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Nuestro objetivo es estudiar el autoconcepto y la adaptacion a la enfermedad en pacientes pediatricos dia-
béticos. Como instrumentos de evaluacién se utilizaron el registro ad-hoc para las variables sociodemogra-
ficas y de enfermedad, el cuestionario de Autoconcepto Garley (CAG) y cuestionario de respuesta adaptati-
va a la enfermedad en pacientes diabéticos. La muestra consté de 23 sujetos evaluados en un Gnico
momento de medida, todos ellos nifios y adolescentes entre 8 y 16 afios de edad. Los resultados muestran
como aproximadamente el 50% de nifios y adolescentes con diabetes tipo I presentan un autoconcepto bajo
en la mayoria de las dimensiones estudiadas, destacando cémo cerca del 30% de los nifios estudiados
muestran un autoconcepto muy bajo. Por otro lado, la mayoria de los sujetos presentaron una conducta
poco adaptativa ante su enfermedad.
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Self-concept and adaptation to illness in pediatric diabetic patients

ABSTRACT
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Our objective is focused on studying self-concept and adaptation to the process of disease in diabetic
pediatric patients. The assessment tools used were an ad-hoc self-report for the socio-demographic and
illness variables, the questionnaire of self-concept Garley (CAG), and the questionnaire of adaptive response
to the disease in diabetic patients. The sample consisted of 23 subjects evaluated at a single time of
measurement, all of them children and adolescents aged between 8 and 16 years of age. The results show
that about 50% of the children and adolescents with type I diabetes had a low self-concept in most of the
studied dimensions, being especially significant that about 30% of the studied children have a very low

self-concept. Moreover, most of the subjects presented a little adaptive behavior before their illness.
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La diabetes mellitus (DM) es la enfermedad endocrinolégica cré-
nica pedidtrica mas comin, basindonos en los datos de la American
Diabetes Association (ADA, 2000) y la University of Michigan Diabe-
tes Research and Training Center.

Las estimaciones de la Organizaciéon Mundial de la Salud (OMS)
en el afio 2000 para la poblacién menor de 20 afios nos revelan una
prevalencia de la diabetes del 0.03% en todo el mundo y 0.15% en los
paises desarrollados. Los datos de Espafia sitGian la prevalencia de la
diabetes entre 0.3 y 1.53 casos cada 1.000 menores de 15 afios. En
Espafa la incidencia es muy variable, oscilando entre un 7 y un
38.7/100.000 en menores de 15 afios. Estos estudios espafioles tam-
bién nos muestran cémo va incrementandose la DM tipo1 en la in-
fancia, ya que cuanto mas reciente es el estudio, mayor es la preva-
lencia e incidencia hallada. La OMS estima que en el afio 2002

*La correspondencia sobre este articulo debe enviarse a Maridn Pérez-Marin.
Avda. Blasco Ibéfiez, 21. 46010 Valencia. E-mail: marian.perez@uv.es

existian en el mundo por cada 100.000 habitantes unas 3.000 perso-
nas con DM y se producian 190 nuevos casos al afio. Las previsiones
de la OMS para el afio 2030 son de 366 millones de diabéticos en
todo el mundo. La mayoria de ellos seran DM2 (Ruiz-Ramos, Escolar-
Pujolar, Mayoral-Sanchez, Corral-San Laureano y Fernandez-Fernan-
dez, 2006).

La DM se define como un conjunto de enfermedades metabdlicas
caracterizadas por una hiperglucemia (aumento de azdcar en san-
gre), debido a una secrecién defectuosa de insulina o resistencia a la
accion de la insulina o ambas. La insulina es una hormona segregada
por las células B del pancreas que permite que la glucosa que se en-
cuentra en la sangre se introduzca en la célula para que ésta pueda,
posteriormente, metabolizarla y obtener energia para el organismo.

La clasificacién tradicional de la DM es, segiin el curso clinico,
diabetes tipo I y diabetes tipo II. En el presente trabajo nos centrare-
mos en la diabetes tipo I, que es la mas predominante entre la pobla-
cién infantil y adolescente. La diabetes tipo I, también conocida
como diabetes insulinodependiente, diabetes juvenil o diabetes de la
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infancia, es el resultado de la destruccién autoinmune de los islotes
de Langerhans del pancreas que producen insulina (células B), pro-
duciendo una completa y permanente deficiencia de esta hormona.
La insulina se necesita para el metabolismo de la glucosa, es esencial
para el crecimiento, la actividad, la cicatrizacién de heridas, los de-
positos de grasa y el funcionamiento del cerebro. Por todo esto, las
personas con diabetes tipo I no pueden sobrevivir sin una terapia de
reemplazo de insulina. Se tratan bien con inyecciones diarias de in-
sulina o con una bomba de insulina, que infunde insulina a través de
un catéter a un ritmo constante, con dosis que se administran justo
antes de las comidas (Wysocki, 2006). Este tratamiento debe ser per-
manente con el fin de mantener sus niveles de glucemia estables. La
diabetes tipo I se diagnostica normalmente durante la infancia o ado-
lescencia y su crecimiento ha aumentado considerablemente, entre
esta poblacion, en las tdltimas décadas, mas de 100.000 casos por afio
en adolescentes de mas de 16 afios (Liles y Juhnke, 2008).

Este tipo de diabetes resulta de la combinacién de una predispo-
sicién genética y de factores ambientales y, a la hora de su evalua-
cién, es muy importante centrarse en los cinco componentes del
manejo de la diabetes: las inyecciones de insulina, la monitorizacién
de la glucosa, el manejo de la hipoglucemia, la dieta y el ejercicio
(Bimbo Williams, 2007).

Actualmente no hay cura para la Diabetes tipo I, sin embargo, los
pacientes con dicha enfermedad pueden vivir con una buena calidad
de vida si manejan la enfermedad adecuadamente (Machado, Anarte
y Ruiz de Adana, 2010). Para ello, es importante seguir un régimen de
tratamiento que incluye diversos componentes (Bimbo Williams,
2007). El primero, y mas importante, la administracién via subcuta-
nea de insulina para mantener los niveles de glucosa en sangre en un
nivel adecuado. Los pacientes deben monitorizar sus niveles de glu-
cemia varias veces al dia. Para ello, se pinchan en el dedo con una
lanceta y miden la glucosa con un glucémetro, antes de cada comida
y cuando se van a la cama (Wysocki, 2006). Los valores normales, por
lo general, estan por debajo de 100mg/dl (American Diabetes Asso-
ciation, 2009; Wysocki, 2006).

