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RESUMEN

En el momento en que la diabetes infantil es diagnosticada, se produce un vuelco
sustancial dentro de la estructura familiar, surgiendo muchas dudas e incertidumbre respecto a los
cambios venideros, ya que la mayoria desconocen esta enfermedad y los cuidados que requiere. A
nivel psicoldgico, el desconocimiento de la enfermedad produce conflictos emocionales en el
ambito familiar, afectando tanto a padres como a nifios, haciéndose evidente también en sus

relaciones interpersonales y su entorno social.

El hogar es el medio idoneo para la adquisicion de habitos saludables, necesarios en el
nifio diabético. La mayoria de la educacién diabetoldgica se centra en ensefiar al menor desde la
figura profesional y sanitaria, cuando pueden ser los padres debidamente formados los que orienten

y provean esta formacion.

Desde esta perspectiva de ensefianza de la enfermedad dentro de las relaciones paterno-
filiares, se ha disefiado el presente proyecto de intervencion educativa, cuyo objetivo es aportar
herramientas y técnicas pedagdgicas que permita a los padres explicar y ampliar los conocimientos
de sus hijos diabéticos. A través del disefio de 8 sesiones se pretende formar y empoderar la figura
de los padres como educadores en diabetes, asi como aportar metodologias diversas de aprendizaje
gue puedan utilizar con sus hijos, como el role-playing, juegos, uso de recursos audiovisuales y
actividades conjuntas con otras familias. Este sistema de aprendizaje ensalza la comunicacion
dentro del entorno familiar, permitiendo mejorar los conocimientos de ambas partes y establecer

unas relaciones mas solidas tanto dentro de la familia como con su entorno social.
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ABSTRACT

When diabetes is diagnosed in children, a substantial shift occurs within the family
structure, creating many doubts and uncertainties because of the future changes, that’s because
most of them don’t know anything about the disease and the care it requires. Psychologically,
ignorance of the disease produces emotional conflicts in the family environment, affecting both
parents and children, also becoming evident in their interpersonal relationships and their social

environment.

The home is the ideal medium for the acquisition of healthy habits, necessary in the
diabetic child. Most diabetes education focuses on teaching the minor from a professional and
health point of view, when it may be the parents who are properly trained who guide and provide

this training.

From this perspective of teaching the disease within paternal-filial relationships, this
educational intervention project has been designed, the objective of which is to provide
pedagogical tools and techniques that allow parents to explain and expand the knowledge of their
diabetic children. Through the design of 8 sessions, the aim is to train and empower the figure of
parents as diabetes educators, as well as to contribute diverse learning methodologies that they can
use with their children, such as role-playing, games, use of audiovisual resources and activities
together with other families. This learning system improve communication within the family
environment, allowing to improve the knowledge of both parts and establish stronger relationships

both within the family and with their social environment.
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1. INTRODUCCION

La diabetes infantil se ha convertido en los Gltimos afios en una de las enfermedades méas
comunes durante la edad pediatrica debido al aumento de su incidencia en escolares menores de 14
afios a nivel mundial. Tanto es asi, que la DM es una enfermedad que, debido a sus altas tasas de
incidencia, esta siendo considerada como la epidemia del S.XXI. A priori, puede parecer una
enfermedad facil de tratar, pero nada mas lejos de la realidad, ya que cuenta con numerosas
dificultades, tanto fisicas como psicoldgicas y de indole familiar. Cuando hablamos del diagnéstico
de DM en la edad pediatrica nos enfrentamos al miedo que presentan los familiares o cuidadores
del menor ante la posibilidad de cualquier complicacion derivada de la diabetes y al
desconocimiento de los padres y, sobre todo, de los propios nifios que la padecen, los cuales en la
mayoria de casos no estan capacitados para ejercer un buen autocuidado de su enfermedad, ya sea

por falta de conocimientos como por su desarrollo cognitivo.

Cuando tratamos con pacientes pediatricos que padecen diabetes, debemos tener en
cuenta la influencia que ejercen sobre ellos sus progenitores, ya que a estas edades tan tempranas
los padres constituyen una gran fuente de informacidn para los mas pequefios y es a ellos a quienes

acuden en primer lugar cuando se les presenta cualquier tipo de duda referida a su enfermedad.

La importancia de una buena educacion diabetoldgica hacia los progenitores se ve
reflejada en los cuidados diarios que requiere esta enfermedad. Al tratar con pacientes tan jovenes,
es mas que probable gque estos cuidados sean suplidos, en un primer momento, por los padres.
Ademas, los habitos que desarrollen los menores durante la infancia dependeran de la implicacion
y la importancia que muestren sus padres, asi como de los conocimientos que presenten sobre dicha

patologia.

La diabetes es una enfermedad con la que tendran que vivir el resto de su vida, por ello,
cuanto mas pronto aprendan a lidiar con ella, mas facil les resultard adaptar estos cuidados a su
rutina diaria. Ademas, esto les ayudara de forma positiva en sus relaciones sociales, al estar méas
preparados para resolver las dudas de sus amigos o compafieros de clase. Cuanto mejor entiendan
ellos de qué trata la enfermedad, el menor en cuestion se sentird mejor adaptado y mas seguro en el

ambiente social y escolar.

El hecho de que los menores reciban los conocimientos sobre diabetes a través de sus
progenitores, ayuda a mejorar los vinculos paterno-filiares ya existentes y a unificar y consolidar el
ambiente familiar, convirtiendo esta enfermedad en una circunstancia normalizada dentro de la

dindmica de cada familia.



1.1. Marco tedrico

1.1.1. Diabetes mellitus

La diabetes es una enfermedad crénica por la cual las personas que la padecen tienen
dificultades para regular los niveles de glucemia debido a la escasa o nula produccion de insulina
en el pancreas. A la larga, esto puede derivar en diversos problemas en nuestro organismo,
pudiendo causar grandes afecciones tanto a nivel renal u ocular entre otros, siendo estos dos

6rganos los mas afectados comtnmente’.

Cuando hablamos de la diabetes, nos referimos a una enfermedad hereditaria y cronica
gue puede aparecer en cualquier momento a lo largo de nuestras vidas. Existen diferentes
clasificaciones de diabetes, siendo las mas prevalentes, y las que mas demandan recursos en los
servicios de atencidn, la Diabetes Mellitus tipo 1 (DM 1) y Diabetes Mellitus tipo 2 (DM 2). En
ambos tipos de diabetes, el tratamiento incluira el control de glucemias capilares, el seguimiento de
una dieta equilibrada, la realizacion de ejercicio fisico y, segin el caso, la administracion de

insulina y/o antidiabéticos orales?.

La progresion de la diabetes puede variar en cada persona en particular, desarrollandose
en algunos casos con mas rapidez que en otros. Es muy importante, tras su diagnoéstico, clasificarla
correctamente en DM 1 o DM 2, ya que el tratamiento que se paute variara en funcion del tipo de
diabetes. Es aqui donde aparece una de las primeras dificultades porque no en todos los casos es

posible la clasificacion en el momento del diagndstico®.

Antiguamente se asociaba la DM 1 con la edad pediétrica y la DM 2 con los adultos, pero
esto ya ha quedado en el olvido siendo cada vez es mas frecuente que ambos tipos de diabetes estén

presentes en todos los grupos de edad?.

