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“Educar es preparar al hombre para la vida."
José Marti*

Resumen
Introduccion: La diabetes mellitus es una enfermedad cronica que requiere que
los nifios, adolescentes y sus familiares posean una cultura que les permita
autogestionar su condicion, alcanzar un buen control metabdlico y adecuada
calidad de vida. La educacion tiene un rol basico para lograrlo. Objetivo:
describir la historia e impacto del programa educativo “Convivencia” en su
cultura, dirigido a los infantes con diabetes y sus familias en Cuba Desarrollo:
Se realizé una investigacion cualitativa, descriptiva, aplicando métodos de la
revisibn documental y bibliografica de articulos publicados en acceso abierto
entre los afios 2020- 2024; esto permiti6 el analisis historico légico y la
periodizacion del objeto de estudio, la abstraccion y sintesis para obtener su
evolucion historica, encontrandose que la primera modalidad educativa grupal
para infantes con diabetes surgid en los Estados Unidos y se llamaron
campamentos. Esta modalidad existi6 en Cuba desde 1969, pero en 1992 ante
las dificultades econdmicas surgidas, se cred la “Convivencia”’, que se
caracteriza en que incluye a los familiares, es dindmica, crea autonomia en los
nifios que reciben durante esa etapa, una atencion médica por un equipo de
trabajo interdisciplinar. Conclusiones: La historia de la “Convivencia” de los
infantes con diabetes y sus familias en Cuba es relativamente joven como
programa educativo, que con logros y resultados positivos en la cultura de la
poblacion infantil y adolescente con diabetes y sus familias, necesita ser
redisefiado para su perfeccionamiento y lograr futuro adulto activo y autogestor
de su condicién, desde su cultura.
Introduccion
El diagnostico de Diabetes Mellitus (DM), en la infancia y adolescencia puede
generar ansiedad, angustia e impotencia tanto en los niilos como en los
adolescentes y sus familias. %3
La incertidumbre relacionada con el futuro y las posibles complicaciones que
provoca la diabetes, producen diversos problemas psicosociales en el
diagnosticado y familiares; se presentan con frecuencia las llamadas

“Situaciones Familiares Inadecuadas”. 4



La funcion principal del equipo de salud que trata nifios y adolescentes con
diabetes es lograr que sea en la vida un individuo fisicamente capaz,
metabdlicamente controlado, psicolégicamente compensado y socialmente
apto para vivir en colectivo con sus grupos semejantes.®

Un pilar indispensable en el manejo de la Diabetes es el conocimiento por el
afectado y sus familiares sobre las particularidades de esta condicion de vida
fisica y psicoldgica. &7

La historia del manejo de estos nifios y adolescentes con diabetes comprende
varios meétodos educativos, incluidos los campamentos, iniciados en Estados
Unidos, posteriormente en América Latina y el resto del mundo. Han surgido
incluso, programas estructurados para estas modalidades, entre las que se
encuentran las convivencias, pero sobre este tema se ha publicado poco.

Por ello, se presenta esta revision para describir la historia de la convivencia de
los infantes con diabetes y sus familias en Cuba y los impactos esperados en
su cultura, como consecuencia de las actividades desarrolladas durante la
Convivencia.

Desarrollo

La necesidad de que la poblacion infantil con diabetes, obtenga un dominio
pleno de cédmo manejar este estado, se requiere por parte del equipo de salud
competente, ofrecer una educacién terapéutica que incluya técnicas de
ensefianza especificas, supervision y actualizacion de conocimientos,
modificaciones de las actitudes terapéuticas, y otros elementos que les
garanticen un futuro con mejor calidad.

La calidad de vida tiene multiples enfoques. Para este estudio se refiere a la
calidad de vida relativa a salud, que tiene una creciente importancia pues
constituye una medida centrada en el sujeto, que mide el estado de este
respecto a su propia salud, en las dimensiones fisica, psicoldgica y social; y por
otro, se utiliza para analizar la efectividad de las actuaciones médicas y por
ende, de los programas e intervenciones en el &mbito sanitario.8?°

Para su mejor comprension, se ha estructurado este manuscrito en tres partes;
una, dedicada a describir los antecedentes de los programas educativos en
campamentos y convivencias para la educacion de los nifios y adolescentes

con diabetes; la segunda, a describir las actividades que se desarrollan en la
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convivencia y una tercera parte donde se describen los impactos esperados en
la transformacion cultural de los infantes y familiares en el manejo de la
diabetes como resultado de la aplicacion de las actividades educativas durante
convivencia.

Antecedentes de los programas educativos en campamentos vy
convivencias para la educacion de los nifios y adolescentes con diabetes
Para poder entender mejor esta investigacion, es necesario definir qué es un
programa educativo.