Para medir el estado de salud del paciente se realiza el e control
metabdlico. El control metabdlico es el grado en el que los niveles de
glucosa en sangre se encuentran, aproximadamente, en los valores
normales y se cuantifica con la hemoglobina glicosilada (HbA1c). Es
un test que permite conocer los niveles de glucosa medios en las
Gltimas 6 a 8 semanas. Segin la American Diabetes Association
(ADA, 2005), con una HbA1c por debajo de 7% se considera que el
paciente lleva un buen control metabdlico (Bimbo Williams, 2007).
Tener un buen control metabdlico resulta dificil para muchos pa-
cientes con DM tipo I y, en muchas ocasiones, desviaciones de los
valores normales de glucemia pueden dar lugar durante cortos pe-
riodos de tiempo a complicaciones como la hipoglucemia o una ce-
toacidosis metabdlica y, si son en largos periodos de tiempo, a com-
plicaciones médicas como nefropatias (fallos en el rifién),
neuropatias (dafios en los nervios) y retinopatias (ceguera) (ADA,
2005; Bimbo Williams, 2007; Wysocki, 2006). A pesar de las com-
plicaciones, muchos pacientes pediatricos con DM tipo [ no llevan a
cabo una correcta adherencia al tratamiento, ni siguen las recomen-
daciones de su médico.

Una de las complicaciones mas frecuentes es la hipoglucemia. Es
una complicacién a corto plazo que se produce cuando los niveles de
glucosa en sangre estan por debajo de los valores normales (Liles y
Juhnke, 2008). Suele darse cuando el paciente se administra mas in-
sulina de la que debe, cuando no ha ingerido suficientes alimentos o
cuando ha realizado un ejercicio intenso. Los sintomas de la hipoglu-
cemia son temblores, nauseas, sudoraciones, mareos, confusién y
pérdida de la memoria. Asi, la hipoglucemia se interrumpiria con la
ingesta de hidratos de carbono y si es muy severa, con inyecciones de
glucagon (Wysocki, 2006), una hormona que ejerce una acciéon con-
traria a la insulina, es decir, su funcién es aumentar los niveles de
glucosa en sangre.

El ejercicio fisico es un factor que influye en los niveles de glucosa
en sangre. La realizacién de un ejercicio aerébico es importante, ya
que puede reducir los requerimientos de insulina, ayuda a mantener
el peso, promueve la salud cardiovascular, mejora el perfil lipidico y
la sensacién de bienestar.

Otro factor importante que influye en los niveles de glucosa en
sangre es la dieta. Se sabe que la dieta en la DM tipo [ juega un papel
importante en la regulacion de los niveles de glucosa en sangre. Es
por ello que el paciente debe llevar a cabo una dieta sana y equilibra-
da, con el fin de asegurar un equilibrio nutricional correcto y asi,
evitar las situaciones de hipoglucemia e hiperglucemia (Jansa-Mer-
cé, 2004).

En el caso de los pacientes pediatricos es importante tener en
cuenta el factor de dependencia con respecto a sus padres. Para ma-
nejar adecuadamente la enfermedad, los nifios y adolescentes nece-
sitan una atencion continuada de sus padres y una supervision, hasta
que son capaces de reconocer ellos los sintomas y saben cémo actuar
en cada situacién. Esto supone en muchos casos una reorganizacion
de la vida familiar (Algado, Basterra y Garrigds, 1997; Beléndez et al.,
2002; Olivares, Méndez, Ros y Bermejo, 1997; Vazquez Pérez, Cruz
Quintana, Laynez Rubio, Pérez Garcia y Godoy Izquierdo, 2008).Asi,
es fundamental educar en responsabilidad y manejo de vida y enfer-
medad a estos nifios, permitiéndoles que asuman responsabilidades
en la medida de lo recomendable segtin su edad.

Padecer una enfermedad crdnica, como la diabetes, tiene una se-
rie de repercusiones fisicas, como las planteadas y, también, algunas
repercusiones psicologicas.

En lo realtivo a los aspectos psicolégicos, los estudios muestran
que el autoconcepto puede verse alterado ante la presencia de una
enfermedad grave (Esnaola, 2009; Gonzalez-Pienda y Garcia, 1997;
Rios, Chavez y Alvarez, 2007).). El autoconcepto es una parte impor-
tante de la autoestima y se entiende como la suma de creencias de
un individuo sobre sus cualidades personales, lo que la persona sabe
de si misma y lo que cree que sabe. En otras palabras, el autoconcep-
to es la interpretacién de nuestras emociones, nuestra conducta y la
comparacion de la misma con la del otro (Valles Arandiga y Valles
Tortosa, 2006). Un autoconcepto no saludable/bajo puede ser un fac-
tor de riesgo de aparicién temprana de complicaciones y de una re-
duccién de la calidad de vida (Vazquez Pérez et al., 2008). Por otra
parte, un autoconcepto saludable/alto en estos nifios con diabetes
mellitus insulinodependiente puede ser un gran factor de protecciéon
ante las dificultades que encuentren a lo largo de su historia de vida,
tanto ante los estresores tipicos del ciclo evolutivo. Por ejemplo, es-
tos nifios y adolescentes pueden encontrarse todavia con mas presio-
nes a nivel social a la hora de sentirse iguales a sus pares y aceptados
por ellos (Méndez Carrillo y Beléndez Vazquez, 1994), como ante al-
gunos no normativos, como es el hecho de tener que aprender a con-
vivir con una enfermedad, que requiere tratamiento médico conti-
nuado de manera crénica.

El grado en que los pacientes se ajusten al proceso de enferme-
dad influira en el grado de responsabilidad que adquieran respecto
al manejo de su enfermedad y el dominio de las distintas destrezas
que ello implica. Se considera como respuesta adaptativa a una en-
fermedad: “el grado de adecuacién psicosocial de la conducta, esta-
do emocional y valoracién del paciente en relacién a la misma”. En
el caso de la DM, se requiere un reajuste en el estilo de vida del
paciente que, frecuentemente, manifiesta una inadaptacién psico-
l6gica y social, que puede incidir negativamente en la adhesi6n al
tratamiento y, por tanto, en el control metabdlico (Portilla del Caiial
y Jo, 1995).

Lamentablemente, muchos individuos no logran adaptarse al pa-
decimiento de una enfermedad crénica. La acomodacién exitosa re-
quiere que el paciente sea capaz de llevar adelante los elementos
relacionados con su enfermedad de manera adaptativa. Ademas, sera
fundamental: la prevencion de trastornos psicolégicos asociados, de
niveles bajos de autoconcepto, de sentimientos negativos y, promo-
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ver altos sentimientos positivos y un funcionamiento adecuado, liga-
dos a la satisfaccién y bienestar respecto del propio self'y otros domi-
nios vitales.

El objetivo del presente trabajo es estudiar el autoconcepto y la
adaptacion a la enfermedad en pacientes pediatricos diabéticos. Mas
especificamente, describiremos los aspectos ligados a las dimensio-
nes del autoconcepto (fisica, social, familiar, intelectual, personal y la
sensacion de control) y de la adaptacion al proceso de enfermedad
(valoracién de la severidad de la enfermedad, barreras para el cum-
plimiento del tratamiento, conducta de salud, molestias asociadas a
la enfermedad, repercusion psicolégica) de los nifios y adolescentes
diabéticos.