Pese a que la DM 1 puede aparecer a cualquier edad, es mas frecuente su diagnostico
durante la infancia, adolescencia y en adultos jévenes. Este tipo de diabetes aparece cuando las
células beta localizadas en el pancreas dejan de producir la hormona llamada insulina. La labor
principal de la insulina consiste en introducir la glucosa presente en el torrente sanguineo hacia el
interior de las células para crear asi energia. No se sabe cual es la causa de su aparicion, pero la
teoria méas probable es que se trate de una enfermedad autoinmune por la cual nuestro propio
sistema inmunitario ataque a las células productoras de insulina®. El factor genético gira en torno al
70-75% de probabilidades de padecerla (si uno de tus progenitores la padece, es probable que tu la
heredes), mientras que el 25-30% lo constituyen los factores ambientales, pudiendo facilitar o
desencadenar el proceso de destruccion de las células beta al comienzo de la enfermedad®. Un

estudio realizado en Grecia, en concreto en la regién occidental, usé como muestra 44 varones con



edades comprendidas entre 1 y 16 afios, teniendo en cuenta su fecha de nacimiento, peso al nacer,
modo de parto, edad de los padres y estado puberal. En él se sefiala que la variacion estacional
influye en un mayor nimero de diagndsticos de DM 1 en pacientes pediatricos durante los meses
mas frios del afio®. En el caso de la DM 2, nuestro pancreas es capaz de producir insulina, pero lo
hace en cantidades inferiores a la necesaria, 0 bien puede ser que exista una resistencia a ella en

nuestro organismo, por lo que se podran administrar antidiabéticos orales en este caso’.

Actualmente, esta enfermedad se ha convertido en un gran problema para la salud
publica, ya que su incidencia ha aumentado de forma considerable en los Gltimos 50 afios a nivel
mundial. Se ha notado mayor prevalencia en los paises de ingresos medios y bajos que presentan
falta de politicas eficaces que insten a la creacion de ambientes y modos de vida saludables. Desde
la perspectiva socioecondémica, afecta tanto al pais como a las familias que la padecen, por lo que la
OMS plantea, para 2030, a modo de reducir la tasa de morbilidad y mortalidad, procurar una

cobertura universal mediante la reduccion de los costes de los medicamentos®.

1.1.2. Diabetes mellitus tipo 1

La tasa de afectados por la DM 1 en menores de 14 afios ha aumentado en las Gltimas
décadas. En Espafia se estima aproximadamente un total de 29.000 menores de 15 afios afectados,
lo cual nos situaba en 2016 en una proporcion de 15 afectados por cada 100.000 habitantes®, con
una progresién en los afios como muestra el grafico 1. La DM 1 continta siendo la més frecuente a
estas edades, pero cabe sefialar que la incidencia de DM 2 entre los 12 y 16 afios ha aumentado,
representando entre un 8-45% de la diabetes infantil en Estados Unidos, mientras que en Japén y
Taiwan ha llegado a superar la incidencia de DM 1, con 3 y 6,5 afectados por cada 100.000
habitantes respectivamente. En Europa, la incidencia de DM 2 oscila entre 0,5-1%"°. En Espafia
aun no existen suficientes estudios relacionados con la DM 2 en edad pediatrica, pero se estima que

su incidencia es del 1-2%*.

Gréfico 1. Nifios de 0 a 14 afios con diabetes en Espafia entre los afios 2010-2019.

H Nifios de 0 a 14 afios con DM
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Elaboracion propia. Fuente: Statista®.



Los sintomas de la aparicion de diabetes son similares en la DM 1y la DM 2, existiendo
un desarrollo mas rapido en la DM 1. Por norma general, los nifios que padecen DM 1 presentan
una pérdida de peso reciente, asi como poliuria, polifagia, nicturia y polidipsia de corta duracion®®.
Las glucemias en ayunas de méas de 8 horas superan los 126 mg/dL y la HbAlc es igual o superior
a 6,5% (aunque este criterio esta en discusion en pacientes pediatricos)®. EI 25-30% comienza con
cetoacidosis™, pero también es frecuente que comiencen con apariciones de hipoglucemias
esporadicas. Ante estas dos situaciones es importante una rapida actuacion ya que pueden conducir

en un futuro a ciertas complicaciones cronicas, como nefropatia, neuropatia y retinopatia®.

1.1.3. Relacion entre la diabetes mellitus y la obesidad infantil

En los ultimos afios se ha detectado un elevado incremento tanto del sobrepeso como de
la obesidad en los pacientes diagnosticados con DM 1. Este incremento de peso puede generar
resistencia al tratamiento insulinico, asi como un impacto fisiopatoldgico en algunas etapas de
dicha enfermedad®®. Debido a la alta incidencia de enfermedades autoinmunes, como es el caso de
la DM 1, se ha estudiado si este tipo de enfermedades guardan relacién con la obesidad. Tras
investigarlo, se descubrié que el tejido graso esta involucrado en bastantes funciones fisioldgicas,

de entre las cuales podemos destacar la respuesta inmune'®.

En un estudio publicado en el afio 2015 entre la poblacion de jévenes (2 a 18 afios) de
Alemania, Austria y Estados Unidos tuvo como objetivo demostrar si un indice de masa corporal
(IMC) superior al recomendado se asocia a un mayor nivel de hemoglobina Alc (HBALc). Para la
realizacion de dicho estudio se tuvo en cuenta el IMC de todos los participantes cuya diabetes
hubiera sido diagnosticada, como minimo, un afio atras, asi como el nivel de HBAlc y las
hipoglucemias severas que hubieran padecido. Los IMC que se obtuvieron fueron comparados con
las referencias de IMC internacionales proporcionadas por parte de la Organizacién Mundial de la
Salud (OMS), y también con los valores medios nacionales. Como resultado, obtuvieron que los
valores medios de IMC eran superiores a los valores internacionales de la OMS y los nacionales.
Las mayores diferencias de IMC fueron obtenidas de los grupos de edad entre los 6 a 9 afios, 10 a
13 afios y 14 a 17 afos. Para concluir, se relaciond un mayor IMC con la presencia de mayores
niveles de HBALc y con una mayor frecuencia de aparicién de hipoglucemias severas. Por lo tanto,
se puede deducir que un exceso de peso en jovenes que padecen de DM 1 supone un gran desafio

para mantener un buen control glucémico®.

En Espafia, la obesidad durante la edad pediatrica oscila en torno a un 6-10%, habiendo
aumentado de manera significativa en las Gltimas décadas. Esto deberia implicar, a la larga, una
serie de complicaciones en el tratamiento de la DM 1, debido a las dificultades que la obesidad

produce en el control glucémico y, a su vez, un mayor riesgo de padecer DM 2, sobre todo si
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tenemos en cuenta el incremento en la tasa de obesidad infantil que nos muestra un estudio
realizado en Espafia entre los afios 2006 y 2012, que estima el sobrepeso en un 29,7% y la obesidad
en un 9%, En los ultimos afios se ha detectado una mayor incidencia de DM 2 entre los escolares
de Estados Unidos, la cual se puede asociar a la alta tasa de obesidad, que pas6 de ser un 4,2%
entre los afios 1963-1965 a un 15,3% entre 1999-2000. La prevalencia en este pais es tan elevada
debido a conductas poco saludables como el sedentarismo y los habitos alimenticios deficientes™.

