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Transitar por la de adolescencia con diabetes tipo 1 puede ser dificil. Esta guia
puede ayudar a los padres y adolescentes a hacer de esta travesia una experi-
encia mucho mas agradable, e incluso divertida.

Eloise, diagnosticada a los 18 meses de edad
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Introduccion

Para muchos padres, la adolescencia se vislumbra como una sombra
gigante. Incluso a la familia mas segura y comprometida le preocupa la
forma en que tendra que manejar la adolescencia.

JDRF lo comprende y espera que con este kit de herramientas los padres
encuentren un punto de partida, lo que pueden esperar y como lidiar con
muchas situaciones que enfrentan los adolescentes con diabetes tipo 1.
Desde conducir hasta beber, desde las hormonas hasta nuevos problemas
en la escuela; trataremos de ayudarle a prever, planificar y prepararse.

Sin embargo, recuerde que este es un kit de herramientas que deberia
utilizarse junto con otros programas. Contactese con su division de JDRF

e informese sobre encuentros para adolescentes con diabetes y sus padres,
y programas de apoyo para hacer que todos quieran marcar una diferencia.

La adolescencia pasa, y con un poco de cuidado especial y esfuerzo,

la superamos. Es por eso que no existe una Caminata para Curar la
Adolescencia. La cura es la accion reflexiva, un poco de paciencia y, por
supuesto, tiempo.

Kit de Herramientas para Adolescentes
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Bienvenido a la Adolescencia

La adolescencia se acerca. Y aunque no hay forma de que un nifio la evite, cuando la
diabetes tipo 1 (DT1) estd incluida, puede generar un nuevo grado de confusion, desafio y

preocupacion, para los padres y el nifio.
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La adolescencia se acerca. Y aunque no hay forma de que un
nifo la evite, cuando la diabetes tipo 1 (DT1) estd incluida,
puede generar un nuevo grado de confusién, desafio y
preocupacion, para los padres y el nifio.

Algunos padres tienen un hijo mayor sin DT1 a quien

han acompanado durante la adolescencia. Esos padres

pueden percibir lo que ocurre en el cuerpo y la mente de un
adolescente, por lo que entienden aquellas veces en que las
hormonas pueden estar jugando con el organismo. Aunque
puede ser un periodo extremadamente desafiante, los padres
experimentados pueden decir: “He visto esto. Ya he sobrevivido
a esto”. Sin embargo, para los padres cuyo hijo mayor tenga
DT1, la adolescencia puede ser un periodo incluso mas
confuso. Se preguntan: “;Es la enfermedad o la pubertad?”

Indiscutiblemente, la DT1 contribuye mds a todo. El truco,

y el desafio, es comprender lo que ocurre en el cuerpo del
adolescente y luego intentar entender cémo puede afectar o no
la DT1. En cuanto a la mente de un adolescente, es un nuevo
grado de comprension de la DT1, y una fuente de confusion.
El otro truco, para los padres, es saber cuando vigilar y cuando
retirarse. Para el adolescente, el desafio es encontrar una forma
de comprender que los padres se preocupan por él. Tanto para
los adolescentes como para los padres, estas no son tareas
sencillas.

Indicios del periodo de cambios

;No seria fantastico si tuviéramos una sefial que nos indicara el
comienzo de la pubertad? La pubertad, al igual que la DT1, es
diferente en cada nifio. Sin embargo, existen pautas que puede
aprender y expectativas para las que se puede preparar.

La diabetes tipo 1 asume una nueva vida durante la
adolescencia. Ya sea que esté lidiando con un nuevo
diagndstico o tenga una relacion larga con la enfermedad, todo
lo que hace de los adolescentes las criaturas especiales que son,
complica la estructura de la diabetes. Se necesita paciencia,
adaptacion y a veces mucha ayuda y apoyo para superar esos
afos.

Si su hijo ha tenido DT1 durante varios afios antes de la
adolescencia y ha manejado bien la enfermedad, posiblemente
sienta que no enfrentara una lucha cuando crezca. Por otro
lado, si su hijo ha sido diagnosticado recientemente con DT1
y estd proximo a la adolescencia, puede esperar que una vida
de habitos saludables y cooperacion aseguren que el control
de la enfermedad no represente un desafio. Sin embargo, son
frecuentes los casos en que las actitudes de los adolescentes
cambian, al igual que el autocontrol de la DT1.

Adolescentes con diabetes tipo 1 establecida

Para los nifios que han estado manejando la DT1 durante
mucho tiempo, la adolescencia puede ser especialmente dificil.
Parte del problema puede ser el “agotamiento” por DT1. Puede
ocurrir a cualquier edad, pero puede ser provocado por su hijo
adolescente cuando quiera parecerse mas a sus pares. Todos
los nifios pasan de la etapa de querer siempre complacerlo a
usted y a otros adultos importantes en sus vidas a pensar que
saben mads que cualquiera de nosotros. Cuando su hijo lleva
esta actitud a las exigencias en cuanto a limites de horarios y
deberes, puede ser muy estresante. Pero cuando un adolescente
en esta etapa tiene que manejar una enfermedad de riesgo para
su vida, es un nuevo grado de preocupacion para los padres.

Los cambios de actitud y en las acciones aparecen alrededor
de los 12 o 13 arios de edad, el periodo aproximado en que
los nifios se convierten en adolescentes. La nifia que alguna
vez solo sujetaba su bomba a la hebilla del cinturén y dejaba
que colgara, ahora busca con cuidado formas de ocultarla. El
nino que sacaba de repente su medidor en la linea de banda
de la liga menor, ahora prefiere revisar su nivel de azicar en la
sangre en el automavil y no llevar el medidor con él al campo
de juego. Los nifios que alguna vez obedecieron sus érdenes
de administrarse una inyeccion en bolo, revisar su nivel de
glucosa en la sangre o comer un bocadillo, comienzan a
cuestionar sus drdenes o, peor atin, a ignorarlo y evitarlo.

Un aspecto inquietante de los adolescentes que han tenido
DT1 durante varios afios es que han aprendido con detalles

el manejo de la enfermedad. Cuando se trata de la DT1, toma
algo de tiempo y experiencia entender la forma de engafar

a los padres e incluso alterar sus equipos de diabetes. La
mayoria de los adolescentes recientemente diagnosticados

no consideran en absoluto manipular un medidor para que
muestre una cifra distinta o no revisar su nivel de azticar en la
sangre. Sin embargo, los nifios con DT1 establecida durante un
buen tiempo han aprendido a hacerlo.

Segtin los nifios que han tenido DT1 durante mucho tiempo,
sufren porque el resto del mundo esta “encima” de su
enfermedad. Si durante sus primeros afios con la enfermedad
sus amigos hacian donaciones a su equipo de Caminata de
JDREF u ofrecian ayuda, esa atencioén puede haber disminuido.
Puede ser el caso de que mientras nuestros hijos nunca
logran la “remisién” de la DT1 ni tienen un descanso de su
enfermedad, el resto del mundo suele avanzar. Si este es el
caso, trate de encontrar una nueva forma de hacerle sentir a
su hijo que las personas se preocupan por él. La sensacion de
“olvido” por parte de los demads podria llevar a su hijo sentir
que también deberia “olvidarla’, cuando, de hecho, la DT1 es
un maratén continuo.
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Adolescentes recientemente diagnosticados

Hay una pregunta que los nifios con DT1 se plantean
siempre: jes mas facil ser un adolescente que no recuerda

lo que es vivir sin diabetes o ser mayor cuando se inicie esta
nueva vida? Algunos dicen que si no conoce algo diferente,
tiene que ser mas facil aceptarlo; otros dicen que no conocer
nada diferente lo hace mas dificil. Independientemente de

lo que crea, todos coinciden en que adaptarse al golpe de
una nueva enfermedad y un nuevo estilo de vida durante la
adolescencia puede ser dificil.

Primero, como padre, su hijo adolescente no esta
constantemente bajo su cuidado. Mientras que un nifio
pequeiio con DT1 suele depender siempre de un adulto capaz
y preocupado, los adolescentes pasan mas tiempo a solas.
Practican deportes, se juntan con amigos o simplemente se
quedan en el dormitorio con la puerta cerrada. Comienzan a
crear su propio mundo, y la invasién de un padre fastidiando
con un: “;Estds deprimido? ;Estds deprimido?” puede ser
molesto.

Cuando los adolescentes que quieren ser independientes son
diagnosticados con DT1, a menudo se encuentran en una
posicion que los horroriza; tener que depender nuevamente
de sus padres. Algunos adolescentes se volverdn mds agresivos
al asumir la responsabilidad inmediatamente. Aqui va un
consejo: incluso si su hijo adolescente es maduro, es importante
que usted conozca todo el manejo de la DT1 también. Llegara
un momento en que él necesite su ayuda, por lo que saber
como administrar inyecciones, contar carbohidratos y analizar
el nivel de azucar en la sangre, ademas de conocer la infinidad
de responsabilidades relacionadas con la DT1, serd de gran
utilidad para usted.

A medida que estudie esta guia, tenga en cuenta que aunque
puede que su hijo adolescente proteste, necesitara de su ayuda.
iY mucho!
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La Fisiologia de la
Adolescencia

Puede que la adolescencia con la DT1 sea mds estresante y signifique reflexionar mds,

pero los adolescentes pasan por esta etapa y se convierten en adultos jovenes con una

actitud positiva.
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Es la etapa de los cambios. Y eso se refiere a un sentido
fisico. Todos los padres esperan, normalmente con cierta
preocupacion, que aparezca la pubertad en la vida de su
hijo. Cuando se le suma la DT, puede ser especialmente
inquietante.

Sin embargo, los padres deberian saber que millones de adultos
han vivido la adolescencia con DT1. Puede que sea mas
estresante y signifique reflexionar mds, pero los adolescentes
pasan por esta etapa y se convierten en adultos jévenes con una
actitud positiva. Cuando comience la pubertad en su hijo, es
util saber qué se puede esperar.

Transitar por las seiiales de la pubertad

Para las nifias, los profesionales médicos consideran que el
inicio de la pubertad ocurre entre los 9 a 13 afios de edad’,

en promedio. Las hormonas, especialmente el estrégeno,
comienzan a bombear por el cuerpo de una nifia e impulsan

el inicio de los cambios. Los primeros indicios normalmente
incluyen el desarrollo de botones mamarios, el crecimiento de
vello en los brazos, las piernas, las axilas y las zonas genitales,
ademas de un aumento mads rdpido en la estatura y el peso. Otro
indicio es el olor corporal. La primera vez que su hijo necesite
utilizar desodorante, practicamente sabrd que ha entrado

en la etapa de la pubertad. En cuanto a la menstruacion, los
profesionales médicos consideran que la edad promedio en que
comienza a presentarse es entre los 12 y 13 afos".

Para muchas adolescentes y sus padres (y/o cuidadores),
manejar las rutinas de la DT1 durante un ciclo menstrual es un
escenario completamente nuevo. Algunas nifias experimentan
cambios que afectan el control de su DT1 durante la
menstruacion. Es posible que necesiten mas o menos insulina
de lo habitual. Una buena idea para los padres y las adolescentes
es revisar los niveles de glucosa en la sangre con regularidad
durante los periodos menstruales y, con el tiempo, comparar las
cifras para buscar patrones. Mientras mas informacion recopile,
mejor se sentira su hija adolescente durante este tiempo. Puede
que no le guste hacerlo, pero expliquele que reunir informacion
puede ayudarle a simplificar el control de su DT1 durante

el periodo menstrual. También es importante mantener un
registro de los alimentos durante la menstruacion. Esto ayudara
a informarle al equipo médico de su hija e identificar cualquier
cambio en la insulina basal o de accion prolongada que pueda
ser necesario durante un periodo menstrual.

Para los nifios, el inicio de la pubertad normalmente ocurre
entre los 9 a 14 afios de edad, y la hormona impulsora en este
caso es la testosterona. El aumento en la estatura y el peso es un
claro primer indicio, dado que hay un ensanchamiento visible
de los hombros. El aumento en la produccion de testosterona
afecta la laringe, lo que provoca que la voz se casque y se vuelva
mas grave. Los nifios también desarrollan mas vello, en el
pecho, las piernas, las axilas y las zonas genitales.

Tanto los nifilos como las nifas a menudo experimentan

un aumento del apetito al comienzo de la pubertad. Esto
quiere decir, naturalmente, un aumento en las necesidades
de insulina en las comidas. Es importante saber que

tanto el crecimiento del cuerpo de un adolescente como

las hormonas responsables de este crecimiento pueden
afectar las necesidades de insulina al mismo tiempo. En la
mayoria de los casos, la consecuencia es un aumento en las
necesidades de insulina. Por ejemplo, es una sorpresa para
los padres que alguna vez controlaron la alimentacion de su
hijo con la proporcién de una unidad de insulina por cada 30
gramos de carbohidratos que, de forma repentina, el mismo
nifo necesita una unidad de insulina por cada 10-15 gramos
de carbohidratos. Claramente, el desafio para los padres

es estar atentos a los aumentos que se deben a un mayor
consumo de comida y a los que se deben a los cambios

en el desarrollo corporal del adolescente. Y en realidad es
sencillamente eso: un desafio.

Entonces, ;qué efecto en general tiene la pubertad sobre

la DT1? Segutin algunos estudios médicos, los adolescentes
tienen un nivel promedio de hemoglobina Alc un por
ciento mas alto que el de los adultosi, Como consecuencia,
generalmente requieren mds insulina. Para complicar las
cosas, las hormonas sexuales (estrogeno y testosterona), que
son el sello de la pubertad, dificultan la accién de la insulina.
Mientras que la insulina disminuye el nivel de glucosa en la
sangre, las hormonas sexuales lo elevan. Las hormonas del
estrés, como el cortisol, también aumentan los niveles de
glucosa en la sangre, por lo que el adolescente puede sentirse
muy estresado. Ademds, durante la pubertad, la accién de la
insulina disminuye entre un 30 a 50 por ciento, lo que también
contribuye a un aumento en los niveles de glucosa en la
sangre®,

La pubertad también es una etapa en que los nifos prefieren
estar mas con sus amigos que preocuparse de la DT1. Esto
puede hacer dificil saber si es el impacto de la pubertad

o las consecuencias de que su hijo no haga lo necesario

para controlar su nivel de azicar en la sangre (o ambos)

lo que provoca un aumento en el nivel de glucosa en la
sangre. Para los padres multifuncionales, puede ser dificil
aceptarlo, pero los adolescentes tienen mucho en qué pensar.
Sus preocupaciones pueden llevarlos a olvidar los bolos/

las inyecciones, las revisiones de los niveles de azticar en la
sangre, los suministros necesarios, etc. Mientras tratan de
preparar a los nifios con DT1 para la independencia, los
padres también tienen que asegurarse de que ellos tengan todo
lo que necesiten. En otras palabras, su a veces hosco hijo que
piensa que usted no sabe nada, en realidad necesita que usted
se asegure de que ¢l esté protegido y tenga todos los recursos
necesarios para estarlo. Puede parecer como si realmente
usted estuviera en la cuerda floja.
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Una cosa es segura: los nifios que estdn en la pubertad
necesitan mas insulina a diario. Si usted o su hijo adolescente
nota un salto repentino e inexplicable en las cifras,
probablemente sea tiempo de consultar con su equipo médico
sobre esto y elaborar un plan. Esta guia enfatiza lo fundamental
de incluir a su hijo adolescente en cada parte del proceso que
afecte el control de su DT1. Si puede involucrarlo pronto en la
toma de decisiones, tendra una mejor comprension de lo que
ocurra. Esta comprensién puede ayudar a relajarlo cuando esté
molesto o desanimado por los niveles de aztcar en la sangre
que parezcan haberse descontrolado. Expliquele (y expliquese)
que administrarse mas insulina durante la pubertad es algo
importante, previsible y aceptable en todos los aspectos.

Puede que a él le preocupe aumentar de peso producto de la
insulina adicional necesaria para un buen control. Expliquele
que administrarse la cantidad de insulina necesaria para
mantener su nivel de glucosa en la sangre en un rango normal
y saludable no genera un aumento de peso. Mientras opte

por alimentos saludables y esté fisicamente activo, su peso
deberifa mantenerse en un rango saludable. Anime a su hijo
adolescente a consultar esta inquietud con su especialista en
diabetes, ya sea un endocrinélogo o educador certificado en
diabetes (CDE). Durante la secundaria y especialmente en la
universidad, los adolescentes pueden consumir mucha comida
chatarra, administrarse incluso mas insulina y aumentar
mucho de peso. Puede ser un circulo vicioso dificil de romper,
motivo por el que es importante tener una conversacion abierta
y fluida con el especialista en diabetes de su hijo adolescente.

Cambios en el estado de animo

Los cambios en el estado de animo son algo que se espera en
todos los adolescentes. Y cuando se suma la posibilidad de que
se presenten fluctuaciones extremas en los niveles de aziicar
en la sangre, estos cambios pueden generar un arrebato en el
estado animico u otra conducta menos que deseable.

El desafio para los padres es saber cuando la fluctuacién

del nivel de aztcar en la sangre es o no la causa del cambio
en el estado de animo de su hijo. Es importante no “culpar”
inmediatamente a la DT1 por un estado animico o arrebato.
El desafio para los adolescentes es aprender a controlar estos
cambios en el estado de dnimo.

Algunos prefieren decir que no deberian responsabilizarse
por lo que digan durante un episodio en que experimenten
un aumento o una baja en el nivel de azicar en la sangre, que
se relacione con un cambio en el estado de dnimo. Pero hay
algo: usted estd criando a un nifo para que se desenvuelva

en sociedad. Algun dia saldrd al mundo, en el trabajo, la
universidad o simplemente en una tienda, y es posible que
sienta acercarse una “rabieta” en ese momento producto de un
aumento en el nivel de azicar en la sangre. Es necesario que
aprenda a reconocer cuando un aumento, o una baja, el nivel

de glucosa en la sangre esté afectando su conducta y luego
encontrar una forma de evitarlo. Si le ha ensefiado a apartarse
de una situacion, enmendar el error (administrarse insulina o
comer algo) y luego esperar para responder, ha hecho un gran
trabajo.