El presente estudio ha sido realizado gracias a una ayuda a la in-
vestigacion de la Asociacién Espafiola de Psicologia Clinica y Psicopa-
tologia.

Método
Participantes y procedimiento

La muestra de estudio esta constituida por 23 pacientes pediatri-
cos con diabetes mellitus tipo I. Las edades de los pacientes estan
comprendidas entre los 8 y los 16 afios.

Los pacientes participantes en el estudio acudian regularmente a
las consultas de endocrinologia del Consorcio Hospital General Uni-
versitario de Valencia, para el seguimiento de la enfermedad.

El disefio del estudio fue un pase tnico de pruebas efectuado en
un Ginico momento temporal. Se estudiaron las variables sociodemo-
graficas y de enfermedad y, como variables psicolégicas, se evalua-
ron el autoconcepto y la adaptacién a la enfermedad. Esta evaluaciéon
se realizé durante la visita regular de seguimiento concertada previa-
mente con el endocrino pediatrico.

Instrumentos

Para el estudio de los factores demogrdficos se incluy6 un registro
ad- hoc que recogia: el nimero de historia clinica, la fecha de naci-
miento, la edad, el sexo y el curso académico. Respecto a la informa-
cion de interés de la enfermedad, se empled un registro ad-hoc que
incluia: el diagndstico principal, el diagnéstico secundario y el tiem-
po de diagndstico.

Para la evaluacién del autoconcepto se empleé el Cuestionario de
Autoconcepto Garley (CAG), validado en la poblacién infantil y ado-
lescente espafiola, que recoge las principales dimensiones del auto-
concepto: fisica, social, familiar, intelectual, personal y sensacién de
control (Garcia Torres, 2011). El Cuestionario de Autoconcepto Garley
consta de 48 afirmaciones relacionadas con las 6 dimensiones del
autoconcepto y a cada dimension le corresponden 8 afirmaciones. El
sujeto examinado tiene 5 opciones de respuesta: 1 = nunca, 2 = pocas
veces, 3 = no sabria decir, 4 = muchas veces y 5 = siempre. Para su
correccion se obtiene la puntuacion directa en cada dimensién su-
mando directamente los puntos obtenidos y dependiendo de la edad
del paciente —desde 3° Primaria hasta 4° ESO-, se obtienen también
los centiles. En las afirmaciones redactadas en forma negativa, se in-
vierte la puntuacion.

Las dimensiones recogidas por dicho instrumento son:

- Fisica, que evalta el grado de aceptacion y satisfaccién con el
propio aspecto o apariencia fisica.

- Social, que indica como se percibe el sujeto en cuanto a su habi-
lidad para ser aceptado por los otros y para tener amigos.

- Intelectual, que nos muestra coémo se eval(a el sujeto respecto
a sus capacidades intelectuales y a su rendimiento académico.
- Familiar, que permite conocer coémo se relaciona el sujeto con su
familia y el grado de satisfaccién que le proporciona su situa-

cién familiar.

- Sensacion de control, que es la dimensién mas novedosa. El su-
jeto valora en el plano de los objetos, de las personas y del pen-
samiento, en qué grado cree que controla esa realidad.

- Personal, que es una valoracién global como persona. Es un pla-
no de abstraccién superior al de las dimensiones anteriores, por
ello se puede considerar como una escala de autoestima.

Es un cuestionario breve (15-20 minutos), preciso y facil de apli-
car que permite obtener informacién muy completa sobre el auto-
concepto y la autoestima en un periodo evolutivo muy amplio, de los
8 a 18 afios (Garcia Torres, 2011).

Para la evaluacion de la adaptacion a la enfermedad se utilizé el
Cuestionario de la Respuesta Adaptativa a la Enfermedad. Dicho
cuestionario ha sido validado en poblacién cubana (Portilla del Cafial
y Jo, 1995), estando pendiente su validacién en la poblacién espafio-
la. Con el objetivo de evaluar el alcance de las manifestaciones y los
esfuerzos del sujeto por lograr el ajuste a la enfermedad, se decidié
emplear este cuestionario que evalda elementos que intervienen en
la respuesta psicoldgica y social de la enfermedad en pacientes dia-
béticos y que, ademas, incluye elementos cognitivos, emocionales y
conductuales. Este cuestionario consta de cinco factores:

- Valoracién de la severidad de la enfermedad, que es el grado en
que el paciente juzga su enfermedad como algo serio y de con-
secuencias graves para la calidad y duracién de su vida.

- Barreras para el cumplimiento del tratamiento, que se refiere a
los aspectos del tratamiento o relacionados con él que son valo-
rados por el paciente como negativos o dificiles de cumplir.

- Conducta de salud, que es el grado en que la conducta es favo-
rable al cumplimiento del tratamiento.

- Molestias asociadas a la enfermedad, que se refiere a la frecuen-
cia de aparicion e intensidad de sintomas molestos de la DM.

- Repercusién psicoldgica que es el grado en que la autoestima del
paciente se ve afectada por sentimientos de minusvalia y ver-
giienza relacionados con la enfermedad.

Para nuestro estudio hemos empleado una versiéon adaptada de
Portilla del Cafial y Jo (1995) que consta de 30 preguntas que explo-
ran los cinco factores que conforman dicha respuesta adaptativa.

La puntuacién final del cuestionario se calcula a partir de la suma
de las puntuaciones obtenidas en cada uno de los items y oscila entre
0y 70. Cuanto menor sea la puntuacién final obtenida, esto significa
que los nifios diabéticos refieren con mayor frecuencia: una mayor
presencia de barreras en el cumplimiento de la enfermedad, juzgan
mas su enfermedad como algo serio y de consecuencias graves para
su calidad de vida, presentan una peor conducta de salud, con mas
frecuencia tienen molestias relacionadas con la diabetes y estan mas
afectados psicolégicamente. Una calificacién mayor de 63.5 puntos
se considera una buena respuesta adaptativa (Portilla del Cafial y Jo,
1995).

Resultados
Variables sociodemogrdficas y clinicas

La muestra consisti6 en 23 pacientes diabéticos del Consorcio
Hospital General Universitario de Valencia nacidos entre 1995 y
2003, con edades comprendidas entre los 8 y 16 afios (M = 12.3, DT =
2.03).

Habia un total de 12 mujeres (52.2%) y 11 hombres (47.8%). Todos
los pacientes eran estudiantes y su nivel de estudios era: el 34.78 %
(n = 8) eran de primaria (de los cudles, un 13% (n = 3) cursaba 3° de
Primaria, un 8.7% (n = 2) 4° de Primaria y un 13% 5° de Primaria (n =
3),y el 65.21 % (n = 15) eran de secundaria, de los cuéles, un 26.1% (n
=6) iban a 12 ESO, un 17.4% (n = 4) a 2¢ de ESO, un 17.4% (n = 4) a 3¢
de ESOy un 4.3% (n = 1) a 4° de ESO.
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En lo relativo a la enfermedad, todos los pacientes (n = 18) presen-
taban Diabetes Mellitus tipo I. Un 21.5% (n = 5) presentaban una pa-
tologia asociada (cardiopatia, cavernomatosis portal, epilepsia y ce-
liaquia, hipertension arterial y un trastorno de la conducta y,
finalmente, tiroiditis autoinmune) pero, tras realizar los analisis per-
tinentes, pudimos comprobar cémo este hecho no influia de manera
significativa a la hora de explicar los resultados relativos al autocon-
cepto.