1.1.4. Manejo no farmacoldgico

Uno de los pilares fundamentales en el tratamiento de la diabetes es la adquisicion de
habitos de alimentacion saludables, a través de una dieta equilibrada y completa. En el caso de la
DM 1, la obesidad también esta presente en numerosas ocasiones, lo que produce un aumento de la
resistencia a la insulina y afecta negativamente al control metabélico, por lo que es muy importante
insistir en unos habitos alimenticios saludables y en la realizacion de ejercicio de manera
constante®. Ademas, el hecho de mantener una dieta adecuada genera beneficios cognitivos para

los nifios en la primera infancia?.

La alimentacién debe ajustarse al aporte calérico que precisen segun su edad, con una
variedad y distribucidn de acuerdo a las recomendaciones (imagen 1). Un aporte calérico adecuado
se divide en un 50-60% de hidratos de carbono (HC), un 20% de proteinas y un 20-30% de grasas,
sin superar 300mg de colesterol al dia. En cuanto a los HC, deben repartirse durante todo el dia

segn el esquema insulinico empleado, adaptandose a cada caso en concreto?,

Imagen 1. Pirdmide de Alimentacion Saludable.
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Fuente: Fundacion para la Diabetes?.



Las recomendaciones dietéticas globales no suelen dar buenos resultados en estos casos.
Para conseguir que los méas pequefios se adapten a una dieta equilibrada, un buen método dentro de
la educacion nutricional es recurrir a la modificacion conductual. Una ventaja de este método es
que tanto los nifios como sus padres tienen objetivos definidos y especificos, y si el nifio logra los

objetivos propuestos es recompensado con comentarios positivos*,

Por otro lado, el ejercicio fisico constituye otro de los puntos de relevancia dentro del
tratamiento no farmacoldgico. La realizacion de ejercicio fisico de forma regular tiene un gran
beneficio sobre el nivel de glucosa en sangre, permitiendo que se aumente la sensibilidad de la
insulina, mejorando la utilizacion periférica de la glucosa y reduciendo el riesgo de aterosclerosis
debido al incremento del consumo de &cidos grasos. Se debe advertir que, tras la realizaciéon de
cualquier actividad fisica, existe el riesgo de padecer una hipoglucemia, por lo que se recomienda
una ingesta de HC previa al ejercicio, una disminucién de la dosis de insulina dependiendo del

ejercicio a realizar, su intensidad y duracion, y un control glucémico pre y post ejercicio®.

1.1.5. Adherencia terapéutica

Como pasa con el resto de enfermedades crdnicas, es muy importante medir el nivel de
adherencia terapéutica, un dato que nos ofrece informacion adicional sobre el compromiso que
presentan los pacientes/familiares y la importancia que prestan a esta enfermedad. Varios estudios
demuestran que, en los paises desarrollados, el cumplimiento terapéutico ronda el 50-75%,
mientras que el porcentaje se reduce de manera notoria en los paises en vias de desarrollo debido al
déficit de recursos sanitarios y la falta de equidad a la hora de recibir atencidn sanitaria por parte de
los usuarios. Otro factor influyente es la complejidad del tratamiento, ya que a un tratamiento

complejo se asocia un mal cumplimiento del mismo?.

Para medir la adherencia terapéutica se utilizan una serie de test, los cuales en su mayoria
estan compuestos por preguntas de facil comprensién y respuesta corta. EI mas usado en pacientes
por seguimiento cronico de diabetes es el test de Morisky — Green, el cual consta solamente de 4
preguntas y considera que el paciente es un buen cumplidor del régimen terapéutico cuando
responde de forma correcta a todas ellas. También existen otros test para medir el conocimiento
gue el paciente posee sobre su propia enfermedad, como puede ser el test de Batalla o el test de
Hermes, los cuales estan compuestos por preguntas como “;Es la diabetes una enfermedad para

toda la vida?” o “; Toma la medicacion a la hora indicada?”?’.

En el ambiente pediatrico, estos test seran contestados por los padres, ya que, en su
mayoria, son ellos quienes ejercen los cuidados y por lo tanto los mas indicados para confirmar si

el régimen terapéutico se sigue de forma adecuada.



El hecho de que los cuidados sean realizados principalmente por los cuidadores no quiere
decir que se deba dejar al margen a los nifios. Asi lo demuestra un estudio realizado en 2011, que
decidié investigar sobre la adherencia terapéutica en un grupo de 40 nifios con edades entre 2 'y 8
afios y la influencia que sus madres ejercian en el régimen dietético. Se observo que cuanto mas
involucre la madre a su hijo en la participacién activa de la resolucién de problemas dietéticos,

mejor es la adherencia que muestran lo mas pequefios®.

1.1.6. Educacion sanitaria

Cuando se diagnostica la DM, es importante comenzar lo antes posible a impartir
educacion sanitaria, medida que se ha demostrado como parte esencial en su tratamiento. Se debe
informar y motivar tanto a los nifios como a sus familiares hacia el control de su enfermedad®. La
combinacion de la educacion diabetolégica y el control glucémico reduce en gran medida las

complicaciones agudas y cronicas, asi como los ingresos hospitalarios™.

Para llevar a cabo una educacion diabetoldgica adecuada deberemos tener en cuenta la
percepcion que los nifios muestren frente a su enfermedad en relacion con los costes y las
recompensas de la misma, ya que esto determinard, en gran medida, grado de autocontrol que
presenten frente a las complicaciones que puedan aparecer en su dia a dia y la importancia que le

presten a los cuidados requeridos®.

Esta educacion se debe realizar paulatinamente desde el primer momento del diagnéstico
de la DM, para evitar sobrecargas de informacién y conseguir un mayor grado de comprension.

Asimismo, se deberan hacer evaluaciones del conocimiento adquirido de forma periddica®.

Es importante explicar a los padres la importancia que tienen en el aprendizaje y el
autocuidado de sus hijos, por lo cual es de vital importancia que muestren interés y estén bien
informados. Debido a que en muchos casos los nifios diagnosticados son demasiado pequefios
como para ejercer un autocuidado completo debido a que alin no poseen una habilidad cognitiva y
madurez emocional 6ptima, seran los padres quienes lo ejerzan, dejando que poco a poco sean los
propios nifios quienes se vayan encargando de su propio cuidado, comenzando por cosas sencillas
como la realizacion de pruebas de glucosa en sangre o la inyeccion de la insulina. Es importante

explicar a los padres que todo esto debe ser bajo su supervision®.

Los programas de educacién diabetol6gica tienen como objetivo el proporcionar, tanto al
paciente como a sus cuidadores, las habilidades y conocimientos necesarios para disminuir el
nimero de visitas a urgencias por complicaciones potenciales de la enfermedad®. Existen

diferentes temas de la enfermedad que deben abordarse en la educacion diabetologica (imagen 2).



Imagen 2. Componentes en la educacion diabetoldgica

UNA CORRECTA EDUCACION DIABETOLOGICA DEBERA ABORDAR

Valoracion de los conocimientos: ¢Qué es?, ;Cuantos tipos de diabetes hay?

Explicarles qué es la insulina, por qué la necesitan y cdmo se administra

Ensefiar a medir la glucosa y sus niveles 6ptimos

Saber cdmo actuar ante la hipo o hiperglucemia

Explicarles la relacion que existe entre la insulina, la actividad fisica y la alimentacion

Fomentar la actividad fisica

Elaboracion propia. Fuente: Efectividad de la educacion diabetoldgica sistematizada en nifios que debutan con Diabetes
Mellitus tipo 1%2.

