermedad entre los
participantes y aclarar posibles dudas sobre la patologia y

el tratamiento. Los nifios de este estudio fueron reclutados
a partir de ese grupo.

Después de la insercion gradual en el campo,
fue realizado un contacto con los nifios y sus padres,
informandoles sobre la investigacion y sus objetivos, los
posibles riesgos y beneficios, asi como fue respetada la
opcion de participar o no del estudio. En esa oportunidad,
fue solicitada la autorizacion para grabar la entrevista,
asegurandoles el resguardo de las declaraciones en lugar
seguro, garantizando el sigilo de las informaciones y el
anonimato de los participantes por medio de la sustitucion
de sus nombres verdaderos por otros provenientes de
dibujos animados, escogidos por ellos mismos. Por ocasion
del consentimiento de los padres y de los nifios, ambos
firmaron el Término de Consentimiento Libre e Informado,
quedando con una copia. Los criterios de reclutamiento
fueron: niflos con edad entre siete y 12 afios; con
experiencia de la enfermedad de, por lo menos, un afio; y
el consentimiento de los padres o responsables. Sabemos
gue con mas de siete afios, los nifios poseen habilidades
para comunicacion verbal y consiguen comprender y
expresar sus sentimientos oralmente, en funcién de la
etapa de desarrollo en que se encuentran, facilitando
asi el didlogo®?. El tiempo minimo de diagndstico de la
enfermedad fue considerado, con la finalidad de explorar
la experiencia de vida del nifio con la patologia.

La entrevista semiestructurada fue utilizada como
técnica principal de recoleccion de datos. Teniendo como
meta la obtencion de declaraciones sinceras y partiendo
del presupuesto de que esta es una dificil tarea debido a
varios aspectos del propio desarrollo infantil®® y, también,
sabiendo que los nifios prefieren actividades que envuelvan
juguetes y dinamicas apropiadas a su edad51%), optamos
por la utilizacién de mufiecos en un escenario apropiado,
confeccionado por los propios nifios, como recurso para
facilitar la comunicacion y la interaccion entre participante
y entrevistadora. El escenario y los mufiecos de cada
nifio fueron construidos durante la realizacién de grupos
focales, de forma que el nifio ya estuviese familiarizado
con su juguete en el dia de la entrevista individual. El
escenario sirvié como “palco” en el dia de la entrevista. Al
final, fueron realizados siete grupos focales con los nifios.
Todos los materiales utilizados fueron suministrados por la
investigadora principal, y también las actividades fueron
coordinadas por ella.

Dos estudios piloto fueron realizados para certificar
la pertinencia de las preguntas orientadoras y de la
técnica utilizada; el acompanamiento de los pasos a ser
desarrollados para la recoleccion de datos fue realizado en
encuentros periddicos entre las autoras e investigadoras
del area, expertas en las técnicas de recoleccion de los
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datos escogidas para esta investigacion, confiriendo rigor
en el proceso de recoleccidon de datos. Algunos ejemplos de
preguntas que orientaron la entrevista fueron: “¢Cuéntame
sobre lo que te ha ayudado a controlar tu enfermedad? ¢Y
en la escuela, qué es lo que mas te ha ayudado? ¢y, qué es lo
que mas te lo ha dificultado? ¢Cémo crees que las personas
te han ayudado (o dificultado) a controlar tu enfermedad
en la escuela?”. Las declaraciones fueron obtenidas en el
periodo de agosto de 2008 a agosto de 2009, en privado
en una sala en el propio ambulatorio, con la opcién de
la presencia de los padres, la cual no fue acatada por
ningun nifio, en virtud de la aproximacion anterior y del
vinculo establecido entre la entrevistadora y los nifios,
durante las actividades de construccion del escenario y
de los muiiecos. En el dia de la entrevista individual, el
ambiente fue preparado por la investigadora principal, el
cual contenia el escenario, el mufieco confeccionado por
el propio nifo y otros cuatro mufiecos producidos por las
autoras, representando personajes adultos o infantiles
adicionales que podrian ser acrecentados a la conversacion
y ampliar el didlogo.