Manejo diario de la diabetes tipo 1

Tanto los padres como el nifio experimentaran frustracion
durante la adolescencia. La DT1 es un maratén, no una
carrera corta de gran velocidad. Consulte con su equipo
médico sobre algunas pautas razonables para un adolescente
que se encuentra en la pubertad. Posiblemente sea necesario
que los padres dejen un poco el control diligente que podian
tener cuando sus hijos eran pequefios. Y posiblemente sea
necesario que los adolescentes encuentren una forma de ceder
un poco mds en todo. A los adolescentes les interesan sus
amigos, los deportes y su vida social. Recuérdele que cuidarse
y sentirse bien afecta directamente esos intereses. Incluso si se
queja por sentirse “diferente” a una edad en que la mayoria de
los nifios quieren sentirse “iguales”, hagale saber que cuidarse
mejor de la DT1 en realidad plantea menos problemas.

Aytdele a su hijo adolescente a centrarse en lo que es
importante en ese momento y expliquele que mantener un
nivel de glucosa en la sangre seguro y saludable le ayudara

a lograr sus objetivos a corto plazo. Si su nivel de glucosa en

la sangre es demasiado alto o demasiado bajo, es posible que
no pueda hacer lo que le agrade. Si controla bien su nivel de
glucosa en la sangre, no tendra que sentirse “diferente” cuando
esté con sus amigos.

Esperar el fin de la pubertad

No existe un “interruptor de apagado” para la pubertad,

y algunos estudios han sugerido que los efectos de la
adolescencia, desde la forma de pensar hasta el desarrollo
corporal, puede prolongarse mds alla de la adolescencia.

Los padres deberian esperar que un nifio con DT1 necesite
siempre su apoyo, especialmente hasta que se convierta en

un adulto. Este momento llegara. Parecerd eterno mientras
avance lentamente hasta llegar a él, pero algin dia el nifio con
DT1 sera un adulto, y gran parte de la angustia de la pubertad
quedara en el pasado.
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Mantener Comunicaciones
Abiertas

Los adolescentes pueden abrirse en los momentos mds inesperados, por lo que es necesario

que los padres estén preparados y disponibles, sin importar cémo.
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Las familias que manejan la DT1, a menudo sienten que las
comunicaciones comienzan a cortarse cuando el nifio entra en
la etapa de la adolescencia. Por mds que crie a su hijo con los
mantras “puedes contarme cualquier cosa” y “la honestidad
siempre es la mejor alternativa’, la mente del adolescente se
desconecta de eso. Las conversaciones que alguna vez se daban
con fluidez, ahora parecen estar llenas de enredos incémodos.
Para ninguna familia es facil la adolescencia.

Recuerde que el objetivo de informarse sobre la DT es
proteger y mantener sano al adolescente. Es necesario que

los padres se abran a la posibilidad de que su acceso ala
informacion pueda cambiar un poco. Y es necesario también
que los adolescentes lo acepten; después de todo, atin son los
nifios de los padres, incluso si necesitan alguna ayuda externa
en lo que respecta a la comunicacion.

Los adolescentes pueden abrirse en los momentos mas
inesperados, por lo que es necesario que los padres estén
preparados y disponibles, sin importar como. Si de forma
repentina su hijo adolescente le hace una pregunta o inicia una
conversacion sobre algo, incluso si no parece ser importante
para usted en ese momento, deje todo lo que esté haciendo

y simplemente escuche. No haga preguntas ni reaccione de
forma exagerada. Esta es una de las formas mas efectivas de
demostrarle a su hijo adolescente que puede confiar en usted

y que le interesa lo que a € le importa.

En visitas médicas

Se dara cuenta de que los endocrindlogos y educadores en
diabetes a menudo desean reunirse con su hijo adolescente
primero y luego invitarlo a usted al consultorio. La primera
vez que esto ocurra puede ser discordante, pero en realidad,
el equipo médico hace lo que es necesario hacer; darle a su
hijo adolescente un espacio para comunicarse sin tener que
preocuparse por lo que piensen los padres. En estas situaciones,
es importante darse cuenta de que su hijo adolescente, en el
fondo, probablemente quiera protegerlo y no decepcionarlo.
A menudo, los adolescentes temen perder su afecto y apoyo
si le confiesan algo que probablemente a usted no le agrade.
Por més que le diga a un adolescente una y otra vez que esto
nunca podria ocurrir, ellos no han madurado lo suficiente
para confiar en eso. Asi que si sirve poder conversar de algo
a través del equipo médico primero, tanto mejor. Ademds,
su hijo adolescente se aproxima lentamente a ser un adulto
que se ocupara de su cuidado médico por si solo. Cuando
llegue la primera cita sin los padres, acéptelo. La mayoria de
las veces, los adolescentes terminan contandoles a sus padres
lo que ocurrié en la cita. Y si no, tenga por seguro que es
responsabilidad profesional del equipo médico proteger y
mantener sano a su hijo. Si hubiese algo que necesitara saber,
se contactardn con usted.

Puede que los padres mds perspicaces quieran sugerir que

su hijo adolescente asista solo a la cita antes de que el equipo
médico lo proponga. Demostrar que estd dispuesto a aceptar
con confianza que su hijo comparta unos minutos en privado
con su prestador de servicios médicos puede hacerle ganar
algo de respeto. Y los adolescente que desean compartir la
mayor parte de lo ocurrido durante la cita privada pueden
ganar mas confianza también. Funciona en ambos sentidos.

Usted atin se encuentra en un punto en que los resultados del
analisis de su hijo adolescente (y en la mayoria de los casos,
una evaluacion de la cita por escrito) llegaran a sus manos.
Puede permitir que el adolescente lea los resultados primero y
luego usted, o leerlos bien antes de ver a su hijo. De esta forma,
si hay algo como una HbAlc que le sorprenda, tendra tiempo
para preparar su respuesta.

También puede llamar al equipo médico de su hijo adolescente
para una consulta complementaria. Es una buena idea hacerle
saber a su hijo adolescente que piensa hacer esto. Incluso, si no
quiere preocupar a su hijo, €l deberia saberlo; no lo vera como
si usted anduviera a hurtadillas a espaldas de él.

Asegurese de que su hijo adolescente tenga un prestador de
servicios médicos con quien pueda relacionarse y comunicarse
comodamente. Si el prestador actual no es adecuado, puede
ser el momento de buscar otro. Es importante para su hijo
adolescente sentirse comodo al abrirse con su profesional de la
salud en diabetes y aceptar sus consejos. Si a su hijo realmente
le agrada su médico general, puede mantener siempre a esa
persona en estrecho contacto con el endocrindlogo y dejar que
su hijo adolescente se retina con el médico general. Hablelo
con su hijo adolescente.

Es normal y necesario que los padres les hagan saber a los
adolescentes que, después de todo, es la relacion de €l con el
equipo médico lo que importa. Inférmele abiertamente a su
hijo adolescente que si no le agrada un prestador de servicios
médicos (incluso si usted opina lo contrario), buscara

otro. Oir sus inquietudes demuestra que usted respeta sus
sentimientos.

En la vida diaria

Probablemente uno de los mayores desafios que enfrentan los
padres de nifios con DT1 es como no preguntar sobre su DT1
primero. Por mas que los padres puedan pensar: “primero mi
hijo, luego la diabetes”, la DT1 siempre esta en nuestras mentes.
Es comprensible que pueda olvidar preguntarle primero sobre
el examen de matematicas o el viaje de estudios. Algunos
adolescentes incluso han declarado que pueden contar las veces
en que sus padres “fingen esperar”; en otras palabras, hacen
otras tres preguntas para luego preguntar: “;como estd tu nivel
de aztcar en la sangre?”
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A veces es mejor preguntar sin utilizar palabras. Los
medidores y las bombas tienen todas las respuestas que
necesite saber al respecto. Establezca una regla en que el
medidor deba estar, por ejemplo, en la superficie de trabajo
de la cocina cada tarde. Luego, busque un momento del dia
en que pueda verlo a solas y obtenga sus respuestas. Pero
recuerde reaccionar con calma ante las cifras. Supongamos
que mira el medidor y ve que su hijo adolescente no revisé su
nivel de glucosa en la sangre en todo el dia. El instinto lo hara
querer gritar. La mejor solucién es sentarse calmadamente

a conversar con él y decirle: “Hoy debe haber sido un dia
realmente ajetreado en la escuela. ;Es posible encontrar la
manera de revisar tu nivel de glucosa en la sangre al menos

X veces mafiana?” Por mds dificil que sea, no demuestre enojo.

Asegurese de que su hijo adolescente sepa que usted también
deja escapar cosas algunas veces, y que mafiana seré otro dia.

Cuando su hijo adolescente asista a una actividad deportiva,
una fiesta o simplemente salga con sus amigos, también habra
un instinto de querer verbalizar un plan de DT1 con él. Es
bueno preguntarle: “;Llevas tu celular y el medidor, verdad?”
y pedirle que agite el frasco de tiras reactivas, dado que incluso
usted olvida reponerlas de vez en cuando. Pero en cuanto

a manejar su DT1 cuando salga, usted tiene que empezar a
confiar en él. Dele la oportunidad de poder hacerlo bien. Si se
trata de una actividad fuera de lo comiin, es bueno sugerirle
discutir un plan. Pero para las actividades regulares de la vida
diaria, permitale intentarlo y ver como lo hace. Siempre podra
mirar el medidor para ver los resultados.

La adolescencia puede ser una etapa en que el nivel de
cuidado que dan los padres tiene que adaptarse a la vida de un
adolescente. Normalmente habra una ocasion para reunirse
con el equipo médico de su hijo adolescente y conversar sobre
los objetivos y las prioridades. Deje que el adolescente y el
equipo médico elaboren un plan diario, asi como también
planes especiales para actividades deportivas o salidas, de
forma que el adolescente sienta que ha ayudado a idearlos y los
apoya. Incluso si no es exactamente lo que querria usted como
padre, si el adolescente lo acepta y el equipo médico opina que
estd perfectamente bien, su hijo adolescente puede que tienda
menos a culparlo a usted por obligarlo a seguir una rutina de
control de DT1 con la cual no es feliz.

Deshonestidad

A menudo, los adolescentes con DT1 no son sinceros en
cuanto a las cifras que muestran sus medidores y los bolos de
insulina que deben administrarse. Y saben cémo manipular
sus medidores también. No lo hacen por maldad, sino para
tratar de protegerlo. (Vea “Conducta peligrosa” en la pagina 29
para mds informacion). ;Cémo puede un padre alentar a un
adolescente a que sea abierto y honesto con respecto al cuidado
de la DT1? ;Por qué no seria honesto? Bueno, supongamos

que un adolescente decide una mafana que simplemente no
quiere revisar su nivel de azucar en la sangre. Y no lo hace.
Pero anota en su libreta de registros o ingresa manualmente

en su bomba una cifra. Luego continta su dia, solo deseando
que ese momento se termine. Lo mismo ocurre con los

bolos de insulina para los adolescentes que usan bombas.

Un adolescente puede olvidar administrarse un bolo u optar
por no hacerlo, y luego decir que el lugar para inyectarse era
inadecuado o la insulina estaba a una temperatura inapropiada.

Estos son algunos puntos a los que debe estar
atento si sospecha que su hijo adolescente puede
estar engafandolo;

1. Medidores perdidos. Los adolescentes que
pueden haberse saltado la revisidon de su nivel
de glucosa en la sangre simplemente ocultaran
el medidor. A menudo, esto puede ocurrir justo
antes de una cita con el endocrinélogo.

2. Con frecuencia dice que necesita cambiar el
lugar donde se inyecta. Si nota muchas veces
gue sus niveles de azticar en la sangre son altos
y culpa de esto a los cambios de lugar de las
inyecciones, esté atento.

3. Frascos de solucion de control a plena vista
o acabandose rapido. Algunos adolescentes
utilizaran la solucion de control en lugar de
sangre para realizarse una revision. Algunos
padres mantienen la solucion en un lugar que
el adolescente no sepa solo para descartar
esa posibilidad,

4. Cifras gue parecer ser demasiado buenas para
ser ciertas y consistentes o que no coinciden
con la Alc.

;Como reaccionar si su hijo adolescente no es honesto

sobre el cuidado de su DT1? Deje de lado su propio dolor o
impresion, por el bien de su hijo, y esfuércese en encontrar
una solucién. Permitale a su hijo adolescente enterarse de
que usted sabe que las cosas no son como él se las ha dicho.
Digale que no esta enojado con €l sino que quiere que busque
ayuda para entender el motivo por el cual lo hizo. Algunos
adolescentes pueden no parecer comprender la simple verdad
de que las tnicas personas a las que lastiman mintiendo son
ellos mismos. Concierte una cita con el educador en diabetes
o endocrindlogo, quien sea con quien su hijo adolescente se
comunique mejor, y deje que vaya solo a conversar con esa
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persona. Deberia regresar con un plan o una solucién y luego
ponerlo en préictica para ver si sirve. Entretanto, los padres
deberian asegurarse de ver claramente que su hijo se saque
sangre, ver una cifra en el monitor de glucosa y luego ver

que se inyecte insulina al menos una vez al dia. Si ve que eso
ocurre, independientemente de la cifra que muestre el monitor
de glucosa, sabra que su hijo adolescente tiene insulina en su
cuerpo para protegerse de una cetoacidosis diabética (CAD).

Cuando no basta con usted

;Qué pasa si su hijo adolescente simplemente no puede
conversar sobre su diabetes ni ser honesto con usted? Entonces
es hora de dejar que otra persona ayude. Existen muchos
lugares donde los adolescentes pueden desahogarse y hablar
sobre su diabetes con honestidad; con tal que conversen con
una persona responsable y comprensiva, es mejor que no
hablar. Algunas ideas pueden ser:

+ Un amigo mayor con DT1. Quizas alguien que tenga la
enfermedad y sea su supervisor de campamento, un primo
mayor, alguien a quien le hayan presentado o alguien que su
hijo respete. Apoye esta relacién. Contar con alguien que sepa
coémo escucharlo puede ser clave para mantenerlo como un
adolescente con DT1 sano.

« Su divisién de JDRE. Muchas divisiones de JDRF cuentan con
guias, grupos de apoyo y otros programas de integracién para
apoyar a las familias que necesiten una ayuda con la DT1.
JDRF también ofrece recursos en linea que pueden ser ttiles.
Nuestro Equipo de Apoyo En Linea de Diabetes (http://jdrf.
org/life-with-t1d/get-support/) es un grupo de voluntarios
que tienen un vinculo con la DT1 y puede proporcionarle
asesoria de primera mano para ayudarlo en tiempos dificiles.
TypeOneNation (typeonenation.org/) es una comunidad
en linea activa que cuenta con miles de personas afectadas
porla DTI.

» Un consejero. Si puede encontrar un consejero que a su
hijo adolescente le agrade y se ubique en un lugar que no
interfiera demasiado con su vida, puede ser una gran ventaja.
Deberia decirle a su hijo adolescente y al consejero que solo
necesita conocer informacién que pudiera poner en peligro
a su hijo. Aparte de eso, la relaciéon de su hijo debe servir solo
para su beneficio.

» Algunas comunidades tienen un programa de alianzas para
los nifos que solo necesitan mas apoyo o amistades. Los
nifios que han pasado por un divorcio, trauma u otra pérdida,
a menudo se benefician de estos programas.

No es facil, pero la buena noticia es que los adolescentes
crecen. Y cuando lo hacen, le dicen a sus padres cosas como:
“Claro que tenian razon sobre eso”. Solo se necesita paciencia
para llegar a esa etapa.
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La Sensacion de Libertad

Ocurre algo extratio cuando las hormonas se revolucionan. Los adolescentes, incluso los

preadolescentes, comienzan a pensar que saben mds que sus padres. La DT1 toma un

lugar secundario y, por mas que los padres intenten mantener la diabetes en un primer

plano, esto puede ser un desafio para la mayoria.
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Para las familias que han manejado la DT'1 durante mucho
tiempo, las cosas pueden parecer ir bien por algunos afios. A
los niflos mds pequenos les gusta complacer a sus padres y
rara vez cuestionan lo que necesitan hacer. Los padres tienden
a pensar que han criado a un nifio que vive relativamente en
paz con su DT1 y comprende las consecuencias de no hacer lo
correcto respecto a la diabetes.

Es una buena suposicion. Porque en realidad, en casi todos los
casos, los padres han hecho lo correcto y el nifio ha aceptado
sus consejos. Sin embargo, ocurre algo extrafio cuando las
hormonas se revolucionan. Los adolescentes, incluso los
preadolescentes, comienzan a pensar que saben mads que sus
padres. Se cambian a una posicion donde les importa mas

lo inmediato, sea el juego del dia, la fiesta de esa noche o lo
que digan sus amigos. La DT1 toma un lugar secundario y,
por mas que los padres intenten mantener la diabetes en un
primer plano, esto puede ser un desafio para la mayoria. Lo
complicado es que mientras los padres comprenden la absoluta
necesidad de mantener controlada la diabetes, muchos
adolescentes se sienten indestructibles, por lo que es posible
que su hijo adolescente no considere que tener DT'1 sea un
asunto importante.

Puede ocurrir de forma gradual. Su hijo adolescente puede
saltarse una revisién del nivel de glucosa en la sangre y decirle
que olvidé su medidor. O puede decir que revisé su nivel de
glucosa en la sangre e inventar una cifra. Entonces, comienza
lentamente a hacerlo una y otra vez. Esto puede llegar a un
punto en que el control de la DT1 se convierta en una lucha
que los padres pierdan mds veces de las que ganen.