1.2. Antecedentes

Entre los afios 1989 y 2013, la incidencia de DM 1 en menores de 14 afios en Europa
aumentd en torno a un 3,4% de manera anual®®. En 2018 se contabilizd un total de 490.100
afectados menores de 14 afios, y se estima que se diagnostican en torno a 77.800 casos nuevos cada

afio a nivel mundial®*

. La mayor incidencia de esta patologia se recoge en el norte de Europa, en
concreto en Finlandia, donde pueden verse afectados 60 de cada 100.000 habitantes. Por otro lado,
entre los paises con menor incidencia destacan China y Japén, con 0,1-1,5 afectados por 100.000
habitantes. En Espafia no existe un registro nacional unificado, pero se estima que, de media, la
incidencia es de 17,7 por cada 100.000 habitantes. Estas cifras varian segin la Comunidad
Auténoma (gréfico 2), ya que en las islas Baleares la incidencia se encuentra en un 7,9 por cada
100.000 habitantes, mientras que en Canarias alcanza los 36 afectados por 100.000 habitantes,

siendo Gran Canaria y La Palma las islas mas afectadas del archipiélago®.



Grafico 2. Nifios de 0 a 14 afios con DM por Comunidad Auténoma en Espafia en 2018.
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Elaboracion propia. Fuente: INE®S.

= Nifios de 0 a 14 afios con DM

La DM 1 supone una de las enfermedades cronicas mas comunes durante la infancia.
Tiene dos picos maximos de incidencia (grafico 3), el primero se presenta entre los 4-6 afos,

mientras que el segundo aparece en torno a los 10-14 afios, junto con el inicio de la pubertad*.

Grafico 3. Nifios que padecen DM en Espafia en 2018 segln edades.

m Nifios que padecen DM

0-4 afios 5-9 afios 10-14 afios
Elaboracion propia. Fuente: INE®,

La diabetes puede influir bastante en la evolucién de los nifios y sus familiares, ya que
esto supone la necesidad de adquirir bastante informacion sobre la enfermedad, tratamiento,
posibles complicaciones y como evitarlas y, lo mas dificil de todo, la creacion de unos habitos

saludables para mantener un buen control y estabilidad.



1.2.1. Autocontrol de los nifios con diabetes

Lo méas comun en el cuidado y la gestion de la enfermedad es que ésta sea realizada casi
por completo por los padres. Asi lo demuestra un estudio que comparé la gestion de los cuidados
realizados en funcion de la edad de los nifios. Dicho estudio revel6 que la mayor parte de los
cuidados de nifios con edades comprendidas entre 8 y 11 afios era realizada por los progenitores.
En el siguiente grupo de edad, 11-15 afios, se mostr6 que los nifios presentaban una mayor
implicacion en su autocuidado, bajo la supervision parental. Concluyeron que cuanto mas mayores
eran los hijos, mayor era el autocuidado que referian realizar. Por lo que gracias a este estudio
podemos comprobar que hay una progresion positiva de los menores hacia su enfermedad segun
van pasando los afios y van adquiriendo la madurez necesaria para tratar todos los aspectos

referidos a la diabetes®’.

En el caso de los preadolescentes (9 a 12 afios), su edad les permite realizar técnicas de
autorregulacion con mayor independencia, pero ain no estan preparados para calcular las dosis de
insulina, decidir qué comer en base a la dieta que han de llevar o prevenir las hipoglucemias
asociadas al ejercicio fisico. Para esto siempre cuentan con los consejos y la supervision paterna.
Estas habilidades las iran adquiriendo segin avancen los afios y segun el empefio e interés que

muestren en su patologia®®,

Un estudio realizado en el afio 2016 en una clinica ambulatoria de un hospital en Brasil
reflej6 el autocuidado que ejercen los nifios para mantener un buen control de la diabetes.
Hablamos de un estudio cualitativo que se centrd en nifios de entre 7 y 11 afios. Durante las dos
reuniones del estudio, concluyeron que si se les educa desde pequefios para ejercer un autocuidado
adecuado y eficaz se evitaba en gran medida las complicaciones secundarias que produce dicha

enfermedad crénica.

Mientras los nifios interactuaban compartiendo experiencias, todos coincidian en saber
reconocer los signos de los cambios glucémicos que se producen en sus organismos, asociando la
palidez, temblores y somnolencia a la hipoglucemia, y la polaquiuria y los mareos a la

hiperglucemia.

A la hora de ser ellos mismos quienes controlan sus habitos, reconocen que lo mas dificil
ha sido las numerosas restricciones dietéticas. Algunos de los nifios aseguraron conocer los peligros
de no seguir una alimentacion equilibrada, pero esto no resta las dificultades que sufren en su vida
cotidiana, sobre todo en épocas especiales como Navidad, en la cual deben presentar ain un

autocontrol mayor, pudiendo afectar a algunos aspectos de su vida social.

Tras hablar con los padres sobre los habitos de sus hijos, aseguraron que pese a estar bien

informados, tenian que recurrir a promesas y chantajes para mantener una alimentacion adecuada y
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gue esta se ve comprometida en el ambiente escolar, debido a la dificultad de ver a sus amigos
comer productos azucarados que ellos tienen restringidos o que los menus de los comedores
escolares ofrezcan una amplia gama de dulces o alimentos inadecuados para una dieta saludable.
En cuanto a los controles glucémicos y las inyecciones de insulina, los nifios no mostraron ningun
tipo de rechazo ante la realizacion de dichas técnicas, lo Unico que destacaron fue que eran

procedimientos dolorosos.

Se observo también que el enfoque de equipo y el uso de juegos para el aprendizaje
favorecia la participacion, confirmando asi que las actividades creativas realizadas para la

educacion ayudan a la reflexion y el aprendizaje de los nifios®.

1.2.2. Repercusiones del diagnostico y manejo de la diabetes en nifios

La Facultad de Psicologia de la Universidad de Valencia, publicé en el afio 2015 una
revision de la literatura cientifica publicada diez afios atras, cuyo objetivo era lograr comprender
cuales eran los principales factores psicosociales de los nifios que presentan DM 1y sus familiares.
Una de las preocupaciones mas comunes que se reflejé en este estudio fue la responsabilidad de
tener que manejar y controlar de manera continuada la DM 1. También se tuvo en cuenta las visitas
hospitalarias relacionadas con las complicaciones de la diabetes, ya que influyen en gran medida
con el estrés familiar, lo cual puede derivar en el deterioro del rendimiento de la familia y un mayor
clima de conflicto en las relaciones interfamiliares, asi como un aumento en la morbilidad y
mortalidad de los nifios afectados. Por otro lado, se reflejé que cuanto mejor sea el sistema de
apoyo social y familiar, mejor calidad de vida, mayor bienestar emocional, autocuidado, control
metabolico y adherencia al tratamiento presentaran los pacientes diagnosticados con esta clinica.
Otra conclusion que sacaron tras terminar el estudio fue que su diagnostico se asocia a la aparicién
de baja autoestima, miedo y ansiedad en los nifios, lo cual se manifiesta en un mal manejo y
dificultad a la hora de establecer relaciones sociales. Se ha demostrado que, durante el primer afio
tras ser diagnosticados, el 36% de los nifios sufren alguna dificultad psicoldgica, situando la

depresion a la cabeza de todas™.