El escenario era compuesto por un painel de tejido,
movil y colorido que simulaba un ambiente de ventanas
abiertas, que permitia la comunicacién entre un lado y
otro del tejido y por figuras disefladas, anteriormente,
en los grupos focales. Las figuras fueron utilizadas para
la caracterizacion del panel y representaban objetos y
personas significativas para los niflos y que, en su opinién,
las ayudaban o no en el manejo de la enfermedad. Junto
a las figuras, fueron incluidas otras, denominadas de
“kit-estandar”, desarrolladas por las investigadoras y que
contenian todos los grabados disefiados por los nifios
previamente. Como cada disefo era individual, asi cuando
observado por otro nifio, podria no ser comprendido,
entonces el “kit” aseguraba que todos los nifios reconocerian
los disefios alli expuestos. Convidando al nifio para sentarse
préoximo a estos elementos, y después de la construccion de
su ecomapa, se lo convido a escoger un local de su cotidiano
en que le gustaria iniciar la conversacién y caracterizarla,
adhiriendo las figuras al panel. En seguida, como una visita,
por la ventana de comunicacion, la entrevistadora (con su
mufieco) visualizaba el nifio y el ambiente, dando inicio a
la entrevista. En ese momento, el nino fue incentivado a
contar sobre su dia a dia y a identificar los elementos que
interferian en el manejo de la enfermedad en aquel local
y en cada ambiente visitado a lo largo de la entrevista,
ya que el nifio podia elegir ambientes significativos de su
cotidiano vy visitarlos, conforme su deseo. Cuando el nifio
referia no querer visitar ningun otro ambiente, la entrevista
era finalizada.

Fueron entrevistados 19 nifios, 13 del sexo femenino

y 6 del sexo masculino, con edad promedio de 9,8 afios y
tiempo medio de diagnédstico de 3,3 afos. En la medida
en que las entrevistas fueron siendo transcritas, en su
totalidad, se inicidé el proceso de analisis que ocurridé en
etapas, segun orientaciones para el analisis de contenido”),
La integracion de los datos, Ultima etapa, promovid la
identificacion de como las categorias se relacionaron
entre si, cuales cuestiones fueron encontradas de forma
recurrente en todos los datos analizados vy, por fin, cuales
fueron las conclusiones del estudio*”. En esta etapa, se
evidencié la presencia constante de la figura de los amigos
en la vida del nifio con DM1, influenciando el manejo de
la enfermedad, que fue el enfoque de este estudio. En
la presentacién de las declaraciones seleccionadas para
ilustrar estos resultados, se utilizaron sobrenombres
escogidos por los nifios y la siguiente estandarizacion:
los paréntesis, (...), indican recortes dentro de la misma
declaracién y las informaciones entre corchetes, [...],
se refieren a observaciones que contextualizan las
declaraciones o expresan comportamientos no verbales de

los participantes.
Resultados y Discusion

Los amigos fueron mencionados en todos los
ambientes significativos de lo cotidiano de los nifios. Ellos
fueron recordados por medio de las declaraciones en los
escenarios escolares, paseos en la casa de esos amigos,
encuentros en los momentos de ocio, durante periodos
de alimentaciéon, en los horarios de las administraciones
de insulina, ademas de haber sido citados por las
demostraciones de apoyo y preocupacién con la situacion
clinica del nifio y manifestaciones de prejuicios. De
esa forma, los datos obtenidos e interpretados seran
presentados por medio de dos perspectivas, representadas
por tres categorias: la actitud de los amigos delante del
nifio con DM1, interfiriendo en el manejo de la enfermedad
de forma positiva o negativa y la actitud de los nifios con
diabetes mellitus delante sus amigos.

El manejo de la DM1 influenciado por las actitudes
positivas de los amigos

Para los nifios, los amigos ayudan en el
enfrentamiento de la enfermedad, el que se tornaria
mas dificil sin su apoyo y carifio. Florcita (10 afios) nos
cuenta sobre un evento en que hubo descontrol de la
enfermedad, culminando con su internacion, momento
dificil vivido por la nifa, la cual pudo contar con el
apoyo de su mejor amiga. Ella nos dice: [Refriéndose a la
internacion anterior debido al descontrol de la DM Tipo 1] (...) Mi