En la educacidn existen numerosas conceptualizaciones de Programa
Educativo. Para los propositos de este articulo, los autores presentan algunas
definiciones. El Diccionario de Lengua espafiola lo define como “Previa
declaracion de lo que se piensa hacer en alguna materia u ocasion; sistema y
distribucion de las materias de un curso o asignatura, que forman y publican los
profesores encargados de explicarlos. Proyecto ordenado de actividades, entre
otras.'?

Pérez MF, ! plante6 que un Programa Educativo surge de la necesidad
objetiva de la época y la sociedad, es una alternativa de solucion del problema
de la formacion del hombre y por lo tanto constituye la anticipacion
pronosticadora de una realidad futura ideal.

Teniendo en cuenta las definiciones anteriores, los autores proponen para el
desarrollo de esta investigacion la siguiente definicion operacional de Programa
Educativo para la Convivencia como: “Sistema de actividades educativas, que
en su cualidad de ser participativo y contextualizado a la practica, brinda a los
nifios, adolescentes y familiares alternativas de solucién para la transformacion
positiva y duradera en sus comportamientos para su condicibn como personas
con diabetes , que les permitan alcanzar un adecuado control metabdlico y una
buena calidad de vida”.

Con el propésito de seguir la logica de esta investigacién, se describen la
evolucion histérica de los campamentos y la convivencia como programas
educativos.

Existen diferentes modelos de educacion terapéutica que se han creado en el
devenir historico, dentro de ellos se encuentran los campamentos vacacionales

y posteriormente se disefié en nuestro pais el programa Convivencia.'?



Por iniciativa del Dr. Elliott P. Joslin, y tras el descubrimiento de la insulina en el
1921, se fundé en 1925 2 el primer campamento para nifios con diabetes en
Michigan, Estados Unidos. '* Para 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 del mismo
nombre, 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 sélo para nifias.* Este campamento
fue un éxito, y por ello en 1948, solicita a las Mujeres Universalistas la apertura
de otro campamento para chicos en una propiedad adquirida por él en
Charlton, MA.

En América Latina, en el afio 1954, en Uruguay se creé el primer campamento,
como forma de aplicar un programa de educacion para infantes con diabetes.
13 posteriormente se crearon en otros paises del continente sudamericano. 1°
Rapidamente, los campamentos, para chicas y chicos con diabetes se
convirtieron en los programas de educacion a infantes con diabetes mas
grande y reconocido del mundo.41>

Se demostrd entonces, la utilidad de estas actividades en la que los nifios,
nifas y adolescentes con diabetes mejoraban ostensiblemente su control
metabdlico y calidad de vida. 1415

Se cumplia la méxima martiana de 1882: “Educar es poner coraza contra los
males de la vida”.1®

En Cuba, comenzaron los campamentos en el afio1969 a iniciativa del profesor
Ricardo Guell Gonzéalez, 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, Sancti Spiritus, Holguin y Pinar del Rio, entre otras
sedes.

En 1990 como consecuencia de una severa crisis econdmica que sufrié el pais,
la mayoria de los campamentos fueron suspendidos. Esto origind serias

dificultades para la educacion diabetologica para nifios y jovenes con diabetes.



En 1992, se hizo necesario buscar una forma alternativa que supliera las
actividades del campamento y surge a mediados de 1993, y por iniciativa del
autor principal de este articulo, la actividad educativa para infantes con
Diabetes y sus familiares que se nombré “Convivencia”, 1’18 en el Centro de
Atencion al Diabético del Instituto de Endocrinologia,

Hasta la fecha este modelo educativo ha sido replicado en Matanzas,
Cérdenas, Sancti Espiritus, Villa Clara, Camaguey, Las Tunas, Puerto Padre y
Santiago de Cuba, dirigiendose por los estandares publicados, ajustado a las
posibilidades de cada lugar.

Actividades que se desarrollan en la Convivencia

La Convivencia es un programa educativo lejanamente basado en la modalidad
de “hospital de dia”, de una semana de duraciéon dirigida a infantes con
diabetes acompafados de sus padres o tutores; se distingue por mantener los
principales objetivos de los campamentos, pero con formas y métodos
diferentes.

Los objetivos del programa van dirigidos a brindar educacion terapéutica a
nifos y adolescentes con diabetes mellitus y su familia, lograr control
diabetolégico adecuado a corto y mediano plazo en los pacientes atendidos,
identificar y tratar de manera temprana las complicaciones crénicas de la
diabetes, en caso que estén presente, lograr independencia y autonomia en el
tratamiento de la diabetes por parte de pacientes y familiares, apoyar a las
instituciones de salud de atencion primaria y secundaria, entrenar a médicos
residentes en la especialidad, endocrinélogos, licenciadas en enfermeria y
otros profesionales de la salud involucrados en la actividad, y servir de
referencia para el trabajo de otros CAD (Centro de Atencién al Diabético), del
pais que realicen ingresos diurnos.