Entonces, ;qué les queda en realidad a los padres y al
adolescente por hacer? Para los padres, comenzar tratando de
comprender lo que ocurre en la mente de su hijo adolescente.
En casi todos los casos, no se trata de que él no quiera vivir,
no quiera dar lo mejor de si mismo o no quiera complacerlo a
usted. Dicho de otro modo, el adolescente veterano portador
de DT1 solo quiere librarse de esta por completo. Llamelo
agotamiento si lo desea. Pero lo que puede ser en realidad
son las ansias de sentir lo que es no pensar nunca en la DT1.
Lamentablemente, eso podria traducirse en niveles altos de
azucar en la sangre y el riesgo de experimentar una CAD.

Anticiparse puede ser de ayuda. Algunos consejos para cuando
su hijo con DT1 comience a entrar en la adolescencia son:

*Nunca diga: “Mi hijo no”. Independientemente de lo
bien que lo haya criado y cudnto haya cooperado durante
tantos aros, existe la posibilidad de que su hijo tenga
problemas durante la adolescencia. Aceptarlo es un primer
paso para protegerlo durante esos afios.

*Manténgase al corriente de todo. Esto no es algo

facil con los adolescentes. Con los deportes, los trabajos y la
vida social, a menudo salen de casa temprano en la mafiana

y no regresan a casa hasta después del anochecer. Pero si ve
que su hijo realmente revisa su nivel de azicar en la sangre

y se administra insulina al menos una vez al dia, eso deberia
reducir la probabilidad de que tenga que ir al hospital producto
de una CAD (mientras haya algo de insulina en el cuerpo, una
CAD deberia mantenerse a raya). Establezca un momento
cada dia en que ambos estén siempre en el mismo lugar, y
arrégleselas para que revise su nivel de glucosa en la sangre y se
administre una dosis de insulina en ese momento.

*Saque la “deshonestidad” de la ecuacidn. Es
doloroso en muchos aspectos cuando un nifio con DT1 le
miente a sus padres. Lo ha sermoneado con la honestidad
durante toda su vida, por lo que mentir complica la situacién
ya dificil que plantea la diabetes. Entonces, ;cdmo puede

sacar la deshonestidad? Preguntele al dispositivo, no a su hijo
adolescente. En lugar de preguntarle: “;Revisaste tu nivel de
glucosa durante la comida?” o ;Te administraste insulina para
ese bocadillo?”, permitale a su hijo adolescente saber que usted
revisara su medidor, bomba o ambos. Que sepa que no lo
revisara para juzgarlo, sino para mantener un registro, dado
que es su labor como padre. Una vez al dia (o un dia, un dia no)
tome el medidor y la bomba (si su hijo adolescente utiliza una)
y reviselos. Su desafio como padre es no reaccionar de forma
negativa. Recuerde lo que le dijeron cuando su hijo fue
diagnosticado con diabetes: una cifra no es buena ni mala. Es
solo informacién. Utilicela y no la juzgue. De hecho, cualquier
revisién es un logro. Ademas de alejarse de las opiniones
negativas, deberfa recompensar cualquier actividad que vea.
Por ejemplo, digale: “Es fantdstico que hayas encontrado un
momento para revisar tu nivel de glucosa antes de la practica
de hockey. Sé lo apresurado que estas en ese momento del dia”.

*Despréndase de un medidor. Estd bien que haya

un medidor de reserva en la enfermeria, pero aparte de

eso, utilizar un solo medidor deja las cosas claras. Su hijo
adolescente no puede decir que ha revisado su nivel de glucosa
en la sangre con el otro medidor que dejo en su casillero. Si su
hijo adolescente necesita un motivo para utilizar un medidor,
puede informarle que es mas facil para el consultorio del
endocrinélogo descargar la informacién de un solo medidor.
Si su hijo adolescente utiliza un monitor continuo de glucosa
(MCG), deberia adherirlo a la regla del medidor tinico para las
revisiones y calibraciones de respaldo. Naturalmente, no tendra
que preocuparse de méas de un MCG, dado que uno carga toda
su informacién en el mismo lugar de forma automatica.
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*Considere un nuevo plan. Por mds que nos agrade
controlar a nuestros hijos cuantas veces sea posible, a veces

es bueno dejar que el adolescente se siente a conversar con

su endocrinélogo o educador en diabetes y elaborar un plan
que crea razonable. Al ser elaborado entre él y el profesional
médico que respete, sera mas su opcion e ideas (aunque a

esta edad es absolutamente necesario que los padres tengan
conocimiento de lo que se trata el plan y las decisiones finales).
;Qué pasaria si su hijo adolescente le dijera a su médico que

no le importaria revisar su nivel de glucosa cinco veces al dia

y antes de los juegos? Si el médico y su hijo adolescente estdn
de acuerdo, puede ser un buen paso para que su hijo sienta
que tiene la libertad de elegir su plan y no se sienta obligado a
cumplir un plan. Por més desafiante que pueda ser, trate de que
su hijo adolescente y el equipo médico dirijan este esfuerzo con
usted como participante y colaborador dispuesto.

¢Quién hace qué?

;Recuerda lo orgulloso que se sintio la primera vez que su hijo
por si solo revisd su nivel de azticar en la sangre, se inyectd o
cambi6 de lugar su bomba? Si, es asombroso ver que su hijo
tome el control. Pero bien podria ser que estos elogios no sean
lo mejor para nuestros hijos y que se matice su acercamiento
alalibertad, debido a que algunos nifios, incluso adolescentes,
no necesariamente desean el control total y, de hecho, pueden
estar mds seguros sin él.

Reglas, normas y diabetes

No es injusto que los padres establezcan reglas que tengan en
cuenta la DT1. Después de todo, es su trabajo proteger a su
hijo, y cuando se trata de esto, le agrade o no al adolescente,

la DT1 dificulta un poco mas las cosas. Dicho esto, existen
posiciones que puede adaptar y otras que no. Puede ser util
demostrarle a su hijo adolescente que desea ajustarse a sus
deseos dentro de lo razonable. Aqui se presentan algunas
situaciones e ideas sobre como manejarlos. Dado que es
agradable poder decir: “Tiene que hacer sus deberes, lo mismo
va para el cuidado de su DT1”, el cuidado de la diabetes implica
una sensacion completamente distinta de la situacion.

*Deportes, musica, teatro y otras actividades
extraescolares: Ser parte de un grupo, ya sea en deportes,
musica o cualquier otra cosa implica un compromiso con todo
el equipo. Es el deber de su hijo, como miembro de un equipo,
rendir al maximo y hacer lo posible para que el equipo tenga
éxito. Con la DT1, esto quiere decir, tratar de mantenerse

al tanto de lo que ocurra con respecto a la enfermedad. Es
razonable que usted, como padre, establezca pautas con su hijo,
como que debe revisar su nivel de glucosa después de la escuela
o antes de una practica o actividad, o debe asegurarse de tener
los suministros y la glucosa necesaria con él. Compdrelo con
las exigencias del entrenador para los jugadores de un equipo.
Debe asistir a la mayoria de las practicas (o tener una buena
excusa para no poder hacerlo). Debe recordar su uniforme y
equipos. Estas son las reglas para jugar. Usted también puede
establecer reglas para jugar. Solo asegurese de ser razonable y
permitir que se presenten algunos episodios no tan perfectos.
La diabetes no es facil, y usted no querra que a su hijo
adolescente le moleste incluso mds si pasa por un momento
dificil. Es importar notar aqui que los nifios olvidan. Meten la
pata. Esté dispuesto a apoyarlo si estd en apuros.

*Fiestas y pijamadas: Son pricticamente inevitables.

Y la realidad es que su hijo adolescente estara fuera de su
control directo y rodeado de todo tipo de tentaciones por

lo menos durante 24 horas. Usted no querra privar a su hijo
adolescente de una invitacién social divertida, sin embargo,
necesita protegerlo. Para las fiestas, asegtirese de que su hijo
adolescente revise su nivel de azticar en la sangre después o
cuando vaya a terminar la celebracion. El picoteo es irresistible
para cualquiera, y en realidad no puede esperar que su hijo
cuente las papas fritas de su propio plato en una fiesta. En

su lugar, trate de mostrarle cémo elaborar un plan, hacer lo
maximo que pueda y aprender a corregir rapidamente después.
Las pijamadas son una situacion distinta. Algunos padres

de adolescentes con diabetes simplemente optan por ofrecer
siempre alojarlos en su hogar. Pero si quiere permitirle a su
hijo adolescente que vaya a otro lugar, por mas que a él no le
agrade, alguien que esté presente debe estar en conocimiento
de que su hijo tiene DT1. El padre del hogar simplemente debe
saber lo que ocurre. Dele a su hijo adolescente la opcion de
que pueda contarle al padre o puede hacerlo usted. A partir

de alli, establezca metas para su hijo durante la noche y vea lo
que hace. Es dificil soltar las riendas si ha estado a cargo del
cuidado de su diabetes durante tanto tiempo, pero su objetivo
es criar a una persona segura, feliz e independiente que
casualmente tiene diabetes.

Es util pensar en darle a un adolescente la libertad que quiere
repartiéndola en pequefios avances. Puede ser un desafio para
los padres que han tenido el control de la DT1 de su hijo desde
el momento del diagnostico. Pero al fin y al cabo, si sirve para
que no se rebele, todo sera para su bien.
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Monitores continuos de glucosa

Cada vez mas padres ayudan a sus hijos adolescentes a usar
monitores continuos de glucosa (MCG) para controlar su DT1.
Los MCG son excelentes herramientas que ayudan a registrar
cdmo los cambios hormonales, el deporte y otros factores
pueden afectar el nivel de azticar en la sangre. Es importante
notar ciertos aspectos con los adolescentes y los MCG:

1. Los MCG son herramientas complicadas, por lo
gue los adolescentes necesitan que sus padres
sean copilotos en su uso. Asegurese usted, como
padre, de ocuparse de |la capacitacion y el uso
diario del MCG. Es facil a esta edad dejar que el
adolescente se encargue (especialmente dado
que los adolescentes tienen mas conocimientos
de tecnologia que la mayoria de los adultos), sin
embargo, no lo permita. Es necesario que com-
prenda el funcionamiento de cualquier herra-
mienta que use su hijo adolescente con diabetes,
asi como también que usted tenga un rol activo
en su uso.

2. Los MCG no reemplazan las revisiones del nivel
de glucosa en la sangre. Los adolescentes
pueden tender a pensar que deberian. Después
de todo, su nivel de azucar en la sangre tiene
una tendencia en el grafico que tiene delante
suyo. Sin embargo, el uso de un MCG requiere
revisiones del nivel de glucosa en la sangre con
puncion. Asegurese de que el endocrinélogo de
su hijo o CDE lo aclare desde el principio. Por lo
demas, la lectura de un MCG nunca reemplaza
una revision del nivel de glucosa en la sangre
antes de conducir. Nunca.

3. Existe mucha informacion sobre los MCG. La
forma en que usted y su hijo adolescente la
utilicen es clave. No deje que tanta informacion
lo haga reaccionar de forma exagerada en
cuanto al cuidado diario. En vez de ello, colabore
con su endocrindlogo o CDE para aprender
como y cuando reaccionar, y a utilizar las
tendencias en el tiempo para adaptar el cuidado
de la diabetes de su hijo adolescente.

Por lo general, los MCG pueden ser herramientas muy buenas
para los adolescentes. Son una nueva tecnologia que a veces
puede ser suficiente para motivar a un adolescente. Y puede
ayudarle a usted a encontrar pistas para mejorar las cosas en
su cuidado diario.
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Diabetes y Amistades
Adolescentes

La diabetes tipo 1 contribuye a todo en la vida de un adolescente. Como si la vida
social y las amistades no fueran lo suficientemente complicadas durante la adolescencia, la

DT1 puede dificultarlas con mayor razon atin.
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La diabetes tipo 1 tifie todos los aspectos de la vida de un
adolescente. Como si la vida social y las amistades no fueran lo
suficientemente complicadas durante la adolescencia, la DT1
puede dificultarlas con mayor razén aun. Para los adolescentes
recientemente diagnosticados, existe la duda sobre a quién
decirle y como. Incluso para los adolescentes que fueron
diagnosticados cuando eran pequefios y para quienes educaron
a todos sus amigos, se complican mds los temas sobre qué
conversar y en qué momento. La mayoria de los adolescentes
solo quieren ser “normales”. Para ellos, la DT1 lo complica.

¢Quién deberia saber que un adolescente tiene
diabetes tipo 1?

Para facilitar las cosas, todos deberian saberlo. Les agrade o
no, es necesario que los adolescentes dejen que las personas
que los rodean sepan que tienen DT1. Y es necesario que

las personas que los rodean sepan cémo actuar al respecto
también. El motivo, el primero y mds importante, es la
seguridad; si todos saben que tiene diabetes, al presentarse una
emergencia, cualquier persona con quien se encuentre sabra
que puede tratarse de algo relacionado con la diabetes. Los
motivos son mds intrinsecos también. Si todas las personas
que lo rodean saben que usted tiene diabetes, en realidad esto
se vuelve menos problematico. Pero, ;cémo pueden los padres
lograr que un adolescente les permita a los demds saberlo? A
continuacién se presentan algunas situaciones a considerar.

El adolescente recientemente diagnosticado

Es poco probable que los padres puedan entrar a la escuela
de su hijo adolescente y darle a su clase una leccion sobre

la DT1. Y aunque es la labor de los padres informarle al
personal de la escuela sobre la enfermedad de su hijo (ver la
seccion “La Escuela y el Adolescente con Diabetes Tipo 17 en
la pagina 22), en realidad depende del adolescente permitir
que sus amigos lo sepan. En algunos casos, el adolescente
puede haber sido hospitalizado, lo que, de hecho, puede

ser una buena oportunidad para que los demas lo sepan.

Sin embargo, en muchos casos, los adolescentes con DT1
pueden ser diagnosticados e iniciar sus planes de diabetes
perdiendo solo uno o dos dias de clases. Lo mejor para el
adolescente recientemente diagnosticado es reunir a sus
amigos mas cercanos y darles una visién general sobre la
“DT1 101” con sus propias palabras. Recuerde que muchos
de sus amigos pueden haber oido mentiras tanto sobre la DT1
como la diabetes tipo 2 (dado que la mayoria de las personas
experimenta la diabetes tipo 2).

Quiza podria presentarse una oportunidad para invitar a los
amigos a su casa y darles una explicacion acerca de lo que es
la DT1 y lo que implica controlar la enfermedad. Al compartir
algunos de los aspectos basicos sobre la vida cotidiana con
DT1, su hijo adolescente puede informarle a sus amigos que:

1. Va a estar bien. Aunque la DT1 es complicada, se
puede tratar.

2. La DT1 no es contagiosa y el adolescente no hizo
nada (como alimentarse mal o tener un estilo

de vida poco saludable) para desarrollarla. Es
importar enfatizar eso.

3. Se inyectara insulina, revisara sus niveles de azucar
en la sangre y posiblemente use una bomba de
insulina. El adolescente deberia pedirle a sus
amigos gue traten de pensar en esto como que no
es la gran cosa, dado que es necesario que asi sea.

4. El adolescente puede comer cualguier cosa,
siempre y cuando se ajuste a su plan de control
de diabetes.

5. El adolescente puede practicar cualquier
deporte, asistir a cualquier actividad y vivir
como cualquier otro adolescente.

6. Lo mejor gue pueden hacer sus amigos por él
es informarse sobre la DT1 y ser comprensivos.

Para los adolescentes que necesitan ayuda para informarle

a sus amigos sobre su DT1, JDRF puede ayudarlos. La
comunidad en linea de JDRE, TypeOneNation, ofrece un
centro de recursos “Educar a los Demds’, perfecto para los
adolescentes que deseen conversar con sus amigos sobre la
DT1: typeonenation,org. Los recursos se presentan de manera
divertida, comica y segura, e incluyen muchas ilustraciones, de
forma que los adolescentes se sientan comodos al compartirlos
con sus amigos.

Aunque es necesario que los padres dejen que el adolescente

lo comunique por si mismo, es una buena idea que los padres
llamen a los padres de los amigos mas cercanos del adolescente
y les informen sobre lo mismo también. Anime a los padres a
acercarse a usted con preguntas antes de emitir cualquier juicio
o si tienen alguna inquietud.

El adolescente con diabetes tipo 1 establecida y
los nuevos amigos

Los circulos sociales de nuestros hijos evolucionan a medida
que ellos crecen. Especialmente durante la adolescencia,
aparecen nuevos amigos con frecuencia. Un adolescente

con DT1 no quiere comenzar una amistad diciendo: “Ah,

y tengo una enfermedad grave que tengo que controlar y
cuidar siempre”. Pero al mismo tiempo, sacar una jeringa e
inyectarse insulina enfrente de un amigo que desconoce esto
no es algo realmente justo para ese amigo. Por otra parte, lo
mejor que puede hacer el adolescente es recordar que, una
vez que alguien lo sepa, esto se volverd menos problemdtico.
Para un adolescente que sale con un nuevo amigo, cuando
llegue el momento de revisar su nivel de aziicar en la sangre,
inyectarse insulina o revisar su bomba de insulina, puede ser
util simplemente explicar que tiene DT1, que no es gran cosa,
y que tiene que revisar sus niveles de aztcar en la sangre y
administrarse insulina con regularidad. Es bueno animar a
los amigos a hacerles preguntas cada vez que les surja alguna.
Hacerles saber no es un tema tabu.
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Para el adolescente con DT1 que se traslada a una nueva
escuela y tiene que hacer un grupo completamente nuevo

de amigos, las circunstancias pueden ser un desafio mayor.
Los detalles de informar a la nueva escuela sobre la DT1 del
adolescente (tratada en la seccién escolar de esta guia), ademas
de compartir la informacién con los nuevos amigos, pueden
ser dificiles. Es dificil ser un alumno nuevo en una escuela, y
sumarle a esto la DT1 puede hacerlo més incomodo a veces.
Es bueno alentar a los adolescentes a ser abiertos en cuanto

a su enfermedad, como se detalld antes. Los padres deberian
estar alerta también; una nueva escuela y una nueva situacion
podrian ser el momento en que un adolescente esté tentado

a saltarse una revision de la glucosa a la hora de la comida

o0 no quiera administrarse insulina frente al resto. Anime

a su hijo a ser abierto al respecto. Pero inférmele que si no
quiere hacer lo necesario para controlar su nivel de azicar

en la sangre enfrente de los demas, la enfermeria siempre es
una opcion. Dicho esto, deberia hacerle saber a sus nuevos
amigos el motivo por el que va a la enfermeria cada dia. Puede
que el enfermero de la escuela también le presente a su hijo
adolescente otro alumno de la escuela con DT1.