mejor amiga, ella queda muy preocupada. Tuvo una vez que ella
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hasta lloré. (...) Ella me mandd una carta diciendo asi para yo
mejorar. Ella dijo que ella iba alld [en casa], asi que yo saliese
de all [hospital] (Florcita). Camila Wave (9 afos) durante la
entrevista introduce, espontaneamente, su mejor amiga
en la conversacién, presentandola a nosotros. Por medio
de la utilizacién del muneco, representando la amiga, nos
cuenta como esta reaccion6 delante del descubrimiento
del diagnostico y su entendimiento sobre las restricciones
alimentares, expresando su compafierismo: [nifia con dos
mufecos: uno que la representaba y otro que representaba la
mejor amiga:] éSabe lo que yo queria? Yo queria te presentar una
amiga que siempre me ayuda a cuidar de la diabetes. Ah! Aqui
ella. [Utilizando el mufieco que representaba la amiga, altera el
tono de la voz y se presenta]. (...) Yo me chamo Maria. [En este
momento, la entrevistadora le dice al mufieco que representaba
la amiga:] La Camila Wave me dijo que usted ayuda ella a cuidar
de la diabetes, ¢es verdad? [Nifio representando a la amiga, dice:]
Es muy verdad. Yo ayudo asi, en la dieta de ella, que ella tiene
que traer galleta, tiene que tomar dos vasos de leche por dia, yo
le digo todo para ella. (...) Ah! Yo encontré bueno [refiriéndose a
conocer el diagndstico de la diabetes], porque asi voy poder cuidar
de ella hasta la muerte (Camila Wave).

Ese amigo mas préximo, siempre citado como
mejor amigo, se mostrd esencial para los niflos de este
estudio, tanto frente a las dificultades del dia a dia como
en los momentos de interocurrencias. Florcita (10 afios),
refiriéndose a un dia de ocio, nos conté que sus amigos
son solidarios con ella, en los momentos de alimentacion
y en aquellos en que tiene que parar de jugar para realizar
los cuidados con la diabetes mellitus. Ellos [amigos] me
ayudan asi: sélo ahora que yo voy a comer lo que ellos comen.
(...). Ellos saben hasta en la hora que yo voy tomar insulina: "La
Florcita va a tomar insulina”. Entonces, paran de jugar. Ahi, yo voy
tomar insulina! (Florcita). En la declaracidn siguiente, Lindita
(8 afios) también expresa el compafierismo de los amigos
en el escenario escolar: Cuando estd alta [refriéndose al valor
de la glucemia capilar], ellos [refriéndose a los amigos] me llaman
para ir a jugar. Cuando estd baja, ellos dan alguna cosa para yo
comer. Si no, preguntan para la tia [refiriéndose a la profesora] se
yo puedo comer eso, comer aquello (Lindita). El compaferismo
de los amigos, proporcionando momentos de diversién y
relajamiento, hace con que los nifos se sientan aceptados
en su condicion, colaborando para el éxito del manejo de
la enfermedad(8-19),

Algunos estudios'®29 refuerzan la importancia del
conocimiento y entendimiento de la diabetes mellitus por
los companeros de la escuela e incentivan la existencia
de un amigo de referencia o de un mejor amigo en este
espacio, denominado, por los autores de estos estudios,
de compafiero del nifio con diabetes mellitus (diabetic
buddy), lo que también se torna valido para los amigos
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existentes fuera de ese contexto*°-20), En el relato de Clover,
percibimos el cambio en la actitud de una compafiera de
la escuela cuando esta fue informada sobre los cuidados
con su alimentacion, asi como el establecimiento de una
complicidad: (...) una amiga mia, ella no sabia [refiriéndose al
diagndstico]. Ahi, ella pregunté lo que yo no podia comer, si era
azdcar o si era sal. Yo dije: “azucar”. Ella dijo: “"Pues, entonces,
cuando yo estuviese comiendo alguna cosa dulce, éyo no puedo
dartela?”. Ahi, yo dije: “iSi!”. Ella dijo: “Entonces, cuando tu
vengas aqui [refiriéndose al local de la escuela], iyo no voy
comer dulce!” (Clover). En esa investigacion se identifico la
existencia de este amigo, el cual desempeiia el importante
papel de auxiliar al nifio con diabetes mellitus en varios
momentos, como durante la alimentacién, actividad fisica,
realizacion de la prueba de glucemia capilar y en los
momentos de interocurrencias. Los nifios con DM1 deben
ser incentivados por el equipo de salud a contar sobre
su diagndstico a los amigos, informandolos que con este
apoyo irdn a sentirse mas seguros, pudiendo contar con
ellos en cualquier momento.

