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RESUMEN

Introduccidn: La transformacién cultural sanitaria posee un rol determinante
en el manejo de la diabetes mellitus como una via para autogestionar esta
condicion cronica de salud y consigo, alcanzar el control metabélico y una
adecuada calidad de vida.

Objetivo: Describir el origen, evolucién y algunos efectos en la transformacién
cultural sanitaria en nifios y adolescentes con diabetes en Cuba desde el
enfoque del Programa Convivencia.

Resultados: Los programas educacionales para el cuidado de la diabetes
infantil surgieron en los EE. UU. con el nombre de “campamentos”, modalidad
implementada en Cuba por el Instituto Nacional de Endocrinologia de La
Habana desde 1969 hasta 1992. En esta fecha, como consecuencia de las
dificultades econdmicas ocasionadas por el conocido “periodo especial” fue
necesario crear una nueva modalidad educativa a la que se llamo
“convivencia”, caracterizada desde sus inicios, por incluir a los miembros de las
familias en sus actividades. La atencion y educacion ofrecida desde la vision de

la atencién multidisciplinaria permite aprender y obtener autonomia en el
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manejo de esta condicion médica por los participantes.

Conclusiones: EIl programa de Convivencia nacié en Cuba para infantes con
diabetes y sus familias. Desde su implementacion ha mejorado la calidad de
vida de la poblacion infantii y adolescente con diabetes, con algunas
transformaciones culturales sanitarias que contribuyen a una mayor adherencia
a la terapéutica y a la reduccion de ingresos y consultas por descompensacion
en sus participantes.

Palabras clave: diabetes; programa de Convivencia; nifios; adolescentes;

educacion; autonomia; cultura sanitaria.

ABSTRACT

Introduction: The cultural health transformation has a determining role in the
management of Diabetes Mellitus, as a way to self-manage this chronic health
condition and with it, achieve metabolic control and an adequate quality of life.
Objective: To describe the origin, evolution and effects of the sanitary cultural
transformation of the Convivencia National Program for Children and
Adolescents with Diabetes in Cuba.

Results: Educational programs for the care of childhood diabetes emerged in
the United States under the name of "Camps", a modality implemented in Cuba
by the National Institute of Endocrinology of Havana from 1969 to 1992. At this
date, as a consequence of the economic difficulties caused by the well-known
"Special Period", it was necessary to create a new educational modality which
was called Convivencia, characterized from its beginnings, for including family
members in its activities. The care and education offered from the vision of
multidisciplinary care allows learning and obtaining autonomy in the
management of this medical condition by the participants.

Conclusions: The Convivencia program was born in Cuba for infants with
diabetes and their families. Since its implementation, the quality of life of
children

and adolescents with diabetes has improved, with some cultural health
transformations that contribute to greater adherence to therapy and a
reduction in admissions and consultations due to decompensation in its

participants.
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"Educar es preparar al hombre para la vida" José Marti’

Introduccidn

El diagndstico de diabetes mellitus (DM) durante la infancia puede generar
ansiedad y angustia en los nifios, los adolescentes y sus familias.®:2)

La incertidumbre relacionada con el futuro y las posibles complicaciones
gue provoca la diabetes, producen diversos problemas psicosociales en el
infante diagnosticado y sus familiares, lo que ocasiona que se presenten
con frecuencia las llamadas “situaciones familiares inadecuadas”.(®

La funcién principal del equipo de salud que trata nifios y adolescentes con
diabetes es lograr que se conviertan en individuos fisicamente capaces,
metabdlicamente  controlados, psicolégicamente  compensados Yy
socialmente adaptados para vivir en colectivo con sus grupos
semejantes.®

Un pilar indispensable en el manejo de la DM, es la educacion dirigida al
conocimiento de las particularidades de esta condicién médica, tanto en los

aspectos fisicos como psicolégicos.®:6)
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La historia de la educacion mediante programas de atencion personalizada
y colectiva, comprende varias modalidades educativas implementadas ya
sea en “campamentos” como, en las actividades de las “convivencia”
implementadas en Cuba que, a diferencia de anteriores propuestas,
involucra a la familia. Sobre esta modalidad de trabajo educativo en
particular, se ha publicado poco.

En Cuba, el trabajo de promocion y prevencion de salud involucra acciones
en todos los niveles de la atencion sanitaria relacionadas con el
diagnostico, tratamiento y seguimiento de las enfermedades cronicas no
transmisibles y en particular, la DM.

Dada la importancia de la cultura sanitaria en relacién con la DM, el
presente articulo persigue describir los antecedentes del Programa de
Convivencia en Cuba y algunas de las diferencias entre este programa
educativo y el programa de campamentos. Igualmente pretende describir el
papel de la cultura sanitaria como via para alcanzar la autonomia vy
automanejo por los propios infantes con la ayuda de sus familiares también

educados en diabetes.