Se admiten a nifilos y adolescentes con Diabetes Mellitus (DM), de 3 a 18 afios
de edad que tengan el consentimiento de sus padres o tutores para participar.
No se admiten a nifios 0 adolescentes con cetoacidosis, enfermedad cronica o
infectocontagiosa en fase aguda, pacientes con minusvalias Yy/o
discapacidades severas que le impida realizar las actividades indicadas
durante el ingreso y a pacientes con trastornos de conducta severo, que pueda

ofrecer peligro para el buen desenvolvimiento de la actividad.



Las convivencias para nifios y adolescentes con DM, que se realizan en el CAD
del Instituto de Endocrinologia (INEN), se estructuran en dos momentos de 5
dias habiles de una semana, dos veces al afio. Uno de esos momentos esta
destinado a nifios con edades comprendidas entre los 3 a 12 afios. Se
desarrolla durante la semana de receso escolar; y el otro esta dirigido a
adolescentes (13 a 18 afios), que coincide con la tercera semana de sus
vacaciones de verano.

Ambos grupos quedan constituidos por 25 a 30 nifios o adolescentes con DM.
Al final de la semana, se realiza un resumen cientifico, docente vy
administrativo, donde se exponen los casos ingresados que resultaron de
mayor interés docente, asi como también las situaciones presentadas durante
la semana de Convivencia.

Quedd implementada por primera vez, una técnica de educacion y chequeo
estomatoldgico dentro de un programa educativo para infantes con diabetes.

La Convivencia tiene varias etapas de desarrollo:

Etapa |. Diagndstico. Luego de una divulgacion previa se realiza el diagndstico

por distintos endocrinélogos y pediatras del pais en aquellas provincias que
aun no tienen el Programa de Convivencia, y de las areas de salud de la
Habana, para que envien sus propuestas a los organizadores y se determina
gué infantes deben integrarse al Programa. Se utilizan las vias digitales de las
redes sociales y el correo electronico. Esta etapa sucede en los meses de
febrero y mayo de cada afio.

Etapa 1l. Sensibilizacién. Se analizan las motivaciones y aspiraciones, se

confecciona la matricula de los participantes y se concientizan a los
coordinadores de las especialidades médicas.
lll. Ejecucién. Etapa de materializacién del Programa educativo. Se aplican las
diferentes formas de organizacion:
- Se enfatiza en la importancia del aprendizaje de los contenidos no solo con
vistas a la adquisicibn de los conocimientos, sino en las vias de
materializarlos de forma practica, tanto por el nifilo como por el padre tutor.
Esto se desarrolla en clases talleres y juegos interactivos. Se busca el
desarrollo de la motivacion y la comunicacion de los participantes con

independencia y el desarrollo de los contenidos de acuerdo a la racionalidad
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del conocimiento por edades. Los temas varian de acuerdo a las
necesidades de los grupos, pero basicamente versan sobre:
Hipo/Hiperglucemia, conteo de carbohidratos, insulinoterapia, situaciones
especiales, embarazo/aborto/enfermedades de trasmision sexual (solo para
adolescentes), y cualquier tema de interés que soliciten padres o pacientes.

Se les realiza una historia clinica, complementarios (glucemia, colesterol,
triglicérido, é&cido urico, creatinina, fosfatasa alcalina, filtrado glomerular,
microalbuminuria, hemoglobila glucosilada (HbAlc), y estudios hepaticos
con la indicacién de Transaminasa Glutamico Pirtvica (TGP), Transaminasa
Glutamico oxalacética (TGO), y Ganmaglutamiltranspeptidasa (GGT). Se
realizan, ademas, los que sean necesarios de acuerdo a la valoracién
médica y la evaluacion por diferentes especialidades (endocrinologia,
nutricion, oftalmologia, psicologia, estomatologia, podologia,

IV. Evaluacién. Para su comprension se enmarca en una etapa, pero la misma

se realiza de forma sistemética a cada actividad, al proceso, asi como al
finalizar el mismo (retroalimentacion).
Durante su estancia, se aprovechan todas las posibilidades que ofrece la
institucién en la atencion al infante con diabetes y por ello se realizan estudios
complementarios (quimica sanguinea y de orina), chequeo clinico por
especialidades no endocrinolégicas como  oftalmologia, psicologia,
estomatologia y podologia.
Impactos esperados en la transformacién cultural de los infantes y
familiares.
La historia de la educacién diabetolégica de los infantes con diabetes en Cuba
data de 54 afios y comenz0 con la asistencia a los campamentos, forma que
por aquellos afios existia para este tipo de atencién. Ante las deterioradas
condiciones economicas del pais en el afio 1990, surge la alternativa de la
Convivencia, programa educativo que presentaba sus diferencias con la
existente en el mundo hasta esos momentos.
Actualmente, y desde la experiencia en el desarrollo de esta alternativa en el
CAD del INEN, los autores presentan las diferencias encontradas entre la
modalidad del campamento y de la convivencia en la educaciéon diabetologica

de los nifios y adolescentes con diabetes.