La importancia del entendimiento sobre la diabetes
mellitus y los cuidados necesarios para su manejo también
deben ser realzados a los padres de los amigos del nifio
con DM1, ya que sus casas también son locales muy
frecuentados en los momentos de ocio, y estas visitas se
tornan ocasiones de preocupacién para los padres de los
amigos y para los padres de los nifios con esta enfermedad,
ambos con recelo de suceder interocurrencias, durante la
interaccion de los nifios. Esta preocupacion puede hacer
que padres y madres eviten permitir que sus hijos visiten
la casa de otros amigos, como, por ejemplo, para pasar el
dia, privandolos de un momento de gran placer durante
la infancia. Explorando ese aspecto, Florcita (10 afios) nos
cuenta, en otro momento, sobre el paseo a la casa de
una amiga. (...) estoy en la casa de mi amiga. La madre de
ella muere de miedo, éverdad? Peligroso. Muere de miedo que
puedo, de lo que yo no puedo. Ahi, ella pregunta: “¢Florcita,
eso puede?” [Nifia responde:] “iPuede!”. Entonces, ellos son
muy buenos también. Eso me ayuda bastante. Poder ir a la
casa de los otros. Antes yo no podia ir, porque mi madre tenia
miedo (Florcita). Le cabe al profesional de la salud crear
la oportunidad e incentivar formas de transmitir estas
orientaciones, como durante reuniones escolares o por
medio de cartillas educativas, promoviendo actitudes
positivas que auxilian al nifo para el adecuado manejo
de la enfermedad. Una estrategia interesante seria la
produccion de un manual simplificado con informaciones
sobre las opciones alimentares y cuidados a ser adoptados
en la vigencia de interocurrencias en el nivel de glucemia.
Este pequefio manual podria ser llevado por el nifio y
presentado a los profesores y padres de los compafieros



Rev. Latino-Am. Enfermagem ene.-feb. 2012;20(1):[09 pantallas].

y amigos, conforme la recomendacion de la Asociacidon de
Diabetes Juvenil, que propone un modelo a ser impreso,
ya disponible gratuitamente online®V,

El manejo de la DM1 influenciado por las actitudes
negativas de los amigos

Diversas actitudes negativas de los amigos ocurren
debido al desconocimiento sobre el diagndstico y, mismo
cuando lo conocen, esas actitudes son influenciadas
por el desentendimiento sobre el funcionamiento de
la enfermedad y sobre los cuidados necesarios con la
enfermedad. El plano alimentar, uno de los pilares del
autocuidado, es esencial para el éxito del manejo de la
DM1® y es uno de los aspectos mas perjudicados por
la falta de conocimiento. Las declaraciones demuestran
que este hecho puede resultar en comportamientos no
siempre deseables para el nifio con DM1, principalmente
cuando son ofrecidos dulces a él. Las dificultades para
lidiar con la voluntad de ingerir azlicares estan expresadas
en las declaraciones a seguir: A veces, ellos [compafieros de
la escuela] no me ayudan. Olvidan que yo tengo diabetes. (...)
Ellos me dan dulces y ahi yo los devuelvo para ellos (Pica-Palo).

Los dulces presentes en la escuela, llevados de la
casa por los amigos o comprados por ellos en la cantina
también constituyen dificultades para el automanejo en
el momento del intervalo escolar. El relato de Buffy (8
afnos) ejemplifica que, a pesar de sus amigos conocer
su diagnodstico, sus acciones dificultan el manejo de
la enfermedad: A veces, ellas [amigas] ayudan, a veces
estorban [refiriéndose a los cuidados con la diabetes]. A veces,
ellas ayudan, no comprando dulce; a veces, ellas no ayudan,
comprando [dulces]. A veces, yo como un dulce [refiriéndose a
lo que hace cuando las amigas compran dulces y los ofrecen a
ella] (...) (Buffy). La oferta y venta de alimentos basados
en frutas, ensaladas, jugos y sanduches naturales por
las cantinas escolares, en lugar de dulces y refrescos,
lo que con seguridad minimizaria estas incomodidades
para el nifio con DM1 y estimularia la adopcién de una
alimentacion mas saludable para todos los nifios.