El tiempo de diagnéstico de la enfermedad oscil6 entre 5 meses
hasta los 11 afios, siendo el tiempo medio de diagnéstico de 52.91
meses (aproximadamente 4 afios y 4 meses) (DT = 39.26). El 21.7% de
los pacientes habian recibido el diagnéstico de DM-I entre 5 meses y
1 afio antes del pase de pruebas de este estudio, el 43.4% hacia como
mucho 3 afios y, aproximadamente, el 30% de los casos habian sido
diagnosticados hacia mas de 5 afios.

Variable psicolégica autoconcepto

Dada la importancia que el desarrollo del autoconcepto tiene en
la poblacién infantil, consideramos conveniente conocer cémo dicha
variable se manifestaba en nuestra muestra de estudio. Para ello, em-
pleamos el Cuestionario de Autoconcepto Garley (CAG) e intentamos
ver como el autoconcepto se distribuia en nuestros sujetos. Los datos
muestran que la puntuaciéon méaxima en cada dimension del auto-
concepto variaba segtn los casos, siendo entre 35 y 40, segln el nivel
de estudios y la edad del paciente, la puntuacién que corresponderia
a un percentil 95.

A la hora de describir nuestra muestra nos planteamos que los
pacientes con percentiles entre 65 y 95, en cualquier dimension, se-
rian considerados como sujetos con un buen autoconcepto (con pun-
tuaciones directas, en general, entre 30 y 40), los pacientes con
percentiles por debajo de 50, los entenderiamos con un bajo auto-
concepto (con puntuaciones directas por debajo de 30) y los de per-
centiles por debajo de 15, con un muy bajo autoconcepto. Hay que
sefialar que, en el caso de los nifios de 3%y 4° de Primaria, un percen-
til por debajo de 50 se correspondia con puntuaciones superiores a
30.

En las figuras 1 a 6 se muestran las distribuciones en las 6 dimen-
siones del Autoconcepto segln porcentajes de los percentiles me-
dios.

En lo relativo a la dimension fisica, la media de puntuacién direc-
ta de los nifios diabéticos fue de 29.35. Dicha puntuacién directa va-
riaba en su centil, dependiendo de si el nifio cursaba Primaria o la
ESO. Para los nifios de primaria, el percentil oscilaba entre 20 y 35.
Para los nifios de la ESO entre 45 y 60. Asi, los nifios de secundaria
presentaron con mas frecuencia un percentil cercano a 50, mientras
que los alumnos de primaria mostraron un percentil muy inferior,
menor de 35, lo que parece indicar que, en nuestra muestra, estos
nifios tienen un nivel menor de aceptacién del propio aspecto o apa-
riencia fisica.

Observando la figura 1 podemos comprobar como el 43.2 % (n =
10) de los nifios estudiados (Primaria y ESO) tenian un percentil in-
ferior a 50, es decir, su puntuaciéon en la dimension fisica del auto-
concepto fue mas baja que la del 50% de su poblacién normal de re-
ferencia por edad y curso. De ellos, un 30.2% (n = 7) presentaban un
percentil por debajo o igual a 30 que se correspondeia con un auto-
concepto en la dimension fisica muy bajo. Ademas, el 17.4% de los
pacientes diabéticos (n = 4) tuvieron un nivel muy bajo de autocon-

Tabla 1

A. Bilbao-Cercos et al. / Clinica y Salud 25 (2014) 57-65

44 _
34 -

.

[}

g

g 24 17.4

[}

o

= 13.0% 130
14 87% 8.7% 8.7%

a3 |420| |a0| |a| |43% 4% 43

O T T T T T T T

5 10 20 25 30 35 40 50 55 65 75 85 95

Centiles

Figura 1. Representacién gréfica correspondiente a los percentiles de la dimension fi-
sica del Cuestionario de Autoconcepto GARLEY (CAG) (n = 23).

cepto fisico con percentiles por debajo de 15 y puntuaciones directas
inferiores a 30.

Sélo el 34.8% de los pacientes diabéticos (n = 8) tuvieron medidas
que apuntaban a la presencia de un buen autoconcepto en la dimen-
sion fisica, puntuando igual o superior a 30 (percentiles 65-95).

En lo relativo a la dimensién social, la media de puntuacién direc-
ta de los nifios diabéticos fue de 31.30. Dependiendo si el nifio iba a
Primaria o a la ESO, la puntuacién directa también vari6. Si cursaba
Primaria, el percentil que correspondia con dicha puntuacién directa
media se encontraba entre el 30 y el 50 y, en la ESO, se encontraba
entre el 60 y el 80, siendo asi su puntuacién superior a la de la mayor
parte de la poblacién normal.

Observando la figura 2 podemos sefialar como el 43.2% (n = 10) de
los nifios estudiados (Primaria y ESO) tuvieron un percentil inferior
a 50 (es decir, su puntuacién en la dimensién social del autoconcep-
to era inferior a la del 50% de su poblacién normal de referencia por
edad y curso). Por otra parte, el 25.9% (n = 6) de los nifios diabéticos
de nuestra muestra tuvieron un percentil inferior o igual a 30, inclu-
so el 13% (n = 3) presentaron un nivel muy bajo de autoconcepto so-
cial con percentiles por debajo de 15 y puntuaciones inferiores a 30.
Los datos nos muestran cémo los nifios diabéticos con mayor edad
tuvieron puntuaciones en la dimension social del autoconcepto mas
elevadas, lo que parece indicar que se percibian mejor en cuanto a
sus habilidades para ser aceptado por los demads y tener amigos.

En lo relativo a la dimensién familiar del autoconcepto, la media
de puntuacion directa de los nifios diabéticos fue de 32.04. Depen-
diendo de si el nifio cursaba Primaria o la ESO, la puntuacién directa
de nuevo correspondi6é a un percentil u otro. Si iba a Primaria, el
percentil relativo a dicha puntuacién directa media se encontraba
entre 30 y 40 y, en la ESO, se encontraba entre 55y 70. Los datos nos
muestran como los nifios diabéticos de nuestra muestra de estudio
presentaban diferentes caracteristicas en esta dimension segdn
edad/curso. Los nifios de Primaria obtuvieron, en general, un percen-
til por debajo de 50, mientras que los alumnos de la ESO mostraron
un percentil alrededor de 50 y, en ocasiones, superior.