Otra investigacion concluyé que es comun el rechazo de los nifios a su enfermedad
debido a la sobreproteccion existente por parte de sus familiares o cuidadores. Por otra parte, sus
relaciones sociales con sus amigos juegan un papel importante, ya que el sentirse apoyados por
miembros externos a la familia les facilita la convivencia con la enfermedad. En los primeros
meses pueden sentirse avergonzados por padecerla y no querer contarselo a nadie puesto que se ven

diferentes al resto y creen que no van a ser socialmente aceptados, llegando a considerarse
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inferiores y presentando sentimientos de culpa. Se detectaron rasgos predominantes en la
personalidad de los nifios investigados tales como inseguridad, aislamiento, ansiedad y miedo®.

1.2.3. Influencia del entorno familiar

Un estudio realizado en el afio 2007 investig6é la influencia de los familiares en el
autocuidado, la calidad de vida y el control metabdlico de nifios y adolescentes diagnosticados de
DM 1. Los participantes del estudio fueron un total de 99 menores, con edades comprendidas entre
10y 18 afios, los cuales fueron seleccionados de un centro de ciencias de la salud y un campamento

de diabetes. Se tuvo en cuenta que todos padecieran DM 1 de al menos un afio de evolucién.

Los resultados de este estudio revelaron que no habia diferencias con respecto a las
edades de los participantes o el sexo. Lo que si reveld fue que, los participantes cuyos padres
mostraban un mayor nivel de preocupacion por la enfermedad, aportando un mayor apoyo
emocional y que mantenian una buena comunicacion con los menores, presentaron menos
preocupaciones con respecto a la diabetes y su autocuidado, experimentando, a su vez, un mayor
nivel de satisfaccion con respecto a su calidad de vida. También se recogié un menor nimero de
ausencias escolares y un menor nivel de ausencia en cuanto a lo que las relaciones sociales se
refiere. Por otro lado, se observd que las familias que proporcionaban un ambiente céalido y

acogedor, presentaban un menor nivel de sobreproteccion sobre sus hijos.

También se pudo observar que los participantes cuyos padres tenian un mayor nivel de
conocimiento sobre la enfermedad, presentaron mejores niveles de glucosa en los controles
metabolicos en comparacion con el resto. Por lo tanto, se concluye que la influencia que ejercen los
padres o cuidadores es un factor muy importante a tener en cuenta a la hora de valorar la calidad de
los controles metabdlicos, la satisfaccién con respecto al nivel de vida y el autocuidado que se

ejerce®,

Por otro lado, la Universidad de Valencia en el afio 2017, desarrollé una investigacion
cuyos participantes fueron 100 cuidadores principales de pacientes pediatricos diagnosticados de
DM 1 con edades comprendidas entre 8 y 15 afios. La edad media de los cuidadores fue 44,36 afios.
Este estudio revelé que una de las caracteristicas méas presentes en las familias al conocer el
diagnostico de DM 1 es el estrés que padecen durante los primeros momentos y con el que deberan
aprender a vivir. El hecho de que tengan que pasar por la responsabilidad extra de las
preocupaciones por posibles complicaciones (especialmente las hipo o hiperglucemias) suele
generar trastornos psicoldgicos, sobre todo en el cuidador principal del menor. Esta tarea suele
recaer en la madre (en el 85% de casos), y es comin que presente el “sindrome del cuidador”, el

cual se manifiesta por un deterioro en sus relaciones sociales, ya que focalizan todo su tiempo en la
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atencion del menor, dando lugar a alteraciones tanto fisicas (cefaleas o trastornos del suefio) como
psiquicas (estrés o ansiedad). En cuanto a la sintomatologia emocional por parte de los cuidadores,
este estudio reveld que el 53,3% de los participantes presenta sintomatologia ansiosa, un 24,3%
presenta sintomatologia depresiva y un 16,2% un problema clinico de malestar emocional.
Concluyeron que el estrés que genera la DM 1 en los cuidadores se relaciona con una mayor
responsabilidad por parte de ellos y un menor autocuidado ejercido por el menor®,

Como ya se ha mencionado anteriormente, el diagnéstico de DM 1 en los nifios supone
bastante estrés y ansiedad para los familiares, asi como sentimientos de culpa y remordimientos, los
cuales se pueden intensificar segun la edad de debut de esta patologia. Debido a que son los
familiares los encargados del control de la diabetes en los nifios, es importante resaltar lo Gtil que
resulta una correcta educacion diabetoldgica, tanto para los familiares como para los propios nifios

que la sufren.

Un estudio realizado en Granada, seleccion6 como participantes a un total de 60
cuidadores principales de nifios diagnosticados de DM en edades comprendidas entre 1 y 15 afios.
La edad de los cuidadores estaba entre los 29 y 54 afios, siendo el cuidador principal del menor la
madre en un 85,2% de los casos, el padre en un 1,6% y el 13,2% era indistintamente tanto el padre

como la madre.

Los resultados probaron que, aunque la actitud de los familiares no influya de manera
totalmente determinante en los niveles de hemoglobina glucosilada (HB1Ac), podemos apreciar
que si que lo son en el nivel medio de la Hb1Ac de los pacientes, ya que si estos se dividen en
niveles altos y bajos, podemos relacionar que un bajo nivel de conocimientos diabetoldgicos
conlleva a un peor control de la hemoglobina glucosilada, mientras que los familiares que se

centraban mas en la enfermedad de los nifios suponia una mejoria de este valor.

También se puede observar que la actitud que los padres tomaban frente a esta situacion
jugaba un papel muy importante, ya que los que mantenian una actitud y motivacién positiva y
poco sentimiento de culpa, ejercian mejor sus labores como cuidadores que los que presentaban

actitud y motivacion negativa junto con un gran sentimiento de culpa®.

1.2.4. Influencia de las amistades en nifios diagnosticados

Los vinculos afectivos que crean los menores con DM 1 con otros nifios de su edad

pueden influenciarles en la forma de afrontar, aprender a aceptar y controlar su patologia.

Para conocer la influencia que tenian los amigos en pacientes diabéticos pediatricos, se

elabor6 una investigacion exploratoria con anélisis cualitativos de datos en el que se recogieron los
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testimonios de nifios en edades comprendidas entre 7 y 12 afios que hubieran tenido experiencia
con la diabetes superior a un afio. La metodologia incluia la accién de titeres para facilitar la
interaccion entre los participantes y el entrevistador. Se les realizaron preguntas del tipo “;Qué te
ha ayudado mas en la escuela?”, “;Qué te lo ha hecho dificil?”, ”;Cémo crees que las personas te
han ayudado o impedido a controlar tu enfermedad en la escuela?”. Se valoraron situaciones como

los momentos de juego en la casa de algun amigo, la administracién de insulina y las comidas.

Los resultados del experimento revelaron que la presencia de amigos que presenten
actitudes positivas frente a la enfermedad, la hace més llevadera para los pequefios que la padecen.
Algunos reflejaron que sus amigos eran bastante comprensivos, evitando ofrecerles dulces y
conociendo los horarios de inyeccion de insulina. Ademas, cuando veian que sus niveles de azlcar
eran elevados proponian algun tipo de juego para estabilizarlo y, si por el contrario eran bajos, le
ofrecian algin alimento Illegando a preguntar a adultos si era adecuado el alimento que le iban a
ofrecer. Estos pequefios gestos son bastante importantes ya que el hecho de que los amigos
conozcan la enfermedad y los ayuden a tratarla, condiciona en gran medida el sentirse aceptados, lo

que favorece un mayor control.