El conocimiento y el entendimiento de la enfermedad
también se muestran importantes para los padres de esos
amigos, como discutido anteriormente. A pesar de que
los padres de los amigos conocen el diagndéstico del nifio,
ellos pueden desconocer los cuidados de la enfermedad vy,
también, manifestar actitudes que demuestran el deseo
de tratar a los nifios con diabetes mellitus de la misma
forma que sus hijos, desconsiderando el impacto de estas
acciones en la vida del nifio. En la declaracién de Hanna
(12 afios), estéd claro el deseo de la madre de su amiga,
en un momento de ocio, de tratarla sin distincion de los

otros nifios. Esta madre insiste para que Hanna acepte

un alimento ofrecido a los otros nifios y que ella, Hanna,
no aceptd, actitud que podria no haber ocurrido con otros
nifios con DM1. Hanna relata que explicé a la madre de la
amiga sobre los efectos del alimento en su control de la
glucemia y que este podria ser substituido por alimentos
diet, sin despertar su deseo para ingerirlo. Ella nos conté:
(...) Es que cuando estamos alld jugando, la madre de ella
[refiriéndose a la madre de la amiga] llevé un pedazo de pastel
para ella y para otra compafiera que estaba jugando. Ahi, ella casi
introdujo el pedazo de pastel en mi boca. Yo le dije asi: “iNo es
para hacer eso! Y pregunte primero a mi madre para saber si yo
puedo, porque si yo como escondido de ella, después, ella se va
a enojar conmigo. Y ahi, mi glucemia va a aumentar mucho.” Ella
[la madre de la amiga] siempre piensa que yo voy a tener ganas.
Yo ya le expliqué que todo lo que ella come existe diet (Hanna).
La integracion del nifio con DM1 a su grupo de amigos,
la comprensidon de su enfermedad y los cuidados con su
tratamiento por sus pares son cuestiones extremadamente
validas para el alcance del adecuado manejo de la
enfermedad. Muchos nifios con DM1 creen que los cuidados
que deben tomar en el tratamiento con la enfermedad
interfieren en sus actividades sociales, haciéndolos sentirse
diferentes de sus compaferos, entendiendo que gastan
tiempo con esos cuidados, teniendo que interrumpir sus
actividades®, La declaracion de Ronaldito (12 afios)
expresa esta cuestion. En este caso, el nifio esta en la
escuela, pero, son realidades que pueden ocurrir en
cualquier ambiente de convivencia con los amigos. El
nos dijo: Los amigos [refiriéndose a los amigos de la escuela],
la mayoria son molestosos. Ofrecen dulces, mismo sabiendo que
tengo diabetes. Cuando rechazo el dulce, paran esa burla. Ya traté
de explicar sobre la diabetes. Pero no funcioné (Ronaldito).
Ademas de las cuestiones ya presentadas, otra
dificultad, apuntada por los nifios, que interfiere en el
manejo de la enfermedad fue el bullying relacionado a
la DM1. Las declaraciones mostraron la existencia de
bullying en la escuela, sin embargo, no podemos ignorar
su ocurrencia también fuera de este ambiente. Cuando
los nifios hablan sobre sus relaciones con los compafieros,
expresan en sus declaraciones el prejuicio sufrido por el
hecho de tener diabetes mellitus, lo que se demuestra
por la forma como algunos nifios les dan sobrenombres
o los tratan, lo que es causa de gran tristeza: A veces,
yo me quedo triste, porque los nifios se quedan insultdandome de
diabética (Lindita). Un estudio®® apunta que la depresion
relacionada al bullying puede colaborar para la menor
adhesién al tratamiento, perjudicando el autocuidado v,
consecuentemente, contribuyendo para el aparecimiento
de las complicaciones en el largo plazo. El desarrollo
la visita de

de programas educativos, envolviendo

enfermeros en la escuela y también en el domicilio,
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que ofrezca la oportunidad de discusion, informacion y
blsqueda de soluciones para las dificultades apuntadas
entre profesionales de salud, padres, alumnos vy
profesores son estrategias importantes para el manejo
de la enfermedad®. Esa iniciativa se muestra viable
considerando el Programa Salud en la Escuela®,
lanzado en el ambito federal, que prevé la articulacion
de los profesionales de salud de la Estrategia Salud de
la Familia y la red de educacién municipal. Es también
importante que los profesionales de la salud, cuando en
contacto con el nifio con DM1, investiguen la existencia de
situaciones relacionadas al bullying?® y levanten cuales
son las informaciones sobre la enfermedad que el nifio ya
compartié con los amigos y la necesidad de auxilio para

explorar otras cuestiones.