Tabla 1. Diferencias entre los campamentos y la convivencia.

Campamentos

Convivencia

Dirigido a los nifios y jovenes con diabetes.

Dirigido a los nifios y jovenes con
diabetes y a sus familiares.

Los infantes estan de sus

familiares.

alejados

Participan los infantes junto con
los padres y tutores.

Reflejan sus temores y ansiedades, al igual
que sus sentimientos de independencia.

En la relacion infante- familiar se
pueden detectar disfunciones, y
capacidad resolutiva de los
padres ante las contingencias.

Los jovenes se sienten mas libres para
expresar sus inquietudes.

En las actividades grupales los
niios aprenden la ayuda vy
expresan sus dudas.

La actividad durante los campamentos se
realiza durante las 24 horas del dia.

Regresan a sus hogares.

No se realizan chequeos ni andlisis.

Se realizan chequeos y analisis
de laboratorio.

Atencion monodisciplinar
endocrindlogo.

por el

Atencién por equipo de atencion
interdisciplinar.

No vinculo con la atencion primaria de
salud

Directamente vinculado con la
Atenciéon Primaria de Salud.

Menos costoso

Mas costoso en implementar y cumplir

Fuente: Autores.
Los autores asumen el concepto de cultura de la UNESCO, como: “el conjunto
de los rasgos distintivos, espirituales y materiales, intelectuales y afectivos que
caracterizan a una sociedad o a un grupo social, [y que] engloba, ademas de
las artes y las letras, los modos de vida, los derechos fundamentales al ser
humano, los sistemas de valores, las tradiciones y las creencias”.’®

Las Ciencias de la Educacion por su parte, tiene como propésito formar y
desarrollar el pensamiento y los sentimientos para el desarrollo espiritual del
hombre y su preparacién para la vida y el trabajo en la sociedad y en su
cultura.?

Se afianza en la convivencia, la cultura del nifio con diabetes y sus familiares
desde la educacion para como grupo social con caracteristicas distintivas que
les ofrece su condicién de salud, se preparen para sus vidas.?° XX Esto se logra
mediante el adecuado control metabdlico y la mejora de su calidad de vida
desde la educacién. Mediante la educacion, al desarrollar estos grupos de
las cualidades,

jovenes con diabetes, modos de vida, modifiquen sus

creencias, tradiciones ajustadas a su realidad, de ser personas con diabetes.




Estas actividades varian de acuerdo a la identificacion inicial de necesidades
de aprendizaje que se realiza en exploracion inicial, lo que las hacen flexibles,
contextualizables. Es un programa educativo dirigido a la prevencion en salud.
Logra que los infantes con diabetes y su familia, sean capaces de utilizar los
conocimientos adquiridos y lograr un mejor control metabdlico, para poder
prevenir y tratar de forma adecuada las posibles complicaciones, agudas y
cronicas

Por ello, la convivencia es un programa bien aceptado tanto por los infantes
como por sus familiares por lo dinamico del desarrollo de las actividades,
participativas para todos, lugar de reflexion y debate de sus problemas por
grupos, bien sea de familiares o de infantes. Hace que la condicion de tener
diabetes sea reconocida y aceptada, sintiéndose seguros al mejorar sus
conocimientos y habilidades en el automanejo.

Promueve la independencia y autonomia de los nifios y adolescentes con esta
condicion. Lograr, a través de la educacion terapéutica la aceptacién de esta
nueva condicion, tanto en infantes con diabetes como en sus familiares.

Todo esto son efectos esperados de las actividades educativas durante la
convivencia desde el punto de vista individual en los participantes, como grupo
social por su condicién en salud y por el apoyo que representa al manejo de
estos nifios, adolescentes y familiares a la Atencién Primaria de Salud.

Al sistema de salud cubano le ofrece para su desarrollo, el espacio para el
mejoramiento del desempefio de los recursos humanos adscritos al proyecto,
desde su capacitacion como condicion indispensable.

Este programa sirve de referencia y forma parte del modelo de atencion para el
control metabdlico de nifios y adolescentes con diabetes de otros CAD del
resto del pais.

Conclusiones.

La historia de la Convivencia para infantes con diabetes y sus familias en Cuba
es relativamente joven como programa educativo. Con logros y resultados
positivos en la poblacién infantil y adolescente con diabetes y sus familias,
necesita ser redisefiado para su perfeccionamiento. Como consecuencia de las
actividades desarrolladas durante la Convivencia poder garantizar un nifio y

futuro adulto activo y autogestor de su condicion, desde su cultura.
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