La figura 3 nos permite observar cémo el 38.9% (n = 9) de los nifios
estudiados obtuvieron un percentil inferior a 50, es decir, su puntua-

Valores de la media, mediana y desviacion tipica en las seis dimensiones del cuestionario de Autoconcepto Garley (CAG) (n = 23)

D. Fisica D. Social D. Familiar D. Intelectual D. Personal D. S. de Control
Media 29.35 31.30 32.04 30.30 32.26 26.83
Mediana 30.00 3.00 32.00 31.00 32.00 29.00
D. Tipica 5.75 4.66 4.21 4.92 3.22 4.95
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Figura 2. Representacion grafica correspondiente a los centiles de la dimensién social
del cuestionario de Autoconcepto GARLEY (CAG) (n = 23).

cién en la dimension familiar del autoconcepto fue mas baja que la
del 50% de su poblacién normal de referencia por edad y curso. Por
otra parte, casi un 26% de estos pacientes tuvo una puntuacion centil
igual o inferior a 30, siendo este un valor bajo en esta dimensién fa-
miliar. Ademas, el 13% de los pacientes diabéticos (n = 3) presentaron
un nivel muy bajo de autoconcepto familiar, con percentiles menores
a 15 y puntuaciones directas inferiores a 30. Unicamente, el 30.4% (n
=7) de los nifios obtuvieron un percentil de 75 o superior, que sefia-
laba la presencia de un autoconcepto social muy alto.
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Figura 3. Representacion gréfica correspondiente a los centiles de la dimensién fami-
liar del cuestionario de Autoconcepto GARLEY (CAG) (n = 23).

En lo que respecta a la dimension intelectual, la media de puntua-
cién directa de los nifios diabéticos fue de 30.30. Dependiendo si el
nifio iba a Primaria o a la ESO, la puntuacién directa correspondié a
un percentil u otro. En primaria, el percentil que correspondia con
dicha puntuacién directa media se encontraba entre 40 y 50 y, en la
ESO, se encontraba entre 60 y 85. Esto nos lleva a sefialar coémo las
puntuaciones en la dimensién intelectual en los nifios diabéticos se
distribuyeron de una manera muy diferente. Los nifios de Primaria
presentaron un percentil medio cercano a 50, mientras que los alum-
nos de la ESO mostraron un percentil general bastante superior en
esta dimension.

Observando la Grafica 4 podemos resaltar como el 25.9% (n = 6)
de los nifios estudiados tuvieron un percentil inferior a 50, es decir,
su puntuacién en la dimension intelectual del autoconcepto fue mas
baja que la del sujeto tipico de su poblacién normal de referencia por
edad y curso. De ellos, el 17.3% (n = 4) presenté una puntuacién en la

Figura 4. Representaci6n grafica correspondiente a los centiles de la dimension intelec-
tual del cuestionario de Autoconcepto GARLEY (CAG) (n = 23).

dimension intelectual inferior o igual a 30, lo que significaba que
tenian puntuaciones muy bajas en esta dimensién. Ademas, el 13% de
los pacientes diabéticos (n = 3) presentaron un nivel muy bajo en las
medidas en el autoconcepto intelectual, con percentiles por debajo
de 15 y puntuaciones inferiores a 30.

El 56.4% de los pacientes diabéticos de nuestra muestra (n=13)
presentaron un muy alto autoconcepto intelectual, puntuando en
esta dimensi6én con mas de 30 (percentil entre 65y 95). E143.4% (n =
10) de los nifios obtuvieron un percentil de 75 o superior, con lo que
su puntuacién en esta dimensién estaba muy por encima de la de la
poblacién normal.
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Figura 5. Representacién grafica correspondiente a los centiles de la dimensién per-
sonal del cuestionario de Autoconcepto GARLEY (CAG) (n = 23).

En cuanto a la dimensién personal, la media de puntuacién direc-
ta de los nifios diabéticos fue de 32.26. Dependiendo si el nifio iba a
Primaria o a la ESO, el percentil que se relacionaba con cada puntua-
cién directa variaba. En Primaria, el percentil que correspondi6 con
dicha puntuacién directa media se encontraba entre 25y 35y, en la
ESO, se encontraba entre 35y 60. Asi, nuestros pacientes presentaron
una distribucién en la dimensién personal cuyas medidas variaban
seglin la edad. Tanto los nifios de Primaria como los de la ESO pre-
sentaron, en general, un percentil por debajo de 50, siendo ademas
muy baja la puntuacién centil media de los nifios de primaria (25-
35). Los nifios de la ESO obtuvieron aqui, en general, medidas mas
elevadas que los de primaria.

La figura 5 nos muestra cémo el 52.3% (n = 12) de los nifios estu-
diados tuvieron un percentil inferior a 50, asi, su puntuacién en la
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dimension personal del autoconcepto era mas baja que la del 50% de
su poblacién normal de referencia por edad y curso. Es importante
remarcar, ademas, que el 34.7 % (n = 8) de ellos obtuvieron medias
muy bajas en la puntuacion centil (inferior o igual a 30) y que el 13%
(n = 3) presentaron un nivel muy bajo de autoconcepto personal con
percentiles por debajo de 15 y puntuaciones inferiores a 30.

Los datos sefialan que el 26.1% de los nifios diabéticos (n = 6) tu-
vieron medidas altas en el autoconcepto personal, puntuando mas
de 30 (percentil entre 65 y 95). Ademas, sélo el 17.4% (n = 4) de los
nifios alcanzaron un percentil de 75 o superior, es decir, medidas
muy altas en la valoracién global de si mismo como persona.
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Figura 6. Representacion grafica correspondiente a los centiles de la dimension sensa-
cién de control del Cuestionario de Autoconcepto GARLEY (CAG) (n = 23).

Por ltimo, en lo referente a la dimensién de sensacién de control,
la media de puntuacién directa de los nifios diabéticos fue de 26.83.
En este caso la puntuacién directa media, en ambos grupos (Primaria
y ESO), correspondia a un percentil entre 30 y 35. No obstante, los
nifios de la ESO obtuvieron medidas mas altas que los de Primaria, en
esta dimensién.

La figura 6 nos permite observar como el 48 % (n = 11) de los
nifios estudiados tuvieron un percentil inferior a 50, es decir, su
puntuacion en la dimensién de sensacion de control del autocon-
cepto fue mas baja que la de los sujetos tipicos de su poblacién
normal de referencia por edad y curso. Un 39.3% (n = 9) presenté un
percentil inferior o igual a 30, siendo esta una puntuacion que se-
fiala medidas bajas en la dimensién de sensacion de control. Mas
concretamente, un 21.7% (n = 5), presentaron un nivel muy bajo en
sensacion de control, con percentiles por debajo de 15 y puntuacio-
nes inferiores a 30.

Cabe destacar que, en la dimensién de sensacion de control, s6lo
el 13% (n = 3) de los nifios obtuvieron un percentil de 75 o superior,
es decir, medidas muy altas en lo que se refiere al grado en que creia
que controlaba su realidad en cuanto a pensamientos, objetos y per-
sonas.