El manejo de la DM1 influenciado por la actitud del
nifio delante los amigos

El analisis de los datos evidencid que la actitud
de los nifios con DM1 delante sus amigos también
puede interferir negativamente en el manejo de la
enfermedad. Los relatos demuestran acciones ligadas al
desconocimiento, al miedo y a la vergienza de los nifios
delante de ellos. Los nifios presentan cierta dificultad en
contar a los amigos sobre el diagndstico de la enfermedad,
refieren verglienza al explicar sobre la enfermedad, como
mencionaron Maxpen (12 afios), Fuerza Mistica (8 afios) y
Goku (8 afios). Tomemos el ejemplo de Maxpen; durante
la entrevista, él consiguid expresarse, explicando a la
entrevistadora varios aspectos sobre la diabetes mellitus.
Sin embargo, durante su declaracién, utilizé el mufieco
para representar un amigo que relatd no entender sobre
la diabetes mellitus y los cuidados en los momentos de
interocurrencias. Cuando cuestionado por que los amigos
refieren no entender sobre la diabetes mellitus, Maxpen
refirid que no consiguid explicarles sobre la enfermedad
como lo hizo con la entrevistadora, diciendo que:“Ah! pero
es diferente hablar lo que es [diabetes] para é/ [amigo]” (Maxpen).

Otros
conocimiento y habilidades suficientes para transmitir

nifos también demostraron no poseer
informaciones sobre la enfermedad a los amigos con
quien conviven. En la declaracién siguiente, Camila
Wave (9 afios), visitando la casa de un amigo durante la
entrevista, utilizé un mufieco para representarlo. Durante
el didlogo, el amigo nos cuenta que no podra aprender
sobre la diabetes mellitus, por motivos personales, y
Camila Wave relata la dificultad en auxiliarlo. [Utilizando
un mufieco que representaba el amigo, alterd el tono de voz:].
iNo! [refiriéndose al deseo de aprender sobre la diabetes]. Yo voy
a te confesar un asunto: yo soy muy flojo. [Utilizando el mufeco

que representa a Camila Wave, refiriendo a lo que ird a hacer
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si precisar de la ayuda del amigo] iAhi! iNada! No sé. [Cuando
indagada sobre lo que necesitaba ensefiar al amigo, nos dice:]
pero yo también no sé [sobre diabetes], como yo voy a ensefiarle
a él [amigo] isi yo no sé! Ahi, iahi yo estoy perdida! [refiriéndose
a lo que va a hacer si un dia, en un momento de interocurrencia,
precisa ensefiarle]. (...) (Camila Wave). Muchas veces, para
no lidiar con estas dificultades, los nifos optan por no
contar sobre la enfermedad a los amigos, no valorizando
el apoyo que podria ser recibido. Pica-Palo (8 afios)
cuando explicd su opcion de no contar a los amigos
sobre aspectos que podrian ayudarlo, nos dice: Porgue
no me gusta hablar [sobre la diabetes]. No me gusta hablar
sobre ellos. No [diciendo si encuentra importante los amigos
saber sobre la diabetes]. No, porque ellos no me ayudan (Pica
Palo). Buffy (8 afios), delante de problemas relacionados
al ofrecimiento de dulces por los amigos de la escuela,
presenta dificultades en explicar las implicaciones de
la ingestion de dulces para el adecuado control de la
diabetes mellitus. Cuando Buffy es cuestionada si, en
algin momento, traté de explicar estas dificultades a
las amigas, nos dice: "No. Hum [pensativa]. Porque yo no
entiendo casi nada [refiriéndose a la diabetes]” (Buffy).