Que los amigos mas cercanos del menor desconozcan la enfermedad o los cuidados que
requiere, puede afectar de forma negativa. Este problema también esta presente en los padres de los
amigos, ya que algunos nifios de este estudio reflejaron que cuando iban a casa de sus amigos a
jugar, los padres les ofrecian para merendar dulces e insistian en que los comieran, lo que dificulta
gue los nifios con DM 1 ejerzan un autocontrol adecuado. También se reportd el caso de un nifio
gue explicaba que los propios compafieros de clase lo llamaban “diabético” de forma despectiva, y

se enfadaban y dejaban de jugar con él si rechazaba los dulces que le ofrecian®.

Estos datos demuestran que las amistades de los nifios crean bastante influencia sobre su

autocuidado y control de la diabetes, asi como la percepcion que tienen sobre su enfermedad.

1.2.5. Experiencias de padres educando a sus hijos en diabetes

Un estudio realizado en 2018 en una clinica ambulatoria de diabetes propuso, como
método alternativo, que los padres de nifios con DM 1 acudieran a unas sesiones de entrenamiento

para mejorar los habitos alimenticios de sus hijos.

El objetivo de este estudio fue facilitar a los padres de nifios diabéticos nuevas
herramientas para introducir frutas o verduras que no agradaban a los mas pequefios. Uno de los
principales miedos de los padres referidos a la alimentacion es la administracion de insulina previa

a la ingesta, por si se da el caso en que el menor no come los alimentos esperados y sufre una
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hipoglucemia debido al excedente de dosis de insulina administrada previamente. Debido a los
pésimos resultados de salud que pueden presentar los nifios con DM 1, se decidi6 poner en practica
con los padres una serie de métodos didacticos para manejar mejor la alimentacion de los nifios,
consiguiendo ampliar la ingesta de verduras y frutas como parte de la promocion de unos habitos
de vida saludables.

Para llevarlo a cabo se seleccion6 a los cuidadores principales de 9 nifios que padecian
DM 1. En estas sesiones recibieron informacion y estrategias para conseguir que sus hijos
mantuvieran una alimentacion mas saludable, afiadiendo a su dieta habitual alimentos nuevos o que
sus hijos se negaran a comer. Como resultado, el 100% de los nifios comieron, al menos, un
alimento nuevo o que no era de su agrado anteriormente. El nivel de satisfaccion de los padres fue
muy bueno al ver los resultados que obtuvieron tras emplear los métodos didacticos aprendidos en
la sesion de alimentacién. Ademas, debido a que los nifios ingirieron cantidades relativamente
pequefias, ninguno de los padres presentes en el estudio reflejé haber tenido que administrar

insulina postprandial adicional®.

1.2.6. Asociaciones que contribuyen a la educacion diabetoldgica

En las Islas Canarias existen varias asociaciones para diabéticos, distribuidas entre todas

las islas que forman parte del archipiélago.

En concreto, la Asociacion para Diabéticos de Tenerife es una organizacién sin animo de
lucro creada para contribuir en la mejora de la calidad de vida de aquellos que padezcan de DM, de
sus familiares y de las personan que compongan su entorno mas cercano. Esta organizacién cuenta
con la colaboracion de una psic6loga, quien trata los trastornos de ansiedad y/o depresidon que
presenten tanto los mas pequefios como sus familiares; una enfermera que contribuya en la

educacién y formacion en la diabetes y una trabajadora social.

Esta asociacion organiza numerosas actividades, propuestas tanto por los miembros que
forman la asociacién como las que sugieren los socios. Entre las actividades mas comunes llevadas
a cabo nos encontramos asesoramiento en centros escolares, cursos de cocina saludable, escuela de
padres y madres de nifios y adolescentes con diabetes y campamentos, entre otras. Los
campamentos estan dirigidos a nifios de entre 7 y 14 afios, con la colaboracion de profesionales
como endocrinos, enfermeras, psicologos, trabajadores sociales... En estas actividades se evalua a
través de cuestionarios el nivel de conocimientos adquiridos por los nifios. En su conjunto, se

encuentra mejoria en los cuestionarios posteriores tras las intervenciones educativas®’.
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1.3. Justificacion

Canarias se encuentra a la cabeza de las comunidades autbnomas con mayor incidencia de
DM en toda Espafia*. En el afio 2000, se publicd en el archipiélago un estudio prospectivo,
realizado entre los afios 1995 y 1996, en el cual se pudo observar que la incidencia de DM 1 en la
edad infantil era de 23,2 casos por 100.000 habitantes, situando a la Comunidad Auténoma de
Canarias entre las regiones europeas con mayores tasas de afectados®®. Mas recientemente, en la
isla de Gran Canaria, entre los afios 2006-2018, se diagnosticaron 453 nuevos casos durante ese
periodo, lo cual nos deja una incidencia de 30,48 por cada 100.000 habitantes, siendo mas comdn
su aparicion en las edades comprendidas entre 5-10 afios con un 38,2%, frente a un 36,9% entre los
10-13,9 afios, y un 24,8% entre los 0-4 afios™.

Debido a la elevada incidencia de esta enfermedad, en el Dia Mundial de la Diabetes, el
Gobierno de Canarias, junto con las Asociaciones de la Diabetes, realizan en todo el archipiélago
talleres, charlas y stand informativos sobre la enfermedad, tratamiento y prevencion mediante el

mantenimiento de una vida saludable®.

Esta enfermedad, que afecta de una forma tan prevalente a la poblacion infantil canaria,
debe ser abordada de acuerdo a sus caracteristicas como enfermedad crénica, donde la mejor forma
de mantenerla a raya para evitar complicaciones a corto y largo plazo es mediante la educacion
diabetoldgica desde el primer momento de su diagnéstico. Ademas, esta region registra altas tasas
de obesidad y sedentarismo infantil, por lo que es de vital importancia la promocién de una vida

saludable.

Para conseguir una mejor adherencia en el cuidado de la diabetes, se han desarrollado
numerosas intervenciones que permitan una formacion correcta de los padres de nifios diabéticos.
No obstante, la formacion siempre suele ser impartida por un profesional sanitario para ambas
partes. EI poder conseguir unos padres formados, permite la ventaja de que, a través de los recursos
adecuados, sean ellos los principales protagonistas de la ensefianza de sus hijos pasando a ser parte
activa y principal del proceso de aprendizaje. Cuando los menores tengan una edad adecuada para
comenzar a realizar los autocuidados, la relacién con su enfermedad dentro del ndcleo familiar

estara bien integrada.

La realizacién de intervenciones como la propuesta, mediante la educacion de los padres
y dentro del entorno familiar, permite reforzar las relaciones paterno-filiares, consiguiendo de este
modo mayor implicacion de los progenitores en la enfermedad de sus hijos y que éstos se sientan

maés respaldados, seguros y capacitados para afrontarla.
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2. HIPOTESIS Y OBJETIVOS
2.1. Hipotesis

La implicacion de los padres en la ensefianza de la diabetes dirigida hacia sus hijos, a
través de una intervencion educativa, mejora el conocimiento y el control de la enfermedad por
parte de los mismos, lo que repercute positivamente en su nivel de satisfaccion con este tipo de

intervenciones.

2.2. Objetivos
2.2.1. Objetivo general

Mejorar las técnicas pedagogicas usadas por los padres para explicar y ampliar los

conocimientos de diabetes de los nifios a través de una intervencion educativa.

2.2.2. Objetivos especificos

- Evaluar la evolucion del nivel de conocimientos de los padres al finalizar el estudio.

- Ponderar el nivel de satisfaccion de los familiares o tutores con el programa educativo
desarrollado por la enfermera.

- Evaluar la implicacion de los padres en el proceso formativo.

- Establecer relaciones sociales entre diferentes nifios diabéticos y sus padres

participantes.

3. METODOLOGIA
3.1. Tipo de investigacion

El presente proyecto propone una intervencion educativa, cuya metodologia se basara en
un tipo estudio de caracter cuantitativo descriptivo no experimental, donde los padres seran los que
guien el proceso de aprendizaje para sus hijos, explicAndoles aspectos de la enfermedad que
padecen y los habitos de vida que deben llevar, lo que conlleva a una mejor formacion de los

padres y a mayor satisfaccion con el sistema de aprendizaje.
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3.2. Busqueda bibliografica

Para la realizacion de este trabajo, se llevo a cabo una busqueda bibliografica durante los
meses de diciembre y abril de 2020. Las bases de datos a las que se accedieron para obtener la
informacién requerida fueron SciELO, Elsevier, MedlinePlus y PubMed. Ademas, se acudi6 al
metabuscador Google Académico y el motor de blsqueda del Punto Q de la Universidad de La
Laguna. También se realizaron busquedas para la recoleccion de datos complementarios en la
pagina web oficial del Gobierno de Canarias y de la Federacion de Asociaciones de Diabetes de

Canarias.

Al realizar dicha busqueda se encontraron problemas en cuanto a la obtencidn de articulos
relacionados con la educacion ejercida de padres hacia hijos, ya que la mayoria eran referidos a la
educacion en el propio paciente. Para solventar este impedimento, se utilizaron estrategias de
busqueda a través del uso de términos boleanos para excluir los temas Unicamente relacionados con

el conocimiento de los nifios.

3.3. Poblacion y muestra

La poblacion diana de este estudio serdn todos los padres o cuidadores de nifios
diagnosticados de DM en edades comprendidas entre 8 a 11 afios, que pertenezcan al Area de Salud
de La Palma. Para ello, se captaran todos los nifios atendidos por la consulta de enfermeria de
endocrino del Hospital General de La Palma (HGLP) durante los meses de septiembre-abril de
2021 que hayan sido diagnosticados, como maximo, hace 6 meses. Se han elegido estos meses en
concreto para la realizacién de las actividades al producirse el debut diabético sobre todo durante

los meses mas frios del afio.®

Criterios de inclusion:

- Padres, tutores o familiares al cargo de nifios de entre 8 y 11 afios diagnosticados de
DM.

Criterios de exclusion:

- Nifos gque hayan sido diagnosticados de DM hace méas de seis meses.

- Padres que no realicen las actividades o las encuestas obligatorias.
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3.4. Variables de estudio

Se tendran en cuenta variables respecto a los padres y la familia (tabla 1) para el anélisis

de los datos. Estos datos se recogerdn a través de una ficha [Anexo 1] que se entregara en la

primera toma de contacto con los participantes.

Tabla 1. Clasificacion de variables

| VARIABLE TIPO MEDICION
Variables socibdemogréficas
Edad Cuantitativa discreta. NUmeros enteros.
Edad del hijo/a Cuantitativa discreta. NUmeros enteros.
Sexo Cualitativa dicotomica. ~ Femenino (F) o masculino (M).

Sexo del hijo/a Cualitativa dicotomica.

Femenino (F) o masculino (M).

Estructura familiar ~ Cualitativa politomica.

Monoparental, biparental, adoptiva o de padres
separados.

Miembros de la Cuantitativa discreta.

unidad familiar

NUmeros enteros.

Trabajo Cualitativa nominal.

Pregunta abierta.

Nivel educativo Cualitativa politdmica.

estudios
estudios

Estudios  primarios  inacabados,
primarios, estudios secundarios,
universitarios, posgrados.

Nivel econémico en
base a ingresos

Cualitativa politomica.

Bajo (< 14.921 €), medio-bajo (14.0921-24.868
€), medio (24.868-34.816 €), medio alto

anuales (34.816-39.790 €), alto (> 39.790 €).
Momento del Cuantitativa politomica.  Meses enumerados (1-6).

diagndstico

Relacion de cuidado  Cualitativa dicotomica.  Cuidador principal, cuidador secundario.
con el menor

Variables respecto al nivel de conocimientos

Cursos de formacion Cualitativa dicotomica.
en diabetes

Si/No.

Apreciacién del nivel Cualitativa ordinal.

de conocimientos

Inadecuado, parcialmente inadecuado, medio,
parcialmente adecuado, adecuado.

Variables en relacion a las evaluaciones de conocimientos y satisfaccion propias del estudio

Grado de
conocimientos pre y
post intervencién

Cualitativa,
abiertas.

preguntas Medido a través la encuesta disefiada [Anexo

2],

participacién nominal.

Grado de Cualitativa politomica. Medido a través de la encuesta disefiada
satisfaccion [Anexo 3].
Nivel de Cualitativa dicotobmica y Registro asistencia y realizacion de actividades

[Anexo 4].

Elaboracion propia
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3.5. Material y método

Esta intervencion se desarrollara en diferentes fases, que incluyen la revision de los
métodos propuestos de aprendizaje a traves de especialistas, el contacto inicial con los participantes
y las diferentes sesiones propuestas.

3.5.1. Fase de revisién

En la primera fase de este estudio, se procedera a verificar con la enfermera referente en
diabetes los contenidos del programa formativo. A través de reuniones sucesivas, las que fueran
necesarias para la evaluacion, se trataran los diferentes temas a abordar, asi como el material
formativo disponible y disefiado tanto para los padres como para los nifios. Mediante este

procedimiento, se trata de dar la méxima cohesion y validez a la intervencidn que se plantea.

Tras la coordinacion con la enfermera educadora en diabetes, serd a través de su consulta
donde se ofrezca a los padres participar en la intervencion disefiada para aquellas familias que
acudan durante los meses de septiembre-abril a la consulta y que cumplan los criterios de inclusion.
Si estan interesados en participar, deberan facilitarle a la enfermera referente en diabetes el nombre

completo de al menos uno de los participantes y un nimero telefonico para iniciar el contacto.

3.5.2. Primera toma de contacto con los participantes

El investigador llamard a los participantes interesados y se establecerd una fecha de
reuniéon donde se informara a los mismos de los objetivos y metodologia del estudio, asi como se
resolveran las dudas que planteen. En esta cita, preferiblemente, se atendera tanto a los padres o
tutores, como a sus hijos. Si se mantiene la intencidn de participar, se procedera a la firma del
consentimiento informado [Anexo 5] y a la recogida de datos de los participantes en su
correspondiente ficha [Anexo 1]. Asimismo, como parte del procedimiento, rellenaran la encuesta
de valoracion de conocimientos [Anexo 2]. Antes de la realizacion de la encuesta, se les explicara
gue se realiza Unicamente de forma orientativa para conocer el nivel de informacién que poseen
acerca de la diabetes y asi poder afiadir informacién a las sesiones segiin sea conveniente. Se
establecerd un calendario orientativo con los intervinientes para las diferentes sesiones, que sera
adaptado a sus necesidades laborales o personales. Se tratara, en la medida de lo posible, de darles

la maxima flexibilidad durante el desarrollo de las sesiones.
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3.5.3. Sesiones educativas

Esta intervencién educativa esta compuesta por un total de 8 sesiones. La frecuencia de
realizacion serd semanalmente con una duracion estimada de una hora y media, siendo los sabados
inicialmente el dia elegido, con el fin de facilitar la participacion a aquellos adultos que trabajen.
La mayoria de sesiones serdn individualizadas para cada participante o pareja de participantes,
exceptuando las dos Gltimas, en las que se tratara de unificar el grupo de participantes mediante
juegos. En algunas sesiones se pedira la asistencia de los menores. Esta actividad tendra lugar en el
CEIP Miranda (Brefia Alta) y CEIP Mayantigo (Los Llanos de Aridane) ya que el colegio es un
entorno conocido tanto para los padres como para nifios participantes y ademas esta equipado con

el mobiliario ideal para la realizacion de las sesiones (sillas, mesas, espacios al aire libre).

Las sesiones constardn de un nimero méaximo de participantes (2 por nifio). Los
participantes podran ser cualquier miembro de la familia aparte del cuidador principal. La
asistencia a las sesiones debera ser obligatoria al menos para uno de los dos participantes. Esto no
quiere decir que deba acudir siempre el mismo, se pueden alternar los dos participantes para asistir
a las sesiones segun crean méas conveniente o les venga mejor ajustandose al horario laboral. Lo
que si es obligatorio es que siempre haya un representante del menor en cada sesion. En el caso de
padres separados, podran venir juntos si asi lo desean. De no querer asistir juntos, deberan ponerse
de acuerdo y dividir la asistencia entre ambos, siempre y cuando ambas partes se comprometan a

realizar las actividades propuestas en cada sesion a la que asistan.

Para la realizacion de las sesiones se tendrd en cuenta material didactico previamente
publicado por el Centro para la Innovacién de la Diabetes Infantil Sant Joan De Déu y de la
Fundacion para la Diabetes a modo de apoyo en la asimilacion de conceptos por parte de los nifios.
Hay que tener en cuenta que el nivel de conocimiento previo de los padres puede ser bajo o nulo,
por lo que el investigador tendrd que asegurarse en cada sesion de que haya comprendido
adecuadamente la informacion para que no se desvirtGe al ser transmitida al nifio. Los propios
recursos y herramientas que se emplearan con los hijos, tal como los videos explicativos, pueden
ayudar de refuerzo cuando ampliamos el conocimiento de los padres por su lenguaje sencillo y

visual.

Las sesiones se han planeado con el objetivo de que la informacion que los padres aporten
a sus hijos sea lo mas amena posible, buscando la manera de introducir los conocimientos de la DM
de forma sencilla y entretenida, para evitar que los mas pequefios se aburran o presenten una
sobrecarga de informacion y pudiendo asegurar que no pierden el interés durante las explicaciones

dadas por los adultos.
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Después de cada sesion, se animara a los padres a realizar las actividades recomendadas y
se les pedird que, en la siguiente sesion, lleven el material que se solicité realizar en la sesion

previa a modo de control para comprobar que estén siguiendo las indicaciones.

- Sesién 1

Sesion 1: ;Qué es la diabetes?

Objetivo: Los padres aprenderan como explicarles a sus hijos los Participantes de la

conocimientos basicos de su enfermedad. sesion; Padres.

Al comienzo de la sesion se les explicara brevemente a los padres qué es la diabetes,
siendo una informacién que deberan tener reciente para explicarselo adecuadamente a sus hijos.
Luego continuaremos comentando los videos y cuentos que hemos seleccionado para esta sesion.

Se hara un role-playing con los padres de como explicaran la enfermedad a los nifios.

Para la sesion, se ha desarrollado un documento aclarativo para los padres que puede
consultarse en el anexo 6. Una vez explicado el documento y realizado el role-playing, se les
explicara el contenido audiovisual de apoyo:

- “Cuento de Eloppy, el elefantito diabético”. En este cuento se narra la historia del debut
diabético, mencionando los sintomas que aparecen antes de su deteccidn y el tratamiento
gue se debe seguir.

- “La guia de diabetes tipo 1 del profesor abejorro”. En este video quedan plasmados los
conocimientos que debera obtener el nifio durante todas las sesiones: qué es la diabetes,
cémo funciona la insulina en nuestro cuerpo, cdmo se mide la glucosa, cdmo inyectarse
insulina, el beneficio del ejercicio y la alimentacién saludable. Este video esta
recomendado para hacerle una pequefia introduccién al menor de todos los puntos que se
tocaran a lo largo de las sesiones posteriores. Es importante dejarles claro tras su
visualizacion que no deben preocuparse si hay cosas que no saben pues sus padres estaran
ahi en todo momento para informarlos y apoyarlos.

- Documental “la dulce Maria”. Aqui podremos ver como es el dia a dia de una nifia con
diabetes. En €l se observa que Maria ejerce todos los autocuidados de su enfermedad pese a

su corta edad. Este video estd pensado para dar animo a los mas pequefios.
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Esta intervencion es apta para todos los miembros de la casa e incluso pueden participar
los primos del menor porque se considera que cuanto mas sepan sobre la enfermedad, mejor la

aceptaran.

- Sesién 2

Sesion 2: Insulina. Administracion y cuidados.

Objeivo: Los padres obtendran meétodos didacticos para explicar a sus Participantes de la

hijos como y donde deberan mgljtz(?grrsela y los cuidados que deberén sesion: Padres.

Al inicio de la sesién se les explicara a los padres qué es la insulina y donde se debe
inyectar, de forma breve, con el objetivo de rememorar conceptos y resolver posibles dudas. A

continuacion, se les ensefiara el material que deberan usar con sus hijos:

- Video “Un paso decisivo” de Los cuentos de Borja. En este video se explica de forma
didactica y con un lenguaje claro y sencillo cdmo se realiza la inyeccion de insulina. La
explicacion viene dada por una mujer, la cual cuenta la historia de cémo Borja, el
protagonista de este cuento, realiza con éxito su primera inyeccion. Para conseguir Ilamar
la atencién de los méas pequefios, el video esta lleno de ilustraciones que acompafian a la

historia que se cuenta.

Tras explicarles a los padres sobre qué trata el video, se les pedird que realicen todas las
preguntas que quieran, para poder solucionarlas de forma conjunta. Esto les servira para contestar

las dudas que también se generen en sus hijos.
Después de la ronda de preguntas, se les sugerira a los padres lo siguiente:

Tras visualizar los videos, el progenitor procederd a explicarle al menor las zonas de
inyeccidn de la insulina. Para que este proceso sea méas entretenido, se hard mediante un dibujo en
conjunto. Entre los dos dibujaran un cuerpo humano y sefialaran, con lapices de colores, las zonas
adecuadas para la inyeccion de la insulina (imagen 3 y 4). Después de esto