Para que la poblacién infantil con DM obtenga un dominio pleno de cémo
manejar su condicién, es necesario que un equipo de salud competente
ofrezca una educacion terapéutica que les garantice un futuro con mejor
calidad de vida; en las dimensiones fisica, psicolégica y social.(7:®)

Este articulo esta estructurado en tres partes. Una dedicada a describir los
antecedentes de los programas educativos en Campamentos Yy
Convivencia para la educacion de nifios y adolescentes con diabetes, la
segunda, a describir las actividades que se desarrollan en la Convivencia y
una tercera, en la que se describen los impactos esperados en la
transformacién cultural sanitaria de los infantes y familiares en el manejo
de la diabetes como resultado de la aplicacion de las actividades

educativas durante Convivencia.
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Antecedentes de los programas educativos en “campamentos”
y “convivencia” para la educacion de nifnos y adolescentes con
diabetes

En la educacion existen numerosas conceptualizaciones de programa
educativo. De acuerdo a la Clasificacion Internacional Normalizada de la
Educacion (CINE 1997)®) declarada por la Organizacién de las Naciones
Unidas para la Educacion, la Ciencia y la Cultura (UNESCO), se entiende por
programa educativo al “conjunto o secuencia de actividades educativas
organizadas para lograr objetivos predeterminados, entre ellos, el aumento de
conocimientos y de comprension.”

Cano-Pérez y otros*® declaran que un programa educativo surge de la
necesidad objetiva de la época y la sociedad, es una alternativa de solucion del
problema de la formacién del hombre y por lo tanto, constituye la anticipacion
pronosticadora de una realidad futura ideal.

Los autores asumen, contextualizando la definicion de Acosta-Gémez,*V con la
definicion operacional del Programa Educativo Convivencia: “Sistema de
actividades educativas que en su cualidad de ser participativo y contextualizado
en la practica, brinda a los nifios, adolescentes y familiares, alternativas de
solucion para la transformacién positiva y duradera en sus comportamientos en
su condicion de personas con diabetes, la cual les permita alcanzar un
adecuado control metabdlico y una buena calidad de vida”.

Existen diferentes modelos de educacion terapéutica diabetoldgica que se han
creado en el devenir historico. Dentro de ellos se encuentran los campamentos
vacacionales y posteriormente surgié en Cuba el programa Convivencia.

Tras el descubrimiento de la insulina en 1921, se fundd por Joslin® en 1925,
el primer campamento para nifios con diabetes en Michigan, EE. UU. y también
para los jovenes de barrios marginales, el campamento de verano al aire libre
"Clara Barton”, en North Oxford, Massachusetts,*® en honor a la enfermera
humanitaria y universalista fundadora de la Cruz Roja estadounidense.

En 1932, el propio Dr. Joslin®? y las Mujeres Universalistas unieron sus fuerzas
para crear el campamento Casa Natal "Clara Barton”, una "isla de seguridad"
para los nifios diabéticos, inicialmente solo para nifias.(® Este campamento fue

un éxito, y en 1948, se solicito a las Mujeres Universalistas la apertura de otro
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campamento para chicos en una propiedad adquirida en Charlton por el Dr.
Joslin.

En el afio 1954 en Uruguay se creo6 el primer campamento, como una forma de
aplicar un programa de educacion para nifios con diabetes.®) Posteriormente,
se crearon otros en diferentes paises del continente sudamericano.
Rapidamente, los campamentos se convirtieron en los programas de educacion
a nifios y adolescentes con diabetes mas grandes y reconocidos del mundo.

En Cuba comenzaron los campamentos en el afio 1969, a iniciativa del
profesor Guell Gonzalez,® Jefe del Departamento de Endocrinologia
Pediatrica del Instituto Nacional de Endocrinologia, apoyado por el Ministerio
de Salud Publica. A finales de los 80 ya existian campamentos en Santiago de
Cuba, Camaguey, Villa Clara, Cienfuegos, Sancti Spiritus, Holguin y Pinar del
Rio, entre otras sedes.

En 1990 como consecuencia de una severa crisis econémica que sufrié el pais,
la mayoria de los campamentos fueron suspendidos. Esto origind serias
dificultades para la educacion diabetolégica para nifios y jovenes con diabetes.
Entonces surge en 1993, como forma alternativa a las actividades del
campamento, la actividad educativa para infantes nombrada “Convivencia”, en
el Centro de Atencion al Diabético (CAD), del Instituto Nacional de
Endocrinologia (INEN), en La Habana, ideado por Vera Gonzéalez.(t6

Hasta ese momento, este modelo educativo no existia. Hoy ha sido replicado
en Matanzas, Cardenas, Sancti Spiritus, Villa Clara, Camaguey, Las Tunas
(Puerto Padre) y Santiago de Cuba, rigiéndose por los estandares publicados y
ajustado a las posibilidades de cada lugar.®”)