Tabla 2
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Respuesta adaptativa a la enfermedad en pacientes diabéticos

A través de este cuestionario se evaluaban elementos que interve-
nian en la respuesta psicolégica, social, cognitiva, emocional y con-
ductual de los pacientes diabéticos.

A continuacién, analizaremos en detalle los resultados aparecidos
en la tabla 2.

En lo relativo al factor 1 (valoracion de la severidad de la enferme-
dad), la puntuacién media obtenida fue de 2.2, siendo ésta una pun-
tuacién muy baja (considerando que la puntuacién maxima posible
era de 6 y la minima de 0). En particular, en la pregunta “me siento
preocupado por las consecuencias que puede tener para mi ser dia-
bético” la puntuacion media fue de 0. Asi, en general, nuestros pa-
cientes diabéticos describieron su enfermedad como algo serio, mas
concretamente, se sentian preocupados sobre todo por las conse-
cuencias que podia tener ser diabético.

En cuanto al factor 2 (barreras para el cumplimiento del trata-
miento), la puntuacién media obtenida fue de 2.4, siendo ésta una
puntuacién baja (puntuacién maxima posible 5 y minima 0). Mas
concretamente, las preguntas que obtuvieron puntuaciones mas ba-
jas fueron las relacionadas con el aspecto del tratamiento que mas
les costaba seguir, en su caso, las inyecciones de insulina y la moles-
tia de tener que estar pendientes de la hora para cumplir el trata-
miento. Asi, podemos observar cémo nuestros nifios diabéticos con-
sideraron molesto tener que estar pendientes de la hora para cumplir
el tratamiento y les costaba cumplir con las inyecciones de insulina.

En el factor 3 (conducta de salud), la puntuacién media obtenida
fue de 2.3, siendo ésta una puntuacién bastante alta (puntuacién
maxima 3 y minima 0). Asi, los pacientes diabéticos mostraron una
conducta de salud favorable para cumplir su tratamiento, en cuanto
a los aspectos relacionados con la comida, el ejercicio y el peso. Sin
embargo, cabe destacar que, casi la mitad de la muestra, sdlo se con-
trolaba su peso cuando iba a consulta.

El factor 4 (molestias asociadas a la enfermedad) tuvo puntuacién
media de 2.2, siendo ésta bastante alta (puntuacién maxima posible
3 y minima 0). Asi, los pacientes diabéticos presentaron, en general,
pocos sintomas de molestia relacionada con su DM.

En cuanto al factor 5 (repercusién psicolégica), la puntuacién me-
dia obtenida fue de 1.7, siendo ésta una puntuacion baja (puntuacién
méxima posible 4 y minima 0). Podemos sefialar cémo nuestra
muestra mostraba una autoestima que, en ocasiones, se veia afectada
por sentimientos de minusvalia y vergiienza relacionadas con la en-
fermedad, mas concretamente, cuando conocian a alguien y cuando
asistian a alguna actividad social.

Por lo que respecta a la puntuacion media global del Cuestionario
de la Respuesta Adaptativa a la Enfermedad de la Diabetes, ésta fue
de 55.6 (puntuacién maxima posible 70 y minima 0). Es importante
sefialar que, segtn el cuestionario utilizado, para considerar que un
paciente diabético tiene una buena respuesta adaptativa debe obte-
ner una puntuacién media global mayor de 63.5. Los datos de la Gra-
fica 7 nos muestran como el 91.3% (n = 21) de los sujetos de nuestra
muestra de pacientes diabéticos pediatricos obtuvieron una puntua-
cién inferior a 63.5 y, por tanto, no presentaron una buena respuesta

Valores de la media, mediana, desviacién tipica y puntuaciones maximas y minimas obtenidas en las puntuaciones directas (PD) de cada factor y de la puntuacién global
obtenidas del cuestionario Respuesta adaptativa a la enfermedad en pacientes diabéticos (n = 23)

Factor 1 Factor 2 Factor 3 Factor 4 Factor 5 Puntuacién global
Media de PD 22 24 23 2.2 1.7 55.6
Mediana de PD 2.2 2.6 24 2.0 2.0 54.0
D. Tipica de PD 0.52 0.88 0.53 0.49 0.37 6.66
P. Mdxima 5 6 4 4 3 68
P. Minima 1 1 1 1 1 43
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adaptativa de la diabetes. S6lo, el 8.7% (n = 2) de nuestra muestra
manifesté una buena respuesta adaptativa.

La baja puntuacién general de nuestros sujetos en este cuestiona-
rio, que indica la presencia de una mala respuesta adaptativa general,
vendria configurada principalmente por las puntuaciones especial-
mente poco saludables en los items: “me siento preocupado por las
consecuencias que puede tener para mi ser diabético”, “el aspecto de
mi tratamiento que me resulta mas dificil de cumplir son las inyec-
ciones de insulina”, “ me molesta tener que estar pendiente de la
hora para cumplir mi tratamiento”, “cuando conozco a alguien le
digo que soy diabético” y “ cuando asisto a alguna actividad social me
disgusta que los otros sepan que soy diabético” y los factores valora-
cién de la severidad de la enfermedad, barreras para el cumplimien-
to de la enfermedad, conducta de salud y repercusién psicolégica.

Por otra parte, los sujetos que presentaron una buena respuesta
adaptativa en nuestra muestra, atin siendo un porcentaje muy infe-
rior, obtuvieron puntuaciones mas saludables sobre todo en los

” o«

items: “diariamente yo hago (comidas)”, “en general trato de ajustar-
me todo lo que puedo a mi régimen de tratamiento”, “creo que vale
la pena cumplir con el tratamiento para poder tener un buen control
metabdlico”, “tengo sintomas molestos relacionados con la diabe-
tes”, “tengo que visitar frecuentemente al médico porque constante-
mente tengo molestias relacionadas con la diabetes” y “en realidad
s6lo tengo sintomas cuando estoy descontrolado” y en los factores

conducta de salud y molestias asociadas a la enfermedad.

Respuesta adaptativa a la enfermedad

8.70%

Buena conducta adaptativa

Mala conducta adaptativa

91.30%

Figura 7. Representacion grafica correspondiente a la puntuacién total (%) sobre la
respuesta adaptativa a la enfermedad de la diabetes (n = 23).

Discusion y conclusiones

El autoconcepto juega un papel muy importante en el ajuste de una
enfermedad crénica en los nifios y adolescentes. Todo el régimen de
tratamiento que tiene que seguir un nifio y adolescente diabético pue-
de impactar de manera negativa en la configuracién de su identidad.
Existen pocos estudios que hayan investigado cémo el autoconcepto
afecta al nifio o adolescente diabético, es por ello que hemos valorado
la importancia de profundizar en este campo. Empleamos para ello el
cuestionario de autoconcepto GARLEY (CAG) que consta de seis di-
mensiones que analizan en profundidad el autoconcepto.