Muchos niflos demuestran verglienza o recelo de
revelar el diagndstico a los amigos. En esas situaciones,
disponer de alguien que pueda auxiliarlas en esta tarea
puede tornarla menos dificil. Un ejemplo es el de Maxpen
(12 afios) que nos cuenta sobre el apoyo que recibié de
la coordinadora de la escuela para informar a los amigos
sobre su diagnostico: (...) la coordinadora contd [refiriéndose
al diagndstico de la diabetes]. Yo no [refiriéndose a no haber
contado sobre la diabetes a los amigos], porque yo estaba con
vergiienza (Maxpen). Givana (8 afos) recordd, durante su
entrevista, como fue la reaccidon de sus primas después
de la revelacion de su diagndstico y relaté que todavia no
habia contado a los compafieros de la escuela por el recelo
de obtener la misma reaccidon. Ella recordd: Yo dije que
yo tenia un problema que se llamaba diabetes, que yo precisaba
tomar inyeccion. Ahi, ellas [refiriéndose a las primas] quedaron con
miedo y escaparon. (...) [Cuando cuestionada si los amigos de la
escuela conocian su diagndstico, nos dijo:] No. No. No. No Porque
yo tengo miedo que ellos hagan lo mismo que mis primas: correr
de mi (Givana). La transmision de informaciones sobre la
diabetes mellitus a los amigos es muy importante y debe ser
apropiada para la edad de los nifios, pudiendo ser ofrecida
por padres, profesores, enfermeros y por los propios
nifios. Los relatos muestran que a los nifios les gustaria
que los companeros fuesen informados sobre la diabetes
mellitus y entendiesen sobre los cuidados necesarios para
el control de la enfermedad. Cuando cuestionado sobre
eso, Maxpen nos dice: “Seria muy bueno” (Maxpen). Ensefiar

a los nifilos con DM1 como realizar una comunicacion
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efectiva con sus amigos sobre su enfermedad puede ser
util y, consecuentemente, mejorar los cuidados con la
misma?, Trabajar cuestiones como el entendimiento de
la enfermedad, las dificultades de expresion, el miedo de
ser visto como “diferente” y la verglienza del diagndstico,
asi como el suministro de informaciones apropiadas
a los amigos de la escuela y compaferos de los demas
ambientes de lo cotidiano del nifio puede contribuir para
fortalecer lazos de amistad, promover mayor comprension
de su condicion, colaborando para el éxito del manejo de
la enfermedad. En muchos casos, la participacion del
amigo mas préximo, en el acompafamiento médico y en
los programas educativos, puede facilitar su comprensién
en cuanto a la enfermedad y colaborar para compartir
estas informaciones con otros nifios del circulo de amistad
del nifio con diabetes mellitus.

Consideraciones finales

Los resultados de este estudio demuestran Ia
importancia de considerar, en la atencion al nifio con
diabetes mellitus, sus experiencias con los amigos, en
todos los escenarios significativos de su cotidiano, tales
como la escuela, el domicilio de los compafieros y los
locales de ocio. En esta investigacion, las interacciones del
nifo con diabetes mellitus y sus amigos que influencian
el manejo de la enfermedad, fueron presentadas por
medio de perspectivas que demuestran tanto actitudes
positivas como negativas de los amigos delante del
nifio con DM1, asi como aquellos del nifio frente a sus
amigos. Las actitudes positivas fueron reveladas por
medio de demostraciones de compafierismo de los amigos
frente a las diversas situaciones vividas por el nifio con
la diabetes mellitus, inclusive en las interocurrencias.
Las actitudes negativas fueron relacionadas al plano
alimentar y a los prejuicios. El niflo con DM1 demostro
desconocimiento sobre la enfermedad, lo que contribuye
para la manifestacién de sentimientos negativos,
incluyendo la verglienza de revelar su diagnoéstico a los
amigos, temiendo las reacciones de estos ultimos. El
enfermero y otros profesionales de la salud deben estar
atentos a las posibles formas de interaccion entre el
nifio con DM1 y sus amigos, valorizando oportunidades
para evaluar el conocimiento y el entendimiento sobre
la enfermedad por todos los envueltos. En el cuidado
de enfermeria, prestado a esta clientela, es necesaria la
recoleccion de informaciones sobre cémo suceden estas
interacciones, auxiliando en la identificacion de elementos
que fragilizan o que fortalecen el manejo de la diabetes
mellitus, contribuyendo para una asistencia de enfermeria
calificada e individualizada.
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