Actividades que se desarrollan en la “convivencia”

Es un programa educativo con algunas caracteristicas de la modalidad del
hospital de dia, de una semana de duracion, dirigido a infantes con diabetes
acompanados de sus padres o tutores. Se distingue por mantener los
principales objetivos de los campamentos, pero con formas y métodos

educativos diferentes.
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Los objetivos van dirigidos a brindar educacion terapéutica a nifios y
adolescentes con diabetes mellitus y su familia, lograr el control diabetolégico
adecuado a corto y mediano plazo en los pacientes, identificar y tratar de
manera temprana las complicaciones cronicas de la diabetes, lograr
independencia y autonomia en el manejo de la diabetes por parte de pacientes
y familiares, apoyar a las instituciones de salud de la atencion primaria y
secundaria, entrenar a médicos residentes, endocrindlogos, licenciados en
enfermeria y otros profesionales de la salud involucrados en la actividad, y
servir de referencia para el trabajo de otros CAD del pais que realicen ingresos
diurnos.

El programa Convivencia para nifios y adolescentes con DM se realiza durante
cinco dias habiles de una semana de receso escolar, dos veces al afio, la
primera para nifios entre 3 y 12 afios de edad y la otra para adolescentes entre
13 y 18 aflos de edad, en la tercera semana de las vacaciones de verano.
Ambos grupos quedan constituidos por 25 - 30 nifios 0 adolescentes con DM.
No se admiten a nifios o adolescentes con cetoacidosis, con otra enfermedad
cronica o infectocontagiosa en fase aguda, pacientes con discapacidades
motoras graves, 0 con trastornos de conducta que le impidan realizar las
actividades indicadas durante el ingreso.

Al final de la semana se realiza un resumen cientifico, docente y administrativo.
Se analiza y discute cada caso en particular y se destacan las situaciones

positivas 0 negativas presentadas durante la semana de convivencia.

Etapas de desarrollo
Las etapas de desarrollo son tres.
Etapa I. Diagnostico
Entre los meses de febrero a mayo de cada afio se realiza la divulgacion de
la actividad. La comunicacion se dirige a los endocrindlogos de las areas de
salud de La Habana, asi como a los endocrindlogos y pediatras de aquellas
provincias que no tienen el Programa de Convivencia implementado.
A partir de ese momento se envian las propuestas de los posibles
participantes a los organizadores y se determina qué infantes pueden

integrarse.
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Se priorizan los que nunca han participado, aunque también se seleccionan
algunos repitentes los que, tanto padres como infantes apoyan y dan animo
a los principiantes, que generalmente llegan con muchos temores por la

incertidumbre que ocasiona el reciente diagndstico de diabetes.

Etapa Il. Sensibilizacion
Se analizan las motivaciones y aspiraciones, se confecciona la matricula de
los participantes y se localizan y reclutan a los coordinadores de las

diferentes especialidades médicas interesados en participar.

[ll. Ejecucion

Se realiza una historia clinica a cada paciente, que incluye examen
oftalmolégico, podolégico y estomatolégico, asi como la evaluacién
psicoldgica. Se le indican andlisis complementarios para evaluar el control
metabdlico, la funcion renal, hepatica, la funcién del tiroides (en caso de
bocio o signos clinicos de disfuncidén tiroidea) u otros estudios que pudieran

ser necesarios tras la evaluacioén clinica inicial.

Etapa de materializacion del programa educativo
En la etapa de materializacion se aplican las diferentes formas de
organizacion. Se desarrollan clases, talleres y juegos interactivos vy
fisicos.(*® Se busca el desarrollo de la motivacion y la comunicacién de los
participantes con independencia y el desarrollo de los contenidos de
acuerdo a la racionalidad del conocimiento por edades. Los temas varian
de acuerdo con las necesidades de los grupos, pero versan sobre la
condicion y manejo de la DM para todos y las particularidades para

adolescentes.
IV. Evaluacion:
- Se produce una etapa diagnostica inicial entre el equipo de trabajo

de la convivencia y los médicos que realizan la solicitud, con la

seleccioén de los que quedan matriculados.
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- Al comenzar el programa de actividades, diariamente y al final de
cada jornada, se reune el equipo de trabajo para analizar las
actividades del dia, se sefalan las diferentes situaciones positivas o
negativas acontecidas durante la actividad, asi como las
particularidades de cada infante o familiar que merezca su atencion.
Esta etapa es intermedia, continua y procesal.(®®

- Al final de la semana de actividades se realiza un analisis que
permite obtener un resumen de la satisfaccion de todos los
participantes (equipo de especialistas, familiares y pacientes) y se
hace el resumen integral de cada paciente atendido para el registro
en el propio programa y para la Atencion Primaria de Salud. Estos
resultados son evaluados por los decisores para mejorar areas del
programa para la préxima edicion. De esta manera se determina en
forma sisteméatica y objetiva la estructura, el proceso y los resultados

del programa.®

Efectos en la transformacidn cultural sanitaria de los infantes y
familiares
Desde lo vivencial como método y la revision bibliografica, se presenta en
la siguiente tabla las caracteristicas que establecen diferencias entre la
modalidad educativa del campamento vacacional y de la convivencia en la
educacion diabetolégica de los nifios, adolescentes con diabetes y sus

familiares (tabla 1).
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Tabla 1 - Caracteristicas diferenciales entre las modalidades de campamentos
vacacionales y las de Convivencia para nifios y jovenes con diabetes y sus familiares
Campamentos Convivencia
Actividades relacionadas con el comportamiento de pacientes y familiares

Reflejan sus temores, ansiedades y sentimientos de | Se detectan disfunciones padre- hijos y la capacidad

independencia. resolutiva de los padres ante contingencias.

Los jovenes expresan mas libremente sus | Los infantes y sus padres o tutores expresan sus

inquietudes. dudas y aprenden sobre el manejo de la diabetes.
Pasan 24 hr en el campamento. A diario regresan a sus hogares.
No participan los familiares. Participacion activa de familiares.

Actividades relacionadas con practicas atencionales y gerenciales

No se realizan estudios complementarios. Se realizan estudios complementarios.
Atencion monodisciplinaria. Atencion multidisciplinaria.

Sin vinculo con la atencién primaria de salud. Vinculado con la atencién primaria.
Ejecucion més costosa. Ejecucion menos costosa.

Estas diferencias justifican a la “Convivencia” como un programa mas integral,
de atencion holistica que enlaza a los niveles de Atencion Primaria y Secundaria
de Salud, lo que ofrece la unidad del sistema de salud en la atencion médica en
aras de una transformacion en la cultura sanitaria de nifios, jovenes,
adolescentes y familiares siguiendo la ruta Atencién Primaria- Atencion
Secundaria- Atencion Primaria. Esto permite dar continuidad y lograr cambios
duraderos en la conducta, como todo programa educativo debe proponer.
Mediante la educacién, los grupos de nifios y adolescentes con diabetes
desarrollan cualidades, estilos de vida, creencias y tradiciones ajustadas a su
propia realidad,89 |la de ser personas con diabetes.?021.22)

Otro aspecto clave es que las actividades educativas varian de acuerdo con la
identificacibn de las necesidades de aprendizaje obtenidas durante la
exploracion inicial, lo que las convierte en acciones flexibles y adaptadas a las
necesidades individuales de los participantes.®%23)

Por ello, el programa Convivencia es bien aceptado tanto por los infantes como
por sus familiares al desarrollar actividades dindmicas y participativas que

favorecen la reflexion y el debate de sus problemas por los grupos de familiares,
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nifios y adolescentes.

El programa contribuye, ademés, a que la condicion de tener diabetes sea
reconocida y aceptada, sintiéndose mas seguros al mejorar sus conocimientos y
habilidades en el automanejo. Estimular y reforzar la cultura sanitaria en diabetes
promueve la independencia y autonomia de los nifios y adolescentes con esta
condicién médica crénica, tanto desde el punto de vista individual como social@*
Este programa sirve de referencia para el manejo educativo de los infantes con
DM y forma parte del modelo de atencidon para el control metabdlico de nifios y
adolescentes con diabetes de otros CAD del resto del pais. Crea un vinculo
entre infantes, familia y personal de salud en la busqueda de alternativas para
garantizar el autocuidado y prevenir las complicaciones agudas o cronicas en los
infantes con esta condicion de salud.

El interés mostrado por los nifios y adolescentes con diabetes y sus familiares en
participar en mas de una ocasion, al igual que la replicacion voluntaria de la
actividad por parte de los endocrindlogos provinciales, avizoran impactos
alentadores para lograr una cultura sanitaria de calidad en relacion a la diabetes
durante la infancia.

El redisefio de las actividades educativas de forma estructurada, generalizada e
implementada como un Programa Nacional de Convivencia para nifios vy
adolescentes con diabetes es una via para que infantes y futuros adultos con
esta condicién, desde su cultura sanitaria, se conviertan en activos promotores

de salud y autogestores de su propia salud.

Conclusiones

El programa Convivencia naci6é en Cuba para infantes con diabetes y sus
familias. Desde su implementacion ha mejorado la calidad de vida de la
poblacién infantil y adolescente con diabetes, con algunas transformaciones
culturales sanitarias que contribuyen a una mayor adherencia a la terapéutica y a
la reduccion de ingresos hospitalarios y consultas por descompensacion en sus

participantes.
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