Los resultados nos muestran como aproximadamente el 50% de
los nifios y adolescentes con diabetes tipo I de nuestra muestra pre-
sentaron, en la mayoria de las dimensiones estudiadas, un nivel bajo
de autoconcepto. Resulté especialmente llamativo el hecho de que
cerca del 30% de los sujetos estudiados manifestaran ademas un au-
toconcepto muy bajo.

Los datos obtenidos van en la linea de las ideas planteadas por los
estudios, que sefialan que “los nifios y adolescentes con diabetes me-
llitus tipo I presentaran un bajo autoconcepto”. Podemos destacar

cémo en practicamente todas las dimensiones (a excepcién de la in-
telectual), la mitad de los nifios diabéticos obtuvieron un autocon-
cepto con valores bajos y que, de estos, un elevado porcentaje, en
muchos caso cercano a una cuarta parte de los nifios estudiados, lo
presentaron muy bajo.

Concretamente, podemos sefialar como los sujetos de nuestra
muestra presentaron distribuciones diferentes en las dimensiones
del autoconcepto, segtn el curso académico. Los nifios de menor
edad, que cursaban primaria, manifestaron niveles bajos en el auto-
concepto fisico, social, familiar y personal, considerando los percen-
tiles en funcién de su grupo normal de referencia por curso y edad.
En la dimensién intelectual, mostraron, sin embargo, puntuaciones
centiles superiores a 50. Los nifios de mayor edad, que cursaban la
ESO, tuvieron puntuaciones centiles superiores a 50 en las dimensio-
nes del autoconcepto fisico, social, familiar e intelectual, consideran-
do el baremo de su poblacién normal de referencia por curso y edad.
Sin embargo, presentaron niveles mas bajos en el autoconcepto per-
sonal (percentiles menores a 50).

Una buena respuesta adaptativa es fundamental para llevar un
adecuado estilo de vida y una buena adaptacién psicolégica y social.
Dicha respuesta adaptativa, a su vez, permite una buena adhesién al
tratamiento y, por tanto, un buen control metabélico. El control me-
tabdlico resulta dificil de cumplir para muchos pacientes y hace que
puedan tener complicaciones médicas (por ejemplo, hipoglucemias,
nefropatias, neuropatias y retinopatias) (Bimbo Williams, 2007;
Wysocki, 2006). En cuanto a los resultados obtenidos en la respuesta
adaptativa a la enfermedad en pacientes diabéticos, a través del
cuestionario aplicado a los nifios (Portilla del Cafial y Jo, 1995), se
realizaron preguntas acerca de la severidad de la enfermedad, de las
barreras de cumplimiento y de las molestias asociadas a la enferme-
dad, entre otras.

La mayoria de los sujetos (mas del 90%) presentaron una mala
conducta adaptativa ante su enfermedad, lo que suponia: una mayor
presencia de barreras en el cumplimiento de la enfermedad, juzgan-
do mas su enfermedad como algo serio y de consecuencias graves
para su calidad de vida, presentando una peor conducta de salud, con
mas frecuencia tenian molestias relacionadas con la diabetes y es-
tando psicolégicamente mas afectados.

Tras analizar todos los factores del Cuestionario Respuesta Adap-
tativa a la Enfermedad en Pacientes Diabéticos, nuestros pacientes
obtuvieron una puntuacién media muy baja en el factor 1 (valoraciéon
de la severidad de la enfermedad), unas puntuaciones bajas en el
factor 2 (barreras para el cumplimiento de la enfermedad) y el factor
5 (repercusion psicolégica) y unas puntuaciones altas en el factor 3
(conducta de salud) y factor 4 (molestias relacionadas con la enfer-
medad).

A partir de los datos podemos destacar como algunos items rela-
cionados con la valoracién de la severidad de la enfermedad, las ba-
rreras para el cumplimiento de la enfermedad y la repercusion psi-
colégica, fueron los que obtuvieron las puntuaciones minimas y que,
varios de los items relacionados con la conducta de salud y las mo-
lestias relacionadas con la diabetes, fueron los que obtuvieron las
mayores puntuaciones.

Los items en los cudles se obtuvieron las puntuaciones minimas
fueron: “me siento preocupado por las consecuencias que puede te-
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ner para mi ser diabético”, “el aspecto de mi tratamiento que me
resulta mas dificil de cumplir son las inyecciones de insulina”, “ me
molesta tener que estar pendiente de la hora para cumplir mi trata-
miento”, “cuando conozco a alguien le digo que soy diabético” y “
cuando asisto a alguna actividad social me disgusta que los otros se-
pan que soy diabético”.

Las bajas puntuaciones encontradas en nuestra muestra en las di-
ferentes dimensiones del autoconcepto y la mala respuesta adaptati-
va, nos lleva a sefialar la necesidad creciente de implementar progra-
mas psicoldgicos de apoyo a estos nifios para mejorar estos elementos

fundamentales de su desarrollo vital ligados a la construccién de su
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identidad y al proceso funcional de adaptacién a su enfermedad.
Ademas, es importante prestar especial atencién a los nifios de me-
nor edad, que muestran menores niveles en autoconcepto.

La investigacion en contextos hospitalarios es un factor estratégi-
co en el desarrollo y mejora de la atencién sanitaria a los ciudadanos
y en las intervenciones comunitarias desde el ambito de la salud pa-
blica, contribuyendo a aumentar la calidad de las prestaciones tanto
individuales como comunitarias y, con ello, el beneficio social para la
poblacién. Con estudios como el nuestro, que intentan describir las
caracteristicas psicolégicas presentes en una enfermedad crénica de
inicio en la infancia, pretendemos sefialar la importancia de la pues-
ta en practica de actuaciones psicoldgicas especificas que ayuden a
prevenir elementos significativos de riesgo para el desarrollo futuro
de los nifios diabéticos (como son la existencia de un bajo autocon-
cepto) y que contribuyan a un mejor ajuste a su enfermedad.

Extended Summary

In recent years, the American Diabetes Association (ADA) has
published detailed guidelines and recommendations for the
management of diabetes in the form of technical reviews, position
statements, and consensus statements. Type I Mellitus Diabetes is the
most frequently diagnosed chronic disease in childhood and
adolescence but recommendations regarding children and adolescents
have generally been included as only a minor portion of these ADA
documents. At present, there is no treatment to cure diabetes but
patient’s quality of life can be improved if a good psychological
adjustment to the disease and medical recommendations are followed.

The existence of psychiatric disorders in childhood and
adolescence is common in diabetic patients, which makes it essential
to conduct important preventive work. Emotional problems that
often exist in children and adolescents with diabetes may be very
important and highlight the need for psychological assistance, in
particular if the secondary consequence is therapeutic failure or poor
metabolic control.

Children and adolescents with diabetes often present
psychological symptoms such as sadness, anger, feelings of social
exclusion, low self-esteem and loneliness.