Citas y diabetes tipo 1

Incluso para los adolescentes que llevan afios viviendo con
DT1, conversar con una pareja sobre la enfermedad o incluso
controlarla enfrente de ella puede ser incémodo. Tener una cita
es una experiencia completamente nueva para los adolescentes
y, a menudo, importante para ellos. Algunos adolescentes ya
tienen secretamente la idea (absurda) de que posiblemente
alguien no los quiera porque tienen DT1 y estdn “danados” de
cierta forma por la enfermedad. Es necesario que los padres

de los nifios con DT1 sean conscientes del hecho de que su
hijo adolescente pueda sensibilizarse sobre el tema. Esta bien
preguntarle a su hijo adolescente si su pareja sabe que tiene
DT1. Sino lo sabe, recuérdele a su hijo adolescente que en
algiin momento, durante la cita, tendrd que revisar su nivel de
azucar en la sangre o administrarse insulina. Aunque no tiene
que informarle a la pareja con anticipacion, debe darle una
explicacion simple antes de hacer lo que necesita hacer.

Si un adolescente tiene una relacién mas seria, deberfa estar
dispuesto a compartir mas con su pareja sobre su enfermedad.
No es facil convencer a un adolescente de hacer esto, pero

vale la pena repetirlo; mientras mas personas se informen y
comprendan la DT1, sera menos complicado. Una adolescente
cuenta una historia sobre su ex novio y pareja de baile. El
comprendié plenamente que ella tenia que revisar su nivel

de azicar en la sangre con frecuencia durante la noche del
baile y probablemente no iba a querer hacerlo. Sabiendo que
ella siempre revisaba su celular en busca de mensajes y que

su medidor estaba en su bolso con el celular, discretamente

él le enviaba mensajes como “;qué tal si te haces una revision
rapida?” La adolescente abria el bolso, leia el mensaje y veia

su medidor alli mismo. “Era lo mas discreto, delicado y atento
que podia hacer”, dice. De no haber comprendido su pareja lo
que necesitaba para el control de su DT1, puede que él no haya
tenido la oportunidad de facilitarle las cosas esa noche.

Cuando participan los amigos

A veces, es posible que un amigo trate de “adoptar” al
adolescente con DT1. A menudo, debido a su preocupacion,
los amigos del adolescente le diran cosas como: “;deberias
comer eso?” 0 “;has revisado tu nivel de glucosa?” Los
adolescentes deberian tratar de recordar que, al igual que sus
padres, sus amigos se preocupan por ellos. Trate de aconsejarle
a su hijo adolescente que no se moleste tanto con estas acciones
y que comparta sus sentimientos con sus amigos. El centro

de recursos “Educar a los Demas” de TypeOneNation puede
ayudarle en esto también (typeonenation.org).

Incorporar la ayuda de los amigos

Hoy en dia, muchos adolescentes necesitan tener servicios
comunitarios y actividades adicionales en sus curriculums.
Incorporar amigos a la Caminata para Curar la Diabetes de
JDREF u otra actividad relacionada con la DT1 es una muy
buena forma de educarlos y motivarlos al mismo tiempo.

Al principio, a algunos adolescentes les da vergiienza
preguntar. Pero dado que la recaudacion de dinero para las
investigaciones ayuda a millones de personas que viven con
DT]1, su hijo adolescente deberia sentirse cémodo con sugerirle
a sus amigos que lo ayuden en actividades de recaudacion de
fondos. Las Caminatas pueden ser una actividad divertida y
festiva para los grupos de adolescentes.

Los padres deberian animar a su hijo adolescente a incorporar
a sus amigos o conocidos para que participen en una actividad
de recaudacion de fondos. Ofrézcase para ayudar a buscar
patrocinio, estampar camisetas de equipos e incluso organizar
una fiesta después de la Caminata en su hogar. La actividad
completa no solo ayudara a los adolescentes a participar en

un servicio comunitario, sino que también ayudara a mostrar
solidaridad con los adolescentes que padecen DT1. Siaun
adolescente le da vergiienza preguntar, ofrezca contactarse con
su entrenador o tutor de su parte y establezca las metas de la
recaudacion de fondos en una cantidad razonable. Incluso un
promedio de $50 recaudados por participante lo convierten

en un fuerte equipo para la Caminata. A los adolescentes les
encanta el espiritu de equipo, y el espiritu para algo que ayuda
a un amigo funciona muy bien en su entorno.

Conozca més detalles sobre la Caminata para Curar la Diabetes
de JDRF en el sitio web www.walk jdrf.org.

¢Qué pasa con el adolescente que simplemente
no quiere hablar?

Averigiie lo que siente su hijo adolescente. ;Por qué no quiere
que nadie sepa sobre su DT1? Quiza sea algo que pueden
resolver juntos. Si no, su hijo adolescente puede lograr algtin
beneficio hablando con un consejero sobre ello. Es posible que
haya ciertas personas que su hijo adolescente no quiere que se
enteren de su DT1. En algunos casos, esta bien, normalmente
no son las personas con quienes pasa la mayoria del tiempo.
Mientras las personas importantes en su vida sepan y
comprendan la DT1, menos personas a su alrededor estaran
desinformadas.
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Diabetes y Conduccidon

Ya es suficientemente atemorizante pensar en cualquier adolescente sentado al volante

de una masa gigante de acero, pero sumarle DT1 a la ecuacion intensifica ese temor. Los

padres deberian pensar en esto como una oportunidad para afianzar algunas reglas de la

DT1, dado que la mayoria de los adolescentes anhelan tener una licencia para conducir.

A
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Es uno de los acontecimientos de la vida que los padres de los
adolescentes con DT1 abordan con la mayor inquietud: ganarse
el privilegio de conducir un automévil.

Ya es suficientemente atemorizante pensar en cualquier
adolescente sentado al volante de una masa gigante de acero,
pero sumarle DT1 a la ecuacidn intensifica ese temor. Es
importante que los padres y adolescentes se den cuenta de

que conducir no es un derecho, sino un privilegio que se gana.
Incluso las personas sin DT1 tienen que someterse a una
prueba antes de conducir, y se les puede privar de ese privilegio
en cualquier momento. Los padres deberian pensar en esto
como una oportunidad para afianzar algunas reglas de la DT,
dado que la mayoria de los adolescentes anhelan tener una
licencia para conducir. Los padres que son fuertes establecen
reglas de conducta (de comtin acuerdo con el equipo médico
y el adolescente) y luego insisten en mantenerlas.

Leyes y conduccion con diabetes tipo 1

Al igual que usar un cinturén de seguridad y conducir dentro
del limite de velocidad, existen leyes sobre conducir con DT1.

Si, desde luego puede obtener una licencia para conducir si
tiene DT1. Tenga en cuenta, sin embargo, que existen normas
y restricciones establecidas que varian de un estado a otro.
Por ejemplo, en Texas y Minnesota, un médico debe verificar
la capacidad del postulante para conducir con cuidado
llenando un formulario de evaluacién que entrega el estado.
Massachusetts y Connecticut son estados “de autoevaluacion’,
donde una persona con una condicion médica que pudiera
posiblemente presentar una situacion de conduccién riesgosa
(como una hipoglucemia grave) debe informar de la condicion
y luego presentar una evaluacién emitida por un médico. En
estos y muchos otros estados, se requieren reevaluaciones
regulares para renovar una licencia, y los episodios de hipo

o hiperglucemia al conducir pueden requerir incluso mas
informacion. California tiene las normas mas estrictas de
todos los estados. En ese estado, cualquier profesional médico
que trate una convulsion (que pueda generar una baja grave
en el nivel de glucosa en la sangre) debe, por ley, informar del
incidente al DMV, incluso si la convulsion no ocurrié mientras
la persona iba conduciendo. (Todas las leyes mencionadas se
actualizaron en agosto de 2013).

Asi que su mejor opcidn es conectarse a Internet y buscar

las leyes de conduccién de su estado relacionadas con la
DT1. En primer lugar y lo mas importante es que las leyes
deben cumplirse. Es una buena idea buscarlas con tiempo y
analizarlas con su hijo adolescente, Imprimalas también pues
puede que su hijo adolescente no las crea hasta que las vea.

Las leyes entran en juego una vez que un adolescente con
DT1 obtiene su licencia para conducir también. Si su hijo
adolescente experimentara un episodio de hipoglucemia y,

como consecuencia, tuviera un accidente, las leyes pueden
hacerlo responsable del incidente. Le agrade o no, es
necesario que su hijo adolescente comprenda que conducir
mientras experimenta una hipoglucemia no se diferencia
tanto de conducir en estado de ebriedad. En este escenario
de peligro, un adolescente con instintos, movimientos y
acciones disminuidos por la DT1 sentado al volante en un
automovil puede representar un riesgo. Es fundamental que
su hijo adolescente comprenda que simplemente debe ser mas
responsable y prestar atencion a sus niveles de azticar en la
sangre cuando conduzca.

CAmo comenzar

Si, la DT1 complica todo. Y debido a eso, puede que necesite
darle su propia “educacion para el conductor de la familia” a su
hijo adolescente antes de que aprenda a conducir. La primera
regla es simple: debe realizar una revision de su nivel de azdcar
en la sangre antes de subirse al volante. Es una buena idea
establecer un rango meta del aziicar en la sangre un poco mas
alto de lo normal. Por ejemplo, si usted y su equipo médico
consideran que bajo 100 mg/dL es un nivel bajo tratable,
podria aumentarlo a 130 mg/dL al conducir. Por otra parte,
tome esta decision con su hijo adolescente y su equipo médico.
Sera necesario también que establezca un tiempo limite para
cuando su hijo adolescente necesite repetir la revision de su
nivel de azdicar en la sangre si conduce distancias largas. Tome
esta decision segun los patrones de su hijo adolescente con sus
niveles altos y bajos de aziicar en la sangre.

Abastezca la guantera de cada vehiculo que tenga con glucosa
de accién rapida, como tabletas de glucosa o jugos en caja.
Asegtirese de que su hijo adolescente sepa en qué parte del
vehiculo estdn almacenados estos suministros. Deberia
recordar siempre que es mejor tratarse y equivocarse que no
tratarse y equivocarse. Si estd al volante y siente que su nivel
de glucosa estd bajo, deberia estacionarse en un lugar seguro
de inmediato, realizar una revision y tratarse.

Es necesario que los adolescentes con DT1 que conducen
también usen o lleven una identificacién médica. Con tantos
adolescentes que usan bombas de insulina en la actualidad,
muchos piensan que la bomba es su identificacion, pero no
lo es. Es un deber para su conductor llevar una tarjeta de
identificacién médica o usar un brazalete de identidad.

Cuando decir que no

Puede parecer simple, pero con los adolescentes y la DT1,
decir y hacer son dos cosas distintas. Y con la conduccién,
los padres tienen el control decisivo. Asegtirese de que su hijo
adolescente sepa que es una condiciéon donde no se acepta
una sola falta, y que si conduce el vehiculo sin revisar su nivel
de aziicar en la sangre, no volvera a conducir por un buen
tiempo. Recuerde que lo que hace no solo es por la seguridad
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de su hijo adolescente, sino también por la de los demas. Su
hijo adolescente usa un cinturén de seguridad para evitar una
multa y para protegerse. Recuérdele que mantener su nivel

de glucosa en la sangre en un rango seguro es como usar un
cinturén de seguridad.

Los padres deberian verlo como una oportunidad para
comunicarse con sus hijos adolescentes. Los adolescentes son
muy del aqui y ahora. Ningun articulo sobre complicaciones ni
clase sobre los resultados a largo plazo de un control deficiente
va a hacerles entender a la mayoria de ellos. ;Pero el privilegio

de conducir un automovil? Eso les cala bien hondo. Utilice bien

esa energia.

Lo dificil de adherirse a ello es que si le quita el derecho a
conducir, usted volvera a ser el taxista de su hijo. Pero con
suerte, un breve periodo con sus derechos de conduccion
suspendidos le recordara al adolescente hacer lo que deberia.

Reconozca abiertamente ante su hijo adolescente que no sera
agradable estacionarse para revisar su nivel de azacar en la
sangre o para tratar una baja de glucosa. Hagale saber a su
hijo adolescente que comprende su frustracién por tener

que pensar en estas cosas. Anime a su hijo adolescente a que
sea abierto con sus amigos sobre este tema también, pues asi
sera mas probable que ellos entiendan cuando surja el tema.
Ademds, inférmele que si no se estaciona porque no quiere
verse mal enfrente de sus amigos puede significar perder su
privilegio de conducir. ;Qué es peor?

Esta en el contrato

;Y como hacer para lograr todo esto? Cree un contrato de
conduccion. Este kit de herramientas le facilita un contrato
de conduccién de muestra en el Apéndice de la pagina 38.
Utilicelo como punto de partida para redactar el suyo. Como
siempre, trate de elaborarlo en colaboracién con su hijo
adolescente y la asesoria de su equipo médico. Mientras mds
participe el adolescente en el contrato, més lo aceptard. Si

su hijo adolescente se muestra reacio a la idea, recuérdele
que todos los conductores en los Estados Unidos firman un
“contrato” para conducir una vez que aprueban sus eximenes
de conduccion. Para el conductor adolescente con DT1, su
contrato solo tiene un anexo. Considere el contrato como
algo serio. Imprima un contrato real, pidale a su hijo
adolescente que lo firme, firme usted y gudrdelo en una
carpeta. Si se presentan complicaciones, puede consultar el
contrato y analizar las consecuencias de cualquier accién que
no se cumpla.

Conducir es parte normal del crecimiento. Con algunas
precauciones adicionales y un contrato irrefutable, usted
y su hijo adolescente pueden superar los obstdculos.
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COMO AVANZAMOS

Los programas de investigacion de JDRF apoyan las terapias para cambiar
su vida y eliminar la enorme carga diaria de la DT1, y, algun dia, ofrecer una

cura.
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Tomorrow's
leaders

At Lilly, we help kids with type 1 diabetes dream bigger

Lilly Diabetes is proud to support the Diabetes Scholars Foundation, offering
scholarships to exceptional high school seniors with type 1 diabetes to help
them go to college.

It’s part of the commitment we've had to families managing type 1 diabetes since
1923, when we introduced the first commercial insulin to the world. Today, we
continue to offer innovative programs and initiatives to help your family live life

to the fullest.

To learn more about these scholarships, visit diabetesscholars.org/Lilly
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Scholars
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smpowerment through education

Find other helpful programs and resources for families
managing type 1 diabetes at LillyDiabetes.com
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Se necesita una comunidac
la diabetes tipo uno en

:
para convertir
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CONECTESE

TypeOneNation es una comunidad dinamica de personas afectadas por la
diabetes tipo 1 (DT1).

L

Cumbres de TypeOneNation:
Una jornada educativa para personas, familias y cuidadores.

TypeOneNation.org:
Una red social y herramienta de recursos impulsada por mas de 40,000 miembros.

®) Q @

COMPARTIR BUSCAR APOYO
Comparta su experiencia Conozca los avances en Beneficiese con recursos de
personal e intercambie investigacién sobre la la DT1y una comunidad de
ideas sobre el cuidado y el DT1y converse con expertos personas que lo escuchen.
control de la DT1. en el tema.

Para conocer mas detalles sobre la Cumbre de TypeOneNation mas proxima,
visite TypeOneNation.org.



La Escuela y el Adolescente
con Diabetes Tipo 1

Cuando los nifios con DT1 se convierten en adolescentes, los padres deben equilibrar el

ritmo rdpido de las clases en la secundaria, los dias extensos, el deseo de los adolescentes

de ser independientes y los cambios constantes de cada dia. ;Parece imposible?

Definitivamente no es fdcil, pero se puede lograr.
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A medida que su hijo con DT1 crezca, pasara mas tiempo en la
escuela y en torno a ella. De hecho, para los adolescentes que
participan en actividades extraescolares y deportes, el tiempo
en la escuela puede ocupar el 50 por ciento del dia. Eso quiere
decir que es necesario contar con un plan completo y practico
para manejar la DT1 en la escuela,

Cuando los nifios con DT1 son pequefios, esto puede ser un
desafio también, pero cuando se convierten en adolescentes,
los padres deben equilibrar el ritmo répido de las clases en
la secundaria, los dias extensos, el deseo de los adolescentes
de ser independientes y los cambios constantes de cada dia.
;Parece imposible? Definitivamente no es facil, pero se
puede lograr.

El adolescente recientemente diagnosticado

Para el adolescente con una DT1 recientemente diagnosticada,
es frecuente el caso de que se pierdan algunos dias de clases
debido al diagnéstico y al plan inicial de tratamiento. También
es frecuente el caso de que regrese a la escuela antes de saber
todo lo necesario sobre el cuidado diario, incluyendo el
reconocimiento de un nivel bajo de azicar en la sangre, el
conteo de carbohidratos y la administracion de inyecciones de
insulina. Al principio, es una buena idea que el enfermero de
la escuela participe directamente en el cuidado del adolescente
mientras esté en la escuela. Puede que se muestre reacio a
sacrificar la valiosa hora de comida (leer: vida social) para ir a
la enfermeria. Retinase con su enfermero y su hijo adolescente
para acordar un horario. Busque la forma menos indiscreta
para que revise su nivel de aziicar en la sangre y se inyecte
insulina antes de la comida. También puede ser una buena
idea para un adolescente recientemente diagnosticado revisar
su nivel de azicar en la sangre con el enfermero al final de la
jornada escolar y antes de los deportes u otras actividades.

Anime a su hijo adolescente. Inférmele que a medida que se
sienta mas comodo con el significado de las cifras y como
reaccionar ante ellas, puede empezar a llevar un medidor

y revisarse por si solo. Otra opcién para los adolescentes
recientemente diagnosticados es enviarles un mensaje a

sus cuidadores cuando revisen su nivel de glucosa. Sera
necesario tener la autorizacién del director para que su hijo
adolescente utilice su celular para este proposito (consultar

el Kit de Herramientas de Asesoria Escolar de JDRF para

ver consejos sobre la creacién de un “Plan 504” en el sitio

web jdrf.org/life-with-t1d/starting-school/), dado que la
mayoria de las escuelas no permiten el uso de celulares durante
las clases. En este caso, el adolescente podria revisar su nivel
de aziicar en la sangre, enviarle un mensaje al cuidador y luego
esperar instrucciones.

Otro punto importante es que todos los profesores y
entrenadores deben ser informados sobre el nuevo diagndstico
del adolescente. De seguro, a los adolescentes les puede
molestar muchisimo recibir un trato especial, pero los adultos
que los supervisen deben saberlo. Los padres deberian redactar
una carta (revisar el Apéndice en la pagina 39 para ver una
carta de muestra) explicando el diagnoéstico y lo que esto
significa durante el periodo escolar, de actividades y deportes.
Ofrezca tener una reunién o una conversacion telefénica con
cualquier educador que pudiera tener inquietudes. Y digale

a su hijo adolescente que el primer paso para el éxito cuando
se tiene diabetes es informarle a las personas. Mientras mas
pronto las personas lo sepan, menos complicado sera.

También es importante destacar aqui que en la economia actual,
cada vez mas escuelas funcionan sin enfermeros de tiempo
completo y a veces ni siquiera con un enfermero. Esto es un
desafio para los adolescentes recientemente diagnosticados y
sus familias. Si este es el caso, serd necesario que se retina con
la administracién de su escuela y elabore un plan. Entre las
ideas se incluye usar mensajes de texto, llamadas por celular

y correos electronicos para mantenerse actualizado con lo que
ocurra con su hijo durante el dia, dado que necesitara su apoyo
y ayuda. Consulte si hay algtn otro adolescente con diabetes
en la escuela y si esta puede facilitar una presentacion para los
padres. (Puede que las leyes que regulan ciertas escuelas no le
permitan a la suya brindarle informacidn sobre otras familias,
pero puede pedirle a los administradores de la escuela que le
den informacién suya a esas familias). Otros padres pueden
tener buenas ideas sobre como manejar los tiempos en la
escuela y la DT1 si no hay un enfermero.

El adolescente con diabetes tipo 1 establecida

Los estudiantes que han padecido DT1 durante muchos afios,
a menudo entran a la secundaria deseando tener una nueva
libertad. Si se han sentido cémodos con el mismo enfermero
escolar durante afios, puede que les dé pavor pensar en el
tiempo que les lleve adaptarse a uno nuevo. La secundaria

es un tiempo razonable para comenzar un autocuidado en

la escuela. El primer paso en este cambio es sostener una
conversacion entre su equipo médico, su hijo adolescente y
usted. Con el horario escolar en mano, deje que el adolescente
tenga la misma responsabilidad en la elaboracion de un plan
propuesto para la jornada escolar. ;Hay ciertos momentos del
dia en que el adolescente pueda revisar su nivel de glucosa en la
sangre de forma relativamente facil (y por su bien, en privado)?
A menudo, una buena idea es poner una alarma silenciosa

en el celular del estudiante o en la bomba de insulina como
recordatorio. Por ejemplo, sila comida es alas 12:10 p.m. yla
clase de historia universal es a las 12:05, puede que quiera que
su hijo adolescente recuerde realizar una revision de nivel de
glucosa justo antes de que termine la clase. La monitorizacién
de glucosa en la sangre puede ser parte de un Plan 504.
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Naturalmente, el adolescente necesitara contar carbohidratos.
Silleva la comida a la escuela, los padres deberian etiquetar
cada porcién de comida con un adhesivo y un conteo de los
carbohidratos. Si compra la comida en la escuela, serd mas
facil si elige los alimentos antes. Sin embargo, con la variedad
de alimentos que se ofrecen en las escuelas secundarias hoy
en dia, esto puede ser demasiado restrictivo para el estudiante.
Animelo a contar los carbohidratos y, si usa una bomba,

a administrarse un bolo de insulina. Cuando vea niveles

altos o bajos de glucosa en la sangre al final de la jornada,
preguntele si recuerda algo distinto o especial de ese dia. Sila
respuesta es que se ofrecia una nueva comida en la cafeteria,
aytdele a calcular el conteo de carbohidratos. Recuerde que
normalmente ocurren aumentos de glucosa. Puede que solo
sea un aumento del nivel de glucosa, asi que no los relacione
siempre a las elecciones de los alimentos. En un mundo ideal,
el adolescente elige algunas de sus comidas favoritas, usted le
ayuda a calcular el conteo de carbohidratos y todo sigue bien.
Pero es importante dejar que ocurran situaciones que no sean
ideales en el mundo del adolescente.

En cuanto a la autoadministracién de insulina, con una bomba
no hay problemas. Pero si un adolescente utiliza inyecciones

o un ldpiz de insulina, serd necesario que converse sobre esto
en la escuela. Una vez mds, tendra que ajustarlo al Plan 504 del
adolescente si quiere que pueda administrarse inyecciones de
insulina. Déjelo a criterio de su hijo adolescente. Si se siente
preparado y su equipo médico esta de acuerdo, elabore un plan
que le permita autocuidarse en la escuela. Pero recuerde que el
manejo y desecho apropiado de objetos punzantes (jeringas)

es fundamental. Si su hijo utiliza un lapiz de insulina, solicitele
que deje la aguja adherida al lapiz hasta su regreso a casa. Si su
hijo adolescente utiliza inyecciones de insulina, usted tendra
que elaborar un sistema de desecho (desechar las jeringas en
la enfermeria o dejarlas en un contenedor pequefio dentro de
su mochila para llevarlas a casa y luego desecharlas). Por otra
parte, todo esto debe estar incluido en el Plan 504 de su hijo
adolescente.

Deportes y actividades

Es posible que su hijo adolescente quiera participar en
actividades extraescolares pero, ;qué ocurre cuando el
enfermero de la escuela se va a casa al sonar el timbre de salida
de clases? Una forma de hacerle un seguimiento y proteger al
adolescente es educarlo sobre cuanto puede afectar el control
de aziicar en la sangre (o la falta de este) en el rendimiento. Sea
en un escenario o un campo de juego, una piscina o una pista,
las personas con DT1 rinden mejor si sus niveles de aziicar

en la sangre estan dentro de un cierto rango objetivo. Busque
ejemplos de deportistas y artistas exitosos para compartirlos
con su hijo, como el nadador olimpico Gary Hall, el mariscal
de campo de la NFL Jay Cutler o el finalista de American Idol
Crystal Bowersox, quienes han hablado publicamente sobre
equilibrar su alto nivel de éxito con el manejo de la DT1.

Recuérdele a su hijo adolescente que por el bien del equipo o
del elenco de la obra de teatro, deberia tratar de saber siempre
lo que ocurre con su DT1.

Cada deporte y cada deportista es uinico. Por lo tanto, durante
las primeras semanas de practica de cualquier deporte,
posiblemente sea necesario pedirle (o rogarle) a su hijo
adolescente que revise su nivel de glucosa un par de veces
mas de lo habitual y pruebe productos como Gatorade o
bebidas deportivas similares. Inférmele a su hijo adolescente
que ¢l objetivo es buscar algunos patrones que le permitan
utilizarlos como buen punto de partida en cada prictica

y/o juego. Reconozca que puede ser molesto, pero con el
tiempo, valdré la pena cuando le ayude a su hijo adolescente
a rendir al maximo en su actividad. Por supuesto, asegtirese
siempre de que su hijo tenga glucosa, un medidor e insulina
durante cualquier actividad. Puede que quiera solicitar que

al entrenador deportivo de la escuela (la mayoria de las
escuelas tienen a alguien a cargo durante las actividades
deportivas extraescolares) se le ensefie a administrar
glucagodn, por siacaso. Y aunque el temor de cada padre le
diga que probablemente deberia estar en cada prictica y
juego, puede ser un buen momento para dejar que su hijo
adolescente comience a enfrentar algunas situaciones por

si solo. Especialmente durante las précticas, puede que los
adolescentes no quieran que sus padres los ronden. Tome
algunas medidas simples para dejar que su hijo adolescente
maneje sus actividades de forma independiente. Y recuerde
que si un dia va ligeramente mal (por un nivel alto o bajo de
azucar en la sangre que sea tratable), no es una seial de haber
fallado. Es parte de la DT1. Cuando maneje una situacién con
seguridad, es que su hijo adolescente estd avanzando hacia la
independencia.

Niveles bajos y altos de azicar en la sangre y
rendimiento académico

;Afectan de forma negativa las fluctuaciones de los niveles

de aztcar en la sangre en el rendimiento académico? Cada

vez mas estudios confirman lo que las personas con DT1 han
declarado durante mucho tiempo: un nivel bajo o alto, 0 un
cambio fuerte en el nivel de aztcar en la sangre afecta mucho
la capacidad de concentracién. Asi que cuando considere que
es dificil “estabilizar” la DT1, ;cémo puede ayudar a su hijo
adolescente a rendir al méximo en un entorno académico? Una
vez més, se pueden encontrar detalles de un Plan 504 en el Kit
de Herramientas de Asesoria Escolar de JDRE El plan de un
adolescente puede incluir una seccién que le permita postergar
o interrumpir un examen si su nivel de aziicar en la sangre es
demasiado alto o demasiado bajo (segtin lo determinado por
el equipo médico del adolescente). En un mundo ideal, esto
quiere decir que el adolescente revisara su nivel de azticar en

la sangre antes de cualquier examen. Pero el problema es que
lo ultimo que quiere hacer la mayoria de los adolescentes es
“agitar la bandera 504”. En definitiva se relaciona con sentirse
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diferente. Sin embargo, si puede sefialarle a su hijo adolescente
que de irle bien en los examenes escolares y de diagndstico eso
le permitird alcanzar sus objetivos a largo plazo, puede que
tenga suerte en lograr que revise sus niveles de aziicar en la
sangre antes de los exdmenes.

Es importante que cada uno de los profesores de su hijo
conozca y comprenda la seccién de su Plan 504 sobre los
andlisis y el razonamiento detras de esto. No querra que un
profesor acuse a su hijo de “utilizarlo” y, por el contrario,
querra que el profesor acepte la idea de como un nivel alto

o bajo de azticar en la sangre puede afectar su concentracion.

En cuanto a las pruebas importantes como los examenes
estatales o nacionales estandarizados, los adolescentes con
DT1 pueden cumplir con los requisitos para rendirlos sin
limite de tiempo y otras opciones especiales. Verifique con
la administracion de su escuela para informarse sobre lo que
esté disponible en su zona. Antes de un examen, tomar un
desayuno con carbohidratos de digestion lenta es una buena
idea para los adolescentes con DT1. Pocas fluctuaciones en
los niveles de aztcar en la sangre pueden ayudarle a su hijo
adolescente a tener mds posibilidades de que le vaya bien en
el examen.

La escuela es un desafio para los adolescentes con DT1 y
también para sus padres. Pero recuerde que cada medida

que tome para ayudar a que su hijo adolescente desarrolle su
independencia en la secundaria es otro paso para que salga al
mundo por si solo.
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Rebeldia y Conducta
Peligrosa

Para los adolescentes con DT1, la etapa de comenzar a sentir el poder de la libertad puede

tener una sensacién completamente distinta de la que tienen los adolescentes que no

padecen diabetes.
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Nadie cria a su hijo pensando: “Los adolescentes son asi. Van
a rebelarse”. Y ningin adolescente, cuando era nifio, pensaba:
“Cuando sea un adolescente quiero ser lo més complicado
posible”. Incluso la adolescencia puede estar cargada de
rebeldia para muchos nifios. (Quizd sélo se rebelan contra el
hecho de convertirse en adolescentes, pues es una etapa dificil,
después de todo). Con la DT1, la rebeldia adolescente da un
giro completamente diferente. Para los padres, cualquier tipo
de rebeldia crea angustia. Y para los adolescentes con DT1, la
etapa de comenzar a sentir el poder de la libertad puede tener
una sensacién completamente distinta de la que tienen los
adolescentes que no padecen diabetes.

Cuando se trata del cuidado de la diabetes, algunos
adolescentes (especialmente quienes han tenido DT1 durante
mucho tiempo) comienzan a alejarse de ser el “paciente
modelo”. ;Por qué ocurre esto? Es una pregunta que los padres,
médicos e incluso los mismos adolescentes a menudo no
pueden responder. Algunos dicen que es el agotamiento y que
el mero acto de cuidar su DT1 por un largo tiempo exaspera a
un nifio (y a sus padres). Con frecuencia, el problema proviene
de la convergencia del agotamiento del adolescente y los padres.
Otros dicen que es una cuestién del adolescente que quiere
“liberarse” de la DT1. Y otros dicen que es simplemente la
mente jugdndole malas pasadas al adolescente, como sucede
de forma muy similar con los adolescentes en general. Es dificil
identificar el “motivo’, pero es mas tangible “la forma”

Entonces, ;como puede percibir un padre el agotamiento por
la DT1 y cémo puede lidiar el adolescente con esto?

Senales de rebeldia en la diabetes tipo 1

La rebeldia en el cuidado de la DT1 de un adolescente puede
tomar por sorpresa a los padres y también al adolescente.
Normalmente, el primer indicio de agotamiento es saltarse

las lecturas de los niveles de glucosa en la sangre. A menudo

le sigue saltarse los bolos o las inyecciones de insulina. Los
adolescentes a menudo se dan cuenta de que la confianza que
han ganado de sus padres, con los afios, puede permitirles quiza
eludir ciertas cosas. En una época de medidores descargables y
bombas reemplazantes de libretas de registros escritos a mano,
esto no es posible de forma tan inmediata como lo fue alguna
vez, pero auin se puede hacer. Un adolescente que busque evitar
revisar su nivel de glucosa o administrarse insulina, a menudo
e ironicamente, pasa por més problemas esquivandolo que

solo haciéndolo. Los adolescentes pueden ser creativos en su
rebeldia. Algunos utilizan soluciones de control en un medidor
o la sangre de un amigo, mientras que otros pueden introducir
un bolo en una bomba sin adherirla a su cuerpo.

Aunque los padres de nifilos mds pequefios piensen: “Siempre
los supervisaré’, la realidad es que simplemente esto no es
posible si quiere que su hijo adolescente tenga una vida normal
y activa. Un adolescente tiene la escuela, practica deportes y

otras actividades, tiene vida social y otras cosas. Podria ser que
su hijo adolescente esté mds alejado de usted que del hogar.
Entonces, ;como se supone que un padre deberia reconocer
si su hijo estd en la etapa de rebeldia? A menudo, un nivel
elevado de HbA 1c puede ser el primer indicio que hace a los
padres preguntarse si su hijo adolescente estd comenzando a
rebelarse. Pero una HbAclc elevada no es motivo para gritar
inmediatamente “jrebeldia!”, dado que las hormonas y el
crecimiento pueden afectar los niveles de HbAlc. También es
importante darse cuenta de que en realidad esto podria tomar
al adolescente por sorpresa. Aunque puede que el adolescente
tenga una actitud sigilosa, probablemente piense que no sera
un gran problema y que puede cambiar las cosas en cualquier
momento. Recuerde que es un desafio para el adolescente y
también para los padres. Estas son algunas senales a las que
debe estar atento:

* Péerdida de medidores. A veces un adolescente
“perdera” un medidor para evitar que los padres
se enteren de que se salto o altero las revisiones
de los niveles de azlcar en la sangre.

* Frascos vacios de solucién de control. Parece
desconfiado, pero a menudo es mejor mantener
la solucion de control en algun lugar que no sea
junto a los medidores.

* Niveles alto de azucar en la sangre mas
frecuentes y sin explicacion al presenciar una
lectura. Algunas pueden deberse al crecimiento,
pero existe la posibilidad de que se haya saltado
un bolo de insulina al comienzo del dia.

» Pérdida rapida de peso (mas informacion al
respecto mas adelante en esta seccion).

Cémo reaccionar

El desafio para los padres que perciben y se dan cuenta de que
su hijo adolescente se estd rebelando en el cuidado de su DT1
es reaccionar con calma y de forma razonable.

Si encuentra evidencia, respire hondo. Regaiiar a su hijo
adolescente o incluso castigarlo por su conducta no es la
solucion. De alguna manera y en algin lugar, usted como padre
tiene que buscar una combinacién de empatia y responsabilidad.
No es facil. Pero comience por saber esto: su hijo adolescente no
es el tinico que se rebela contra el cuidado de su DT1.

El sistema de apoyo de JDRF (http://jdrf.org/life-with-t1d/
get-support/) esta lleno de padres que piden ayuda por
exactamente la misma situacion. Su hijo adolescente no es
malvado ni raro; solo intenta encontrar su camino en un
periodo dificil con una enfermedad crénica, y probablemente
se sienta tan molesto y confundido por todo esto como usted.
No necesita que usted lo golpee por eso; él necesita su apoyo

y ayuda.
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Elabore un plan antes de acercarse a él para hablarle sobre
la situacién. Estd bien llamar al educador en diabetes o
endocrinélogo de su hijo con anticipacién para conversar
sobre sus sospechas y la forma en que deberia proceder. El
equipo médico puede sugerir una cita antes de la que habia
programado. Si es asi, acéptela. Informeles que su plan no es
atacar a su hijo adolescente, sino brindarle apoyo y ayuda.

Una excelente forma de impulsar a los adolescentes a abrirse

y conversar sobre cualquier tema, no solo la DT1, es sugerir
que lean algo sobre el tema. Un articulo sencillo sobre lo que
deben enfrentar los adolescentes puede hacer que su hijo se
abra a conversar con usted (hemos incluido algunos en nuestro
Apéndice, en la pagina 40). Si no, recuerde que parte de lo que
puede impulsar a su hijo adolescente a no ser sincero con usted
es la necesidad de no molestarlo o decepcionarlo.

Si tiene evidencia de que se ha saltado o alterado una lectura del
nivel de azicar en la sangre o una dosis de insulina, plantéelo
con cuidado. En lugar de decirle: “Sé que lo hiciste. ;Por qué
lo hiciste?”, puede sentarse a conversar con su hijo adolescente
y decirle: “Solo puedo imaginar lo dificil que es para ti hacer
esto constantemente. He notado que ha sido muy dificil para
ti revisar tu sangre durante las horas de escuela. ;Quieres
coordinar un horario que funcione mejor para ti?” Este tipo
de “sugerencia positiva” puede ayudarle a su hijo adolescente

a admitir algo como: “No puedo hacerme un andlisis antes de
la comida”. Si su hijo adolescente se abre a la idea de un plan
diferente, sugiérale elaborar junto con su educador en diabetes
o endocrindlogo un nuevo plan que funcione mejor.

Los padres tienen que estar preparados para que el equipo
médico de su hijo adolescente acepte un plan que implique
menos revisiones de las habituales. Pero si el equipo médico y
su hijo adolescente estin de acuerdo con un plan que lo proteja,
lo mantenga sano y tiene la voluntad de comprometerse con su
cuidado durante un par de afos dificiles, sera un éxito. Estos
afos se tratan sobre conducir lentamente a su hijo adolescente
hacia la independencia. Si un adolescente tiene la voluntad de
responder de esta forma, usted estara dando un gran paso hacia
esa independencia (por mas dificil que sea para un padre soltar
un poco las riendas, al final, es una buena decision).

Es importante recordar que los adolescentes experimentan algo
llamado “mito personal”. Esto quiere decir que literalmente

no tienen la capacidad de pensar en lo que pueden significar
sus acciones actuales para su futuro. Decir: “Si tienes niveles
altos de azticar en la sangre ahora, puedes quedar ciego cuando
tengas 40 anos’, no tendra absolutamente ningtin efecto en
ellos. Cuando se es adolescente, ;a quién le importa los 407
“Quiero vivir este momento’, es lo que piensan. Intente poner
todo desde el punto de vista del presente. Relacione los niveles
de glucosa en la sangre de su hijo adolescente con su estado de
dnimo, su rendimiento en la escuela o en los deportes y lo que
estos provocan en su estado animico o su nivel de energia.

;Qué ocurre con el adolescente que continda siendo rebelde y
cuyo nivel de HbAlc sigue aumentando? Puede ser necesario
tomar més medidas, manteniendo al equipo médico del
adolescente al tanto de esto. Algunas ideas pueden ser:

;Siente haber superado a su equipo médico? Puede ser el caso
de que incluso el equipo médico mas querido ya no sea el

que se adapte a la perfeccién una vez llegada la adolescencia.
Preguntele a su hijo adolescente si estd feliz con su equipo. Si la
respuesta es no, haga un cambio y deje que su hijo adolescente
sea un participante activo en la eleccion. Si puede encontrar un
endocrinologo especializado en adolescentes, serd una ventaja.
Pero por lo menos, al comenzar de nuevo puede permitirle a su
hijo adolescente que sienta que es €l la persona “a cargo” de la
relacion y no usted.

Establezca limites dentro de lo razonable. Por ejemplo, si un
adolescente con la edad minima para conducir no revisa sus
niveles de aziicar en la sangre, no puede permitirle que conduzca.
Conducir sin conocer sus niveles de aziicar en la sangre no se
diferencia a conducir sin un indicador del nivel de gasolina o

un cinturén de seguridad. Es peligroso no solo para su hijo,

sino también para cualquier persona que esté en el camino.

Los adolescentes normalmente se preocupan mucho a la hora

de conducir. Aproveche esta condicién y quitele el privilegio si

no demuestra ser responsable. No es el mismo caso si su hijo
adolescente va a una fiesta o asiste a una actividad sin su permiso.
La idea de castigar o “encerrar” a un adolescente que se rebela con
la diabetes es un tema polémico. Puede ser una buena idea limitar
sus restricciones a las que solo tengan un sentido legal.

Recompénselo de forma generosa. Si su hijo adolescente
elabora un plan con su equipo médico y de alguna forma

lo sigue, recompénselo con lo que pueda. Hégale saber que
comprende que no es algo ficil y no es la forma normal en que
un adolescente tenga que vivir. Lo entiende y respeta eso. Asi
que destaquelo. Y no lo tiente con la recompensa; téngala a
mano y désela a su hijo adolescente cuando menos se lo espere.
Recuérdele que comprende su situacion, le preocupa y lo apoya.

Buisquele apoyo. A los adolescentes no les agrada ser obligados

a acudir a grupos de apoyo, pero existen formas de reunirlos
con un grupo de pares que pasen por lo mismo. El campamento
para diabéticos es una excelente forma de hacerlo. Incluso si
nunca antes ha asistido, existen campamentos de aventuras

y programas de liderazgo que pueden llamar su atencion.
Busque uno en su zona (ver el Apéndice en la pagina 40) y
anime a su hijo adolescente a considerar la idea. Esto puede
significar perder un par de semanas de un trabajo de verano o
diversion en casa mientras esté ausente, pero la experiencia de
un campamento normalmente lo compensa, y el adolescente
regresa a casa con un nuevo grupo de pares que lo “atrapa’ Y eso
es algo bueno. Si insiste firmemente en que no quiere asistir a un
campamento para diabéticos, probablemente no sea una buena
idea obligarlo. Quizas un programa de fin de semana, en que
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pueda traer a un amigo o donde se presente una situacién en
que pueda ayudar o incluso ser miembro de un equipo, puede
ser mds efectivo. El punto es presentarle a otros nifios de su edad
que experimenten desafios similares con la DT1 y la vida.

Conducta peligrosa

sPero qué ocurre cuando la conducta de un adolescente es una
amenaza para su vida? Es un grado completamente diferente
de preocupacién y accion. Desde el consumo de alcohol, el
sexo, y las drogas hasta problemas de peso, es necesario que
los adolescente con DT1 comprendan las consecuencias de

sus actos y que los padres tomen medidas concretas cuando se
presente algun peligro.

Alcohol y drogas

En todas partes los adolescentes son tentados por el alcohol

y las drogas. Se aconseja a los padres de adolescentes con

DT1 que tengan conversaciones abiertas sobre el alcohol y las
drogas con prontitud, pues es necesario que los adolescentes
con DT1 comprendan que los riesgos y las consecuencias

para ellos pueden ser bastante diferentes a las de sus amigos.
Las conversaciones abiertas a una edad temprana pueden
fomentar la honestidad por parte de su hijo adolescente. Puede
que quiera considerar un principio que exprese que usted no
aprueba el consumo de alcohol, pero si su hijo adolescente lo
prueba, puede llamarlo y usted le ayudard sin castigarlo. Piense
de esta forma: ;preferiria que su hijo adolescente con DT1
quedara inconsciente y corriera peligro en algin lugar o que lo
llame y reciba su orientacién de forma segura?

El alcohol es peligroso para los nifios con DT1, dado que
puede producir niveles bajos de azticar en la sange, incluso
graves, posteriormente. Los adolescentes no siempre toman
conciencia del peligro agregado que significa consumir bebidas
alcoholicas cuando se tiene DT1. Lo més probable es que sus
amigos no tengan idea tampoco. Dado que el higado esta
ocupado eliminando el alcohol, no puede ayudar liberando
glucosa en el caso de un nivel bajo de aziicar en la sangre,
como lo haria normalmente. Eso quiere decir que si una
persona con DT1 esta consumiendo bebidas alcohdlicas y su
nivel de aztcar en la sangre disminuye, no solo la ebriedad
dificultard su capacidad de detectar y tratar la baja, sino

que ademds su cuerpo no ayudard en esta tarea. La mayoria

de las personas piensan que debido a que el alcohol actua
como carbohidrato y tiene tendencia a aumentar el nivel

de glucosa en la sangre, especialmente si la bebida contiene
combinaciones azucaradas o altas en calorias como jugos,
refrescos regulares o mezclas para margarita, tal vez deban
administrarse mds insulina. Es muy importante ensefiarle a sus
hijos que si van a beber alcohol, lo mas adecuado es moderarse,
ademas de comer siempre algo junto con la bebida.

Si un adolescente comienza a consumir alcohol o drogas

con regularidad, se deberian utilizar las mismas técnicas que
emplean los padres de nifios que no tienen DT1. La confianza
es una herramienta importante, y su hijo adolescente tiene la
capacidad de utilizarla de forma prudente o abusar de ella y
perder esa libertad. El consumo regular de alcohol o drogas
durante la adolescencia es la base para las restricciones y la
pérdida de libertad. Indiquele que si forma parte de algtin

tipo de club deportivo o escolar, sus compaiieros que son
sorprendidos bebiendo a menudo son excluidos o suspendidos
de las actividades y los programas escolares. Las mismas reglas
pueden aplicarse en casa también.

Puede que gane terreno seiialando que esto no se trata solo
de la DT1. Deberia tomar medidas incluso si su hijo no
tuviera DT1.

Dicho esto, es preciso sefialar que el consumo de alcohol y
drogas es diferente para alguien que tiene DT1. Asegtirese

de que su hijo adolescente comprenda los efectos del alcohol
en el organismo cuando se padece DT1 y como las drogas
pueden provocar serios trastornos también. Dele autorizacién
a su hijo adolescente para que converse de todo esto con su
equipo médico. Algunos equipos tienen el acuerdo de que si un
adolescente se encuentra en una mala situacién, puede llamar
al endocrinélogo o al educador en diabetes sin que se les
informe a los padres. Considere esta opcién. Al fin y al cabo,
spreferirfa que su hijo adolescente lidiara con una situacion de
forma segura sin que usted lo sepa o que corriera peligro para
que usted pueda enterarse? Es una eleccion que debe hacer
usted, su hijo adolescente y el equipo médico.

Si descubre que su hijo estd involucrado en conductas
peligrosas después de que sucedan, atn es importante que
intervenga. No puede volver al pasado, pero puede ayudar a

su hijo adolescente a seguir adelante. Puede que sea necesario
que su hijo adolescente se inscriba en un programa para
obtener la ayuda que necesita. Pase lo que pase, contar con su
apoyo y saber que usted serd consecuente en la forma en que
interactie con él le ayudaran a su hijo adolescente a superar los
momentos dificiles.

Desordenes alimenticios

El tema de los desérdenes alimenticios es preponderante

hoy en dia, y por muchos buenos motivos. Nuestra cultura

a menudo hace parecer més atractivas la delgadez excesiva y
las dietas extremas. Problemas de salud mental, situaciones
familiares y factores ambientales pueden tener un rol al
promover el riesgo de desarrollar un desorden alimenticio en
un nifio o adolescente.

Debido al diagnéstico de DT1 en su hijo, es comprensible que
la comida haya sido un punto importante de interés familiar.
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Ha tenido que contar cada carbohidrato, examinar cada plato
de comida y escuchar interminables consejos (frecuentes y

no solicitados) de personas con buenas intenciones sobre lo
que piensan que su hijo deberia y no deberia comer. Si su hijo
adolescente fue diagnosticado en los dias en que se utilizaba
insulina regular y NPH, probablemente vivié en un tiempo en
que la comida era considerada medicina y ciertos alimentos y
horarios de comidas estaban completamente prohibidos. Todo
eso forma un peso en la consciencia del nifio, y puede conducir
a llevar habitos alimenticios poco saludables.

Sumele el hecho de que un adolescente que quiera perder unas
libras répidamente puede reducir la cantidad de insulina, y en
eso existe una posible tentacion. Manipular las dosis de insulina
para bajar de peso ahora tiene un nombre. En la prensa y en
tono familiar se le llama “diabulimia’, aunque el término clinico
formal para este desorden es Desorden Alimenticio-Diabetes
Mellitus Tipo 1 (ED-DMTY1). El nombre tiene mas sentido, dado
que los expertos médicos creen que el término “diabulimia”
trivializa el grave diagnéstico de dos enfermedades: DT1'y
bulimia. Cualquier padre de un adolescente con DT1 deberia
observar de cerca y asegurarse de que el nifio no manipule sus
dosis de insulina para provocar una pérdida de peso. Piénselo de
esta forma: Si pudiera bajar entre 5 a 10 libras ripidamente, ;no
se tentaria? Pero el peligro en hacerlo, algo que los adolescentes
puede que simplemente no comprendan, es serio.

Si su hijo adolescente parece estar bajando de peso sin
explicacién, es importante considerar la posibilidad de que esté
manipulando sus dosis de insulina. Revise los medidores y las
dosis de las bombas. Incluso si las cifras parecen ser correctas,
si nota una combinacién de HbAlc elevada y pérdida de peso,
contactese con su equipo médico para consultar la forma

de asegurarse de que su hijo adolescente esta bien y no esta
lidiando con problemas alimenticios. Si resulta ser el caso,

es una situacion que exige atencién inmediata y de expertos.
Solicite a su equipo médico que le ayude a buscar un consejero
local para ayudar a su hijo adolescente a abordar esta conducta
peligrosa. Tenga en cuenta que su equipo puede ayudarle a
encontrar un servicio hospitalario especializado en DT1 y
desérdenes alimenticios, si fuera necesario.

Los desérdenes alimenticios pueden provocar dafios para toda
la vida, tanto fisicos como emocionales. Mientras mds pronto
su hijo reciba ayuda, mejor.

Es importante que los padres observen de cerca pero no
reaccionen de forma exagerada. Abalanzarse sobre un
adolescente por una situacién alimenticia minima podria
generar resentimiento e incluso mas problemas con la comida.
Encuentre una forma de calmarse y, cuando tenga dudas,
plantee sus sospechas con su equipo médico antes de hablar
con su hijo adolescente. Asegtirese de contar con el apoyo que
usted y su hijo adolescente necesitan para poder identificar y
manejar un desorden alimenticio.

Depresion

En los tltimos afos, cada vez mas investigaciones han
descubierto que una cantidad importante de personas con
DT1 sufren depresion clinica. Algunos estudios afirman que
los adolescentes con DT1 son mucho mas propensos a la
depresién comparado con los adolescentes que no padecen la
enfermedad. La situacién se complica, dado que la depresion
puede llevar a la falta de voluntad de proporcionar un cuidado
dela DT1, y a su vez, la falta de cuidados de la enfermedad
puede conducir a la depresion. ;Qué se generd primero, la
depresion o la falta de cuidados?

Y dado que casi todos los adolescentes pueden experimentar
situaciones de desanimo, ;cémo se supone que puede un padre
identificar una verdadera crisis de depresién? No siempre es
facil distinguir los sintomas de depresién en los adolescentes,
dado que los cambios en los estados de dnimo son bastante
normales durante este periodo de desarrollo. Sin embargo,

los médicos plantean que la depresién se diferencia en que los
sintomas tienden a continuar durante al menos dos semanas.

Los sintomas mas comunes son:
» pérdida de interés en cosas que antes disfrutaba
* retraimiento de la interaccion social
* sensacion de cansancio la mayoria de las veces

* problemas para dormir, despertar durante la
noche o dormir mas de lo habitual

* comer mas o menos de lo habitual, generando
un aumento o una pérdida de peso

» problemas de concentracion

= sentirse peor en la manana; cuestionarse la
propia capacidad de superarlo durante el dia

* pensamientos suicidas

Si un padre o cuidador identifica cualquiera de estas conductas,
puede ser una buena idea acercarse primero al adolescente y
tratar de conversar las cosas con él. Naturalmente, existe una
alta probabilidad de que su hijo adolescente no quiera admitir
nada de esto, pero puede decirle que sentirse deprimido en
realidad no es algo fuera de lo normal para los adolescentes en
general y para quienes padecen DT1 especificamente. Hagale
saber a su hijo adolescente que usted esta alli para ayudarlo.
Recuerde que su hijo adolescente estd bajo su custodia legal,
por lo que es su responsabilidad ayudarlo a recibir el apoyo
necesario para tratar su depresion.
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Adolescentes y la actividad sexual

Todos los adolescentes necesitan que sus padres conversen
abiertamente sobre sexualidad con ellos. Es necesario que
los adolescentes con DT1 lo conversen incluso mas. Algunos
padres sienten que hablar sobre las consecuencias es una
excelente forma de ayudar a sus hijos adolescentes a entablar
una conversacion sobre la actividad sexual. Y aunque los
padres de todos los adolescentes pueden tratar de hacer
entender ideas como la autoestima y el respeto, los padres de
adolescentes con DT1 pueden explicar de forma exacta los
motivos por los que es mejor para las mujeres que tienen la
enfermedad planificar con mucha anticipacién el embarazo.
(Para conocer detalles, puede consultar el Kit de Herramientas
para el Embarazo de JDRF en el sitio web: http://jdrf.org/life-
with-t1d/pregnancy/).

Para los adolescentes con DT1 es necesario que comprendan
que la actividad sexual puede afectar sus niveles de aztcar

en la sangre también, provocando a veces niveles bajos por

el esfuerzo o niveles altos por el estrés; esto difiere de una
persona a otra. Con suerte, su hijo adolescente se dara cuenta
de que estos factores adicionales simplemente significan que
debe tomar de forma muy seria la actividad sexual y considerar
esperar antes de tener relaciones sexuales.

Deberia esperar que su equipo médico tenga una conversacion
sobre la actividad sexual con su hijo adolescente también, y

si él no se siente comodo con que usted esté en la sala en ese
momento, respete esa decision. Una vez mds, es mejor si su
hijo adolescente es sincero y abierto con alguien que tenga su
cuidado en consideracion en lugar de que no sea sincero y se
abra a conversar con cualquier persona.

Por més dificil que sea aceptarlo, si su hijo adolescente se
vuelve sexualmente activo, es mejor que usted o alguien
que pueda ayudarlo lo sepa, de forma que pueda utilizar la
proteccion adecuada.

Esperanzay fe

Naturalmente, todas estas conversaciones pueden marear a

los padres y hacer que el adolescente sienta vergiienza. Pero
mientras mas abierto y sincero pueda ser con otra persona
sobre estas situaciones, las cosas probablemente sean mejores.
Los adolescentes con DT1 y sus padres tienen un camino dificil
por recorrer y con muchisimos obstdculos més, pero si ambos
pueden encontrar una forma de comunicarse con calma y
respeto, fortaleceran una maravillosa relacién para toda la vida.
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Transitar hacia el
Autocuidado

Cémo, y cudndo transitar hacia el autocuidado implica una respuesta tan exclusiva como

cada persona que padece DT1. El objetivo es encontrar una forma de ceder lentamente y

con regularidad el cuidado de la diabetes a la persona que tiene la enfermedad.
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Para el adolescente que ha tenido DT'1 durante mucho tiempo,
esta etapa puede significar la transicion lenta del cuidado
parental al autocuidado. Para la persona que es diagnosticada
siendo adolescente, a menudo el objetivo, desde el principio, es
el autocuidado.

Cémo, y cudndo transitar hacia el autocuidado implica una
respuesta tan exclusiva como cada persona que padece DT1.
El objetivo es encontrar una forma de ceder el cuidado de

la diabetes a la persona que tiene la enfermedad de modo
lento y regular, sin un impacto significativo en el resultado de
ese cuidado.

¢Cuando?

Seria fantastico si existiera una edad limite para orientar a las
personas. Por ejemplo, para conducir, se debe tener 15 afios de
edad para obtener un permiso y 16 afos para conducir (aunque
varia de un estado a otro). Pero con el cuidado de la diabetes,
depende de la preparacién del nifio, la voluntad de los padres

y especialmente la seguridad de la persona que tiene DT1.

Cuando los nifios son mds pequefios tendemos a elogiarlos por
cualquier demostracién mintscula de autocuidado. Pincharse
los dedos la primera vez o inyectarse solos; los padres tienden

a sentir que ambos son motivos para celebrar e incluso alardear.
Pero la la simple verdad es que los nifios necesitan que sus padres
o tutores que cuidan de ellos les ayuden a manejar su DT1, a
menudo incluso después de la adolescencia. Aunque es dificil
ser padre de un nifio con DT1, él necesitard su apoyo y cuidado
durante mucho tiempo. Transferirle la responsabilidad, o
elogiarlo demasiado por hacer estas cosas por si solo y poner

un anuncio subliminal para que asuma la responsabilidad en su
mente, puede que no sea lo mejor para un nifio. Por otra parte,
los nifios necesitan que los padres les ayuden a controlar su DT,
especialmente durante la adolescencia.

Para los padres, esto puede ser agotador. Especialmente en el
caso de los padres cuyo hijo era pequefio al ser diagnosticado
con DT1, a menudo estdn preparados para descansar del
cuidado constante en el tiempo en que su hijo se convierta en
un adolescente. Y los padres pueden percibir que el hecho de
que el nifio transita rapidamente hacia la independencia es algo
para enorgullecerse. Pero en muchos casos, los adolescentes
avanzan hacia la independencia con un secreto: simplemente
aun no estan preparados para asumir toda esta responsabilidad.

Entonces, ;como se determina el momento? Para los nifios que
han sido diagnosticados con DT1 hace mucho tiempo, en su
mayoria, se inyectan o cambian de lugar sus bombas y se pinchan
por si solos. Pero en muchos casos, los padres contintian llenando
las libretas de registros, tomando decisiones sobre los cambios de
la insulina basal o en bolo y estando presentes en todas las citas
médicas del nifio. En casi todos los casos, los padres controlan los
suministros médicos, las recetas y las citas médicas.

La mejor forma de determinar el momento para comenzar la
transferencia del cuidado del adolescente a él mismo es a través
de una conversacién abierta y sincera entre el adolescente,

los padres y el equipo médico. Los padres se dardn cuenta
cuando los nifios se conviertan en adolescentes; los educadores
en diabetes y endocrinélogos pueden querer reunirse a solas
con el adolescente en algin momento de la cita. Esto es
normal. Por lo general, el equipo médico deja al criterio del
adolescente decidir lo que se puede compartir con los padres
sobre la cita (si un nifio corre peligro de cualquier forma,

los equipos médicos hablardn claramente con los padres,
independientemente de lo que sienta el adolescente). Este es
un buen primer paso. El adolescente puede hacerse una idea
en la consulta médica y tener un lugar para conversar sin que
los padres intervengan ni escuchen.

El equipo médico puede sugerir que el adolescente trate de
mantener una libreta de registros (o ahora, una memoria

del medidor, base de datos, herramienta de registro en linea

o aplicacién para celulares) y que se encargue él mismo de
enviarla a la consulta médica. Probablemente sea una buena
idea, al menos durante el primer afio de esta transicion,
incluir a los padres en estas responsabilidades. Por mas que un
adolescente quiera mantenerlo en privado, los padres deberian
saber lo que ocurre. El desafio para los padres serd dejar que
el adolescente trate de manejar la informacién al hablar con el
equipo médico. En muchos casos, los adolescentes no estaran
preparados para esto. Y eso esta bien. Puede solicitarle al
equipo médico que elabore un sistema que crean que pueda
ayudar al adolescente a aprender a manejar las cosas mientras
los padres aun estén involucrados.

Los detalles tienen un gran significado

Posiblemente sienta que un adolescente esté asumiendo una
actitud valiente, pero en realidad no estd preparado para cargar
con gran parte de esta responsabilidad. Hay

detalles que puede seguir haciendo. Algunos padres siempre
llenan las reservas de la bomba para el adolescente. Algunos
siempre se aseguran de que tenga tabletas de glucosa en su
bolso o mochila. Puede buscar detalles para recordarle a su
hijo adolescente que usted sigue alli para ayudarlo.

Y los adolescentes no deberian tener miedo de admitir que

no estan preparados, si no lo estan. No hay nada malo en
necesitar ayuda y apoyo cuando se tiene DT1. Muchos adultos
que padecen la enfermedad también lo hacen. Es cierto que
los adolescentes quieren sentirse maduros e independientes.
Pueden sentirse asi mientras atin reciban apoyo, consejos y
cuidado de sus padres. Los adolescentes deberian tratar de
insistir sobre lo que necesitan y quieran; eso los ayudara.

Es muy importante para los padres que sus hijos adolescentes
con DT1 se mantengan informados también. Dejar que los
adolescentes sigan de cerca su DT1, la primera vez, puede ser
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atemorizante para los padres. Los adolescentes que ofrecen
proporcionar sus medidores o bombas para su revision de
vez en cuando o incluir con copia a sus padres en los correos
electrénicos y otras informaciones al equipo médico, serdn
quienes ayuden a sus padres a darles confianza y libertad.

Es un proceso para los padres y también los adolescentes,

de forma que existen detalles que los adolescentes con DT1
pueden hacer por sus padres también.

Para el adolescente recientemente diagnosticado con DT1, los
padres pueden sentir que no saben nada. La mayoria de los
adolescentes estan preparados para administrar sus propias
dosis desde el comienzo y aprender sobre su enfermedad de
una forma mucho mds significativa que los nifios pequefios.
Esto es algo positivo. Pero los adolescentes recientemente
diagnosticados deberian darse cuenta de que mantener
informados a los padres sera solo para ayudarlos. Aunque
puedan sentirse seguros con todo esto, y se queden con eso
siempre, hay un momento en que necesitan que sus padres
comprendan. Ayudar a los padres a aprender junto con ellos
serd algo beneficioso para toda la vida. Después de todo, son
los maximos defensores de los adolescentes. (jIncluso si a veces
son un fastidio!).

No es extraiio que los adolescentes regresen a casa de la
universidad y quieran que sus padres se encarguen del cuidado
de su DT'1 por unos dias. Quizé quieran que sus padres los
inyecten o calculen sus dosis de insulina por ellos. Esta es

una senal de que necesitan un descanso. Imaginese el estrés

de manejar la DT1, ademés de estudiar, formar amistades,
redactar informes y rendir exdmenes.

Cambio de equipos médicos

La mayoria de los grupos de endocrinologia pediatrica
permiten que el paciente contintie su practica durante la etapa
universitaria. En la mayoria de los casos, los adolescentes

y adultos jévenes con DT1 optan por mantener la misma
practica durante la etapa universitaria, dado que no saben
dénde puedan estar viviendo una vez que terminen la
universidad.

Sin embargo, hay algunos puntos a considerar. En primer lugar,
;su equipo pedidtrico cuenta con un endocrinélogo o educador
en diabetes especializado en adolescentes y adultos jovenes

con DT1? Los desafios y las experiencias de los adolescentes

y adultos jévenes con DT1 son muy diferentes a las de los
ninos mas pequefos. Si un equipo no ha tenido experiencia
con adolescentes mayores, puede que quiera conversar

con el equipo, y su hijo adolescente, sobre la forma en que
transitara hacia esta nueva etapa. El equipo deberia tener un
plan (encontrar otras practicas para comparar, etc.). Y su hijo
adolescente deberia dar su opinién también. Aunque a usted,

como padre, le agrade mucho la practica médica que ha tenido
durante anos, a veces un adolescente siente que desea avanzar
hacia una practica adulta.

El primer paso para saberlo es simple: preguntele a su hijo
adolescente. Si estd feliz con su cuidado y se siente cémodo,
no hay necesidad de un cambio. Pero si siente que necesita
algo nuevo, podria ser un buen momento para avanzar hacia
el cuidado adulto (la mayoria de los endocrindlogos para
adultos prefieren que sus pacientes sean mayores de 18 afos
o0 cercanos a esa edad).

Algunos adolescentes con DT1 sienten que los endocrindlogos
para adultos (y se aseguran de que sea un endocrindlogo
especializado en DT1) tienen mds experiencia trabajando y
tratando mds problemas de adultos que ellos pueden estar
enfrentando. Es atemorizante, si, pero dado que su hijo
adolescente con DT1 avanza hacia la etapa universitaria, es
necesario que temas como la anticoncepcion, el alcohol y otros
relacionados con la etapa adulta no solo sean analizados, sino
también comprendidos y manejados con madurez.

Al fin y al cabo, si su hijo adolescente quiere un cambio, incluso
si usted no lo quiere, probablemente deberia optar por lo que

él quiera. El paso hacia una préctica adulta puede ser su gran
salto hacia la independencia. Si necesita més orientacion en
esta drea, el Programa Nacional de Educacion sobre la Diabetes
(NDEP) cuenta con una guia de recursos para pasar de una
atencion pediatrica a una adulta en el sitio web:
http://ndep.nih.gov/transitions/index.aspx.

Cudando decir que no

;Y qué ocurre si su hijo adolescente con DT1 quiere una
independencia casi absoluta y usted ve que empeora? Después
de todo, por mas que un adolescente suefie con que su madre,
padre o cualquier persona adulta en su vida no lo fastidie
mas, el trabajo constante de contar carbohidratos, calcular las
necesidades de insulina y monitorear el nivel de aziicar en la
sangre puede ser abrumador. Y el adolescente, con ansias de
independencia y madurez, puede que no quiera admitirlo.

Es importante tomar conciencia de las sefiales de alerta.

Los cambios importantes en los niveles de HbAlc son una
advertencia. (Con eso queremos decir que su equipo médico
percibe que la situacion es un motivo de alarma y que se
deben tomar medidas inmediatamente. No olvide que los
adolescentes tendran momentos dificiles con los niveles de
HbAlc, incluso si usted estd a cargo). Si su equipo médico ve
que su hijo adolescente estd luchando con esto, usted querra
encontrar una forma de reinsertarse en su cuidado diario.
Dios sabe que un padre no puede estar cerca para contar los
carbohidratos para un adolescente en cada comida y cada vez
que coma. Sin embargo, un padre puede encontrar formas,
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con la ayuda del equipo médico, para asegurarse de que los
niveles altos de azticar en la sangre sean corregidos en un
tiempo razonable y que los niveles bajos se eviten tanto como
sea posible. Recuerde que esta transicion deberia ser lenta;

a veces puede implicar retroceder durante un tiempo. El
objetivo, naturalmente, es enviar a un adolescente con DT1

a la universidad con practicas de autocuidado saludables.

Como dijo un adulto con DT1 sobre aprender a autocuidarse
durante la adolescencia:

Fue un proceso lento durante toda la secundaria. No fue un
asunto de una sola vez. Fue como conseguir una licencia. Se dan
paseos cortos de prueba con los padres, quienes observan cada
movimiento. Finalmente, demuestras que no chocards el vehiculo
y te dan las llaves. Nada bueno sale de deshacerse de ese tipo de
responsabilidad [el autocuidado de la DT1] en un nifio, e incluso
se cometerdn errores. Solo desearia que mis érganos internos
vinieran con un parachoques.

Sostenga una conversacion con su hijo adolescente sobre los
suministros para su DT1. Puede pensar que los suministros
para la diabetes aparecen por arte de magia en el armario/
closet/estante cada 30 a 90 dias, pero en algin momento tendra
que saber como obtenerlos por su cuenta. Pregiintele a su hijo
adolescente si le gustaria asumir la responsabilidad de pedir
suministros durante su etapa universitaria (si el adolescente
no va a la universidad, puede que no sea necesario llegar a

un acuerdo). Es probable que su hijo adolescente diga que

no. Enséfiele los pasos correspondientes y mencionele que
volvera a hablarle sobre esto en un futuro. También es un
momento perfecto para conversar sobre la importancia de
tener un seguro médico. Asegtirese de que su hijo adolescente
tenga conciencia de que los suministros para la diabetes son
muy costosos, por lo que tener un buen trabajo y un seguro
médico sera fundamental durante toda su vida. Son temas
muy complejos para un adolescente, por lo que es importante
discutirlos de forma anticipada y con frecuencia.

Confianza e independencia

Naturalmente, todo se trata de la confianza, pero también del
compromiso. Todos queremos confiar en que nuestros hijos
adolescentes hacen lo correcto y, en su mayoria, los adolescentes
quieren ganarse esa confianza. Pero ellos, al igual que nosotros,
son humanos. Piense en el adulto que intenta ponerse a dieta

y falla. Fallar en cierta medida en el cuidado dela DT1 en
realidad no es tan diferente. Es dificil mantenerse en el buen
camino siempre. Su mejor opcion es fomentar la honestidad
tanto como sea posible. Prométale a su hijo adolescente que

puede reconocer sus desafios sin temor y que usted esta alli para
ayudarlo, no para castigarlo. Puede ser incluso mas importante
que €l confie en usted que al revés. El adolescente que puede
convertirse en adulto y admitir que tiene problemas es quien

se acercard a la independencia de mejor forma y con pocos
tropiezos. Aunque de estos habran varios.

;Y qué ocurre si su hijo adolescente le miente? Trate de
recordar que no es algo personal. Los adolescentes atin

tienen parte del “pensamiento mégico’, como se mencion6
anteriormente, En primer lugar, lo mejor es informarle que
usted sabe la verdad y que necesita que él se la diga. Recuérdele
su promesa de ayudarlo siempre cada vez que lo necesite y

de no castigarlo. Digale que usted sabe que también tendria
problemas si tuviera que hacer lo mismo que él. Genere un
espacio de confianza para €, de forma que, a su vez, usted
pueda confiar en €l fuera de ese espacio. No es fcil hacerlo,
ademas, se necesita mucha cautela por parte de los padres. Pero
si puede cumplirlo, hara algo fantdstico por su hijo adolescente
cuando se convierta en un adulto con DT1.

Hay casos en que tiene que tomar medidas, como en
cualquier situacién que ponga directamente en riesgo a su
hijo adolescente o a otras personas. Conductas como beber
demasiado alcohol teniendo DT1 (especialmente cuando

se es menor de edad) o ignorar completamente todas las
necesidades de la diabetes significan que los padres tienen
que intervenir. Cuando la vida de un hijo estd en juego, nada
mads importa. Pero recuerde que un bolo de insulina que se
salte de forma ocasional o un nivel de HbAlc ligeramente
elevado no es directamente una crisis. Asegurese de aprender
a sopesar la importancia de una situacion y la reaccion al
respecto. Cuando tenga dudas, llame al equipo médico de

su hijo adolescente antes de hablar con él y comparta la
situacién con los profesionales. Deberian poder ayudarlo

a saber cdmo reaccionar y qué decir. Si son un equipo con
experiencia, es probable que hayan visto y manejado este tipo
de situaciones antes.

Al fin y al cabo, lo mads probable es que su hijo adolescente con
DT1 vaya a la universidad, un instituto profesional o trabaje,

y con el tiempo viva solo. Después de todo, es la prueba de ser
un buen padre cuando un nifo crece y avanza hacia una vida
independiente y exitosa. Con la DT1 en sus vidas, sus hijos
siempre lo necesitaran, y aprender a ayudarlos sin estorbarlos
es un proceso que dura toda la vida.
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Mirar hacia el Futuro

Participar, ya sea con JDRF o cualquier otro grupo de la comunidad de DT1, no solo

expondrd al adolescente a todo lo nuevo y fantdstico que se presente para las personas con

DT1, sino que también reforzard su experiencia de vida y su curriculum para la universidad.
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Aunque una cosa es decirle a los padres que la pubertad tiene
cura (llamada “crecer”), otra es encontrar una forma para
transmitir confianza en un futuro prometedor para nuestros
hijos adolescentes con DT1. Y es importante que lo hagamos
de forma constante. Es cierto, puede ser que nuestros hijos
adolescentes en realidad no se interesen mucho mas alla

del baile de graduaci6n del viernes o la fiesta en casa de un
amigo el sabado a la que todos asistiran, pero es importante
mantener la fe.

Vivimos en un mundo cambiante y modernizado. Recuerde
que hace solo un par de décadas las personas con DT1 no
utilizaban medidores para analizar su nivel de glucosa en la
sangre y habia pocas opciones en tipos de insulina. Ahora
hay muchos tipos de insulina, medidores rapidos, bombas
comodas e incluso monitores continuos de glucosa. ;Son el
principio y fin de todo? No todavia. Pero son la prueba de que
estamos avanzando, paso a paso, hacia un mundo mejor para
las personas que viven con DT1 vy, si, hacia una cura.

Entonces, ;como se puede lograr que un adolescente con DT1
comprenda todo eso? Una forma es incorporandolo en su
futuro cercano. Los adolescentes de hoy enfrentan el proceso
de admision mas competitivo para la universidad. Nifios de
todo el pais intentan todas las formas posibles para destacarse
y marcar una diferencia.

El adolescente con DT1 tiene esa oportunidad justo frente a
él. Participar, ya sea con JDRF o cualquier otro grupo de la
comunidad de DT1, no solo lo expondra a todo lo nuevo y
fantastico que se presente para las personas con DT1, sino que
también reforzard su experiencia de vida y su curriculum para
la universidad.

Considere aprender, junto con su hijo, sobre defensoria y
promocion. JDRF dirige una campaiia llamada Promete que
te Acordaras de Mi, la cual solicita a las personas con DT1 que
se retinan con sus representantes del Congreso. A menudo,
los adolescentes que lo hacen no solo aprenden mas sobre el
gobierno federal, su funcionamiento y por qué es importante
defender el apoyo a las investigaciones para la DT1, sino que
también establecen vinculos personales con sus representantes
elegidos. Es educativo y hace bien, y les brinda una sensacién
de involucrarse en su propio futuro en muchos aspectos.
Conozca mas detalles en la seccion Defensa del sitio web de
JDRE: http://advocacy.jdrf.org.

Las Caminatas de apoyo a las investigaciones para la DT'1
también son muy buenas, ya sea una caminata escolar o unirse
a una caminata regional mas grande. Se deberia animar a los
adolescentes con DT1 a que ayuden a organizar el equipo.
Piense en el objetivo, acercarse a la gente, lograr que los
amigos se unan y, principalmente, conocer el mensaje y el
objetivo de la organizacion por la que se movilizan. El “Dia de
Caminata” puede ser fortalecedor, educativo y esperanzador.
Muchos adolescentes con DT1 que encabezan y participan en
Caminatas por JDRF comparan ese dia con una gran fiesta
para ellos mismos. Conozca mas detalles sobre la Caminata de
JDRE en el sitio web: http://walk.jdrf.org.

Puede también animar a su hijo adolescente a que sea un guia
para los nifios mds pequefios que padecen DT1. No hay nada
que haga pensar mas al adolescente sobre su propio cuidado
que ayudar a un pequeno a controlar las cosas. A menudo, esas
amistades son tan beneficiosas para los adolescentes como
para los nifios. Contdctese con su division local de JDRF para
buscar oportunidades de tutoria: www.jdrf.org/locations.

;Y qué ocurre si su hijo adolescente esta harto? Qué ocurriria
si dice: “Me dijiste que me curaria. No estoy curada y nunca
lo estaré”. Esta bien admitir que usted también ha tenido
momentos de duda. Pero muéstrele todos los cambios que
han ocurrido incluso en el transcurso de su vida. Muéstrele
las estadisticas que prueban que la esperanza de vida de las
personas con DT1 ahora es casi la misma de las personas

que no padecen la enfermedad, y la brecha siempre se esta
reduciendo”. (Hay que reconocer que no es ficil tener diabetes
todos los dias, pero hubo un tiempo en que las personas que
tenian la enfermedad no vivian tanto tiempo). Ofrézcase a
llevarlo a escuchar la charla de un investigador o pregtntele al
equipo de su endocrindlogo si puede visitar un laboratorio.

Prométale a su hijo adolescente con DT1 que usted esta alli
para él y que nunca va a dejar de trabajar para que se encuentre
una cura, incluso cuando sea mayor.

Hay muchas cosas que se avecinan. El futuro es prometedor. E
involucrar a un adolescente que padece DT1 directamente con
la mision de JDRF de encontrar una cura para la enfermedad
le demostrara eso, forjara su carcter y experiencia, y quizds
incluso refuerce su postulacion a la universidad.

La esperanza es un medicamento potente. Una o dos dosis
pueden incluso calmar a un adolescente (aunque puede que no
lo admita durante un par de anos). Unase. Tome medidas. Y
esperen juntos el futuro. Existe una cura para la adolescencia.
Y podemos todos trabajar como equipo para encontrar una
cura para la DT1.
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Apéndices

Contrato de conduccion

Yo, , en el dia de hoy, acepto las estipulaciones establecidas con anterioridad que me dan el privilegio
de conducir los vehiculos de mis padres. Si, en algun momento, infrinjo dicho acuerdo, el privilegio de conduccién se
perdera hasta el punto y grado de la infraccion.

1. El uso de celulares en los vehiculos son para tu seguridad y nos permiten conocer tu paradero; no son para conversar.
Haré llamadas solo para asuntos de seguridad o direcciones o para informarles a mis padres donde me encuentro.

a. Todas las llamadas se haran mientras el vehiculo esté estacionado, nunca en movimiento, durante los primeros
seis meses.

b. Contestaré las llamadas de mis padres solo por el altavoz (manos libres).

2. Desaconsejamos absoluta y firmemente el uso del equipo de sonido en el vehiculo durante los primeros seis meses
de experiencia en la conduccion.

3. Prometo no tener otros pasajeros en el vehiculo, mientras esté conduciendo, que no sean mis hermanos o padres
hasta (seis meses). Nunca transportaré a mas pasajeros de los que permitan los cinturones de seguridad
ni conduciré el vehiculo hasta que los pasajeros se pongan dichos cinturones.

4. Si me multan por una infraccién de transito, acepto pagar dicha multa (o, de preferencia, asistir a una escuela de tran-
sito), asi como también la diferencia en la prima del seguro durante el tiempo en que esta esté vigente. Si la cantidad
excede el dinero que he ahorrado, pagaré con mi trabajo la cantidad de dinero adeudada por el salario minimo.

5. Acepto pagar los dafios en que incurra y que no estén cubiertos por el seguro (descontables).

6. Mantendré limpio el vehiculo que conduzca, por dentro y por fuera, y me encargaré de la gasolina, el aceite, el liquido
limpiaparabrisas, etc. No llevaré el vehiculo a casa con la luz amarilla de “gasolina baja” encendida.

7. Nunca dejaré que el tanque de gasolina baje mas de la mitad.

8. Usaré el vehiculo con la autorizacion de mis padres. Si no tienen conocimiento del hecho de que yo lo esté usando ni
el proposito, estoy incurriendo en una infraccion de este contrato.

9. Si se te entrega este vehiculo para tu uso exclusivo, este contrato sigue en vigencia y, ademas, seras
responsable de organizar y proporcionar (pagar con tu tarjeta de crédito de gasolina) el servicio regular del vehiculo
(revisiones, cambios de aceite cada 2000 millas, neumaticos, limpiaparabrisas, etc.).

10. EN NINGUN MOMENTO beberé alcohol o consumiré drogas para luego conducir. Y nunca habra alcohol, drogas ni
cigarrillos en el vehiculo, incluso si mis amigos consumen.

11. Analizaré mi nivel de glucosa en la sangre antes de comenzar a conducir el vehiculo y cada vez que reanude la
conduccion después de un lapso de 2 horas desde la ultima vez gue haya conducido.

12. Verificaré dos veces que haya glucosa de accion rapida en el vehiculo antes de comenzar a conducir y cada vez
gue reanude la conduccién.

13. Si siento una baja o un aumento en el nivel de glucosa, me estacionaré inmediatamente en el punto de seguridad
mas cercano, revisaré mis niveles de glucosa y llamaré a mis padres mientras tanto.

He leido el presente acuerdo vy lo firmo de conformidad con las reglas.

Firmado,
Conductor Fecha
Padre Madre
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Carta de muestra
Estimado Equipo Médico de DT1 de (Nombre de la Escuela):

Nuestra hija (nombre de la nifia) fue diagnosticada con diabetes (tipo 1) insulino-dependiente poco después de los dos afios de
edad. La mayoria de las personas conocen a alguien que tiene diabetes tipo 1 (DT1), pero no tienen muchos conocimientos sobre la
enfermedad en si. Deseamos compartir informacion que les dé la comodidad y confianza cuando apoyen a (nombre de la nifia) en el
cuidado de su DT1 en la escuela.

(Nombre de la nifia) se siente muy comoda al hablar sobre su DT1. Ella no se considera “diferente” al resto de los nifios, y nos
esforzamos en hacer la mecénica de su cuidado una rutina que parezca invisible para quienes no estén mirando. Est4 acostumbrada a
los requerimientos de cada bocadillo u hora de comida: revisar su nivel de glucosa en la sangre con antelacién, comer y terminar las
comidas “contadas’, y “bombear” insulina. De vez en cuando, puede que necesite un bocadillo adicional o agua. Por lo demas, puede
hacer las mismas cosas que el resto.

Durante el afio escolar, hay ocasiones especiales, experiencias de aprendizaje y celebraciones que incluyen comidas y dulces. Con una
planificacién y coordinacién minima, podemos desarrollar ficilmente un plan para cada evento, actividad o cambio en el horario,
aunque el aviso con anticipacion no siempre es posible. Dado que la inclusién de (nombre de la nifia) depende de nuestra capacidad
para coordinar su participacion, les informamos que estamos a solo una llamada telefénica de distancia y en cualquier momento, en
caso de tener preguntas, inquietudes o comentarios.

Agradecemos su cuidado y apoyo,

Nombre del padre/madre

Nuestra informacion de contacto es:
Casa:

Trabajo del padre:

Trabajo de la madre:

Celular del padre:

Celular de la madre:

Meédico:

Direcciéon del médico:

Teléfono del médico:
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Enlaces a articulos

Adolescentes con Diabetes: La Libertad es su Droga
Secreta
diabetesmine.com/2010/02/teens-with-diabete.html

La Rebeldia de la Diabetes—éQuién la Controla?
healthcentral.com/diabetes/c/9993/130875/rebellion-control/

Manejo de la Diabetes en la Adolescencia
youthhealthtalk.org/Diabetes_type_1_in_young_people/
Topic/1521

Ayude a su Hijo Adolescente con los Altibajos de la
Diabetes

ndep.nih.gov/media/help_your_teen_deal with_the_ups_and_
downs_of_diabetes_508.pdf

Ayudar a su Hijo Pequefio o Adolescente a Vivir con
Diabetes Tipo 1
jdrf.org/life-with-t1d/type-1-diabetes-information/control-
and-management/helping-your-child-or-teen-live-with-type-
1-diabetes/

Asociacion Campista de Educacion sobre la
Diabetes

La misi6n de la Asociacion Campista de Educacién sobre la
Diabetes (DECA) es promover la comunicacién, proporcionar
educacion, compartir recursos y servir como voz a nivel
mundial para avanzar en la educacién sobre la diabetes y

las asociaciones campistas que cumplan con las diversas
necesidades de las personas y familias.

JDRF y DECA trabajan en conjunto para promover la
conciencia sobre la diabetes, los programas campistas de
diabetes y las investigaciones sobre la enfermedad a nivel
mundial. Al educar y apoyar a los nifios y las familias que
viven con diabetes, nuestras organizaciones cumplen los
objetivos comunes de promover el voluntariado, incrementar
la educacion colaborativa sobre la diabetes, reducir las
complicaciones devastadoras de la enfermedad, llevar a cabo
investigaciones fundamentales y fomentar el compaierismo
entre las organizaciones interesadas en la diabetes a nivel
mundial. Para obtener mas informacion sobre la DECA, visite
su sitio web: www.diabetescamps.org.

Gracias

En nombre del personal y los voluntarios de Integracion
de JDRF, nos gustaria agradecer a Moira McCarthy por
su dedicacion a este tema de gran importancia y este
kit de herramientas. También nos gustaria reconocer el
esfuerzo de Moira en proporcionar los conocimientos
de Jane K. Dickinson, PhD, CDE para este kit de
herramientas. Estamos verdaderamente agradecidos
como organizacion por contar con colaboradores tan
maravillosos como Moira y Jane, asi como también
trabajamos para proporcionar los recursos necesarios a
la comunidad de DT1.
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historicas y cambios tras la migracién. A.S. Parent et al.
Endocrine Reviews 24, 668 (2003).

Menstruacion en nifas y adolescentes: Uso del ciclo menstrual
como signo vital. Academia Americana de Pediatria. Pediatrics
118, 2245-50 (2006).

i, Es inevitable el control metabdlico deficiente en los
adolescentes con diabetes tipo 12 D. Daneman et al. Annals of
Pediatrics 54, 40-4 (2001).

VEl desafio de la adolescencia: Cambios hormonales y
sensibilidad a la insulina. H. Tfayli and S. Arslanian. Diabetes
Voice 52, 28-30 (2007).

vSintomas depresivos en nifios y adolescentes con diabetes tipo
1: Asociacion con caracteristicas especificas de la diabetes.
K.K. Hood et al. Diabetes Care 29, 1389 (2006).

YR.G. Miller. Presentacion en la Asociacion Americana de
Diabetes 71 Sesiones Cientificas, 24-28 de junio de 2011, San
Diego, California.

* DESCARGO DE RESPONSABILIDAD

Este manual no tiene por finalidad reemplazar la asesoria legal
o médica. JDRF ofrece la informacion de este manual solo

con propositos educativos generales y no para ser utilizada

ni depender de ella para algun diagnostico o tratamiento. El
personal/los voluntarios de JDRF responsable(s) de recopilar los
recursos presentados en este manual no son profesionales de la
salud. Ni JDRF ni su(s) personal/voluntarios se dedican a prestar
ningun servicio profesional médico al poner informacion a su
disposicion en este manual, por lo que no deberia utilizarlo para
reemplazar la asesoria de profesionales médicos cualificados.
No deberia hacer ningun cambio en el control de la diabetes
tipo 15sin antes consultar con su médico vy otro profesional
médico cualificado. JORF se reserva el derecho, a su total
discrecion, de corregir cualguier error U omision en cualquier
parte de este manual. JDRF puede efectuar cualguier otro
cambio al manual en cualquier momento sin aviso. Este manual,
y la informacion y los materiales contenidos en este manual, se
presentan “tal cual”, sin representacion o garantia de ningun
tipo, expresa o implicita. La informacion de este manual puede
contener imprecisiones o errores. JORF cree gue la informacion
contenida en este manual es precisa, sin embargo, la confianza
en cualquier opinion, declaracion o informacion gueda bajo

su propia responsabilidad. JORF no tiene obligacion alguna

de actualizar este manual, y cualquier informacién presentada
puede estar obsoleta. Bajo ninguna circunstancia JORF se
responsabiliza por algun dafio directo, indirecto, especial o
consecuente que surja de cualguier uso de este manual.
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Acerca de JDRF

JDRF es la principal organizacion benéfica del mundo que financia investiga-
ciones para la diabetes tipo 1 (DT1). El objetivo de JDRF es eliminar de forma
progresiva el impacto de la DT1 en la vida de las personas hasta lograr tener
un mundo sin esta enfermedad. JDRF colabora con un amplio espectro

de socios y es la Unica organizacion que cuenta con recursos cientificos,
influencia regulatoria y un plan de trabajo para lograr mejores tratamientos,
prevencion y eventualmente una cura para la DT1.

Siendo |la organizacidn benéfica mas grande en financiar investigaciones
para la DT1, JDRF actualmente patrocina con $530 millones investigaciones
cientificas llevadas a cabo en 17 paises. Solo en el ano 2012, JDRF aportd
mas de $110 millones para investigaciones sobre la DT1. Mas del 80 por
ciento de los gastos de JDRF va dirigido a las investigaciones y la educacion
relacionada con las investigaciones. En el ano 2012, la revista Forbes
menciono a JDRF como una de sus cinco principales organizaciones benéficas,
citando la eficiencia y efectividad de |la organizacion.

Para obtener mas informacion, visite el sitio web jdrf.org.

IMPROVING
LIVES.
CURING
TYPE 1

DIABETES.

Medtronic

La traduccion y la imprenta del kit de herramientas ha sido posible gracias al apoyo de Medtronic.
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