Currently, it is considered that patient care must respond to a
multidimensional perspective that appreciates both, the clinical and
psychological outcomes. Over the last few years, the study of the
concept and the subject’s perception of himself and his own disease,
its consequences and treatment, have become relevant as a key
element to understand and measure quality of life.

Along with these studies, the aim of this work is to examine the
aspects related to the self-concept dimensions (physical, social,
family, intellectual, personal, and feelings of control) and the
adaptation to the disease process (assessment of disease severity,
barriers to treatment adherence, health behavior, discomfort
associated with the disease, psychological impact) of children and
adolescents with diabetes.

Study participants included 23 pediatric patients, 8-16 years of
age, with Type I Mellitus Diabetes.

Patients in the study came regularly to endocrinology
appointments at the Consorcio Hospital General Universitario of
Valencia, to monitor the disease.

The design of the study was a single test administration.
Sociodemographic and disease variables were examined, self-
concept and adjustment to illness as psychological variables were
assessed. This evaluation was conducted during regular follow-up
visits to the pediatric endocrine of the Consorcio Hospital General
Universitario of Valencia.

The assessment instruments used were: ad-hoc registration for
sociodemographic and disease variables, Garley’s Self-concept
Questionnaire (GSQ), and the Adaptive Response to Disease
Questionnaire in diabetic patients.

To study the demographic and clinical aspects, an ad-hoc form
collecting the medical record number, birth date, age, gender and
academic year was used.

Relevant information was collected: principal information,
secondary information and diagnosis time.

To evaluate self-concept, the Garley’s Self-concept Questionnaire
(GSQ) was used, validated for children and adolescent Spanish
population. It gathers the main self-concept dimensions:

- Physical, which assesses the degree of acceptance and
satisfaction with one’s appearance or physical appearance.

- Social, indicating the individual’s perception of its ability to be
accepted by others and to have friends.

- Intellectual, showing us how to evaluate the subject regarding
its intellectual abilities and academic performance.
- Family, which identifies how the subject interacts with his
family and the satisfaction obtained from his family situation.
- Feeling of control, which is the newest dimension. The individual
values in terms of objects, people and thoughts, to what extent
he believes that controls that reality.

- Personal, which is an overall evaluation as a person. Is a more
abstract dimension than the above, and therefore can be
considered as a self-steem scale.

A questionnaire was used to assess the adaptive response to the
disease of MD (the questionnaire was developed and validated in
Cuban population, validation is due for Spanish population).

Adaptive response to a disease is known as the psychosocial
adequacy of behavior, emotional state, and assessment of the patient
in relation to it. In case of MD, it requires the patient’s lifestyle
adjustment that often presents psychological and social
maladjustment that may negatively affect treatment adherence and
thus, metabolic control (Portilla del Cafial & Jo, 1995).

In order to assess the scope of the subject’s efforts and demonstra-
tions to achieve the adjustment to the disease, the questionnaire that
assess elements involved in the psychosocial response to the disease
in diabetic patients was used, including also cognitive, emotional and
behavioural elements. Interventions with the aim of promoting diabe-
tes management are rooted in the assumption that better adherence
to diabetes management leads to better well-being.

There are five component factors in the Adaptive Response to the
Disease Questionnaire (Portilla del Cafial & Jo, 1995). The factors
evaluated were:

- Severity of the disease rate, which is the degree to which the
patient judges his disease as something serious with important
consequences for quality and length of his life.

- Barriers to the adherence to treatment, which refers to those
aspects of the treatment or related to it, which are valued by the
patient as negative or burdensome.

- Health behavior, which is the degree to which the behavior is
conducive to treatment compliance.

- Discomfort associated with the disease, which relates to the
frequency of occurrence and intensity of bothersome symptoms
of MD.

- Psychological impact, which is the degree to which the patient’s
self-esteem is affected by feelings of worthlessness and shame
associated with the disease.

The main findings show us that approximately 50% of children
and adolescents with type I diabetes have low levels of self-concept
in most of the dimensions studied, except for the intellectual, being
particularly significant the fact that about 30% of the children under
study have a very low self-concept.

Research informs similar findings to those reported by different
studies: “Children and adolescents with Type I Mellitus Diabetes
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frequently inform of a low self-concept”. It is shown in practically all
dimensions (except for the intellectual), that half of the children
with diabetes presented low values for the self-concept and, a high
percentage (close to a quarter of the children under study) was very
low.

Distribution of the measures presented by patients showed
differences in the self-concept values according to the academic year.
Younger children, attending primary school, showed low levels in
physical self-concept, social, family and personal using their
reference group’s percentile scale, but in the intellectual dimension
they present levels above the 50 percentile. As for older children,
attending the ESO, results inform of high levels of physical self-
concept, social, family and intellectual using their reference group’s
percentile scale, however, a low level of personal self-concept was
found (percentile below 50).

A good adaptive response to the disease is essential to maintain
an adequate lifestyle and a good psychological and social adjustment,
allowing a good adherence to the treatment and therefore permitting
a good metabolic control. Metabolic control is difficult to achieve for
many patients and implies short and long term significant medical
difficulties.

Most of the subjects informed of low adaptive behaviours to the
disease. This allowed a greater presence of the following elements:
more barriers approaching the disease, they judged their disease as
something more serious with important consequences for their
quality of life, who had poorer health behaviours, which often had
diabetes-related discomfort and were psychologically more affected.

After studying all the factors of the questionnaire Adaptive
Response to Disease in Diabetic Patients, a very low average score
was obtained for factor 1 (assessment of the severity of the disease),
low scores on factor 2 (barriers approaching the disease) and factor
5 (psychological impact) and higher scores on factor 3 (health
behavior) and factor 4 (discomfort associated with the disease).

The fact that diabetic patients have poor adaptive responses was
reflected especially in the factors: assessment of the severity of the
disease, barriers approaching the disease and the psychological
impact, and minimum scores for the items: “I am concerned about
the possible consequences that being diabetic may have for me”,
“The aspect of my treatment that I find it more difficult to meet are
insulin injections,” “I resent having to be aware of the time to
complete my treatment”, “When | meet someone I say that I am
diabetic” and “When I attend social venues, I dislike others knowing
that I am diabetic”.

The low scores value found in most of the different dimensions of
the self-concept and the poor adaptive response suggest the need to
implement psychological programs to support these children
improving these vital developmental areas connected to the
construction of identity and the functional adaptation process to
their disease.

Increasing numbers of youth with diabetes require intensive
treatment programs to reduce the development of complications.
Intensive management increases the burdens placed on routines and
relationships of children and their families. Understanding how both
diabetes and its treatment influence the child’s quality of life become
important. Intensive treatment of type I diabetes often disrupts a
child’s usual activities, requires disease-focused behaviours from the
child and family, and potentially impacts overall quality of life.

Diabetes-specific family conflict may detract from the child’s
general quality of life. Interventions that focus only on direct,
behavioural processes and neglect emotional, cognitive, social and
family processes are unlikely to have an impact on general well-
being. Multicomponent interventions are highly recommended for
children with diabetes and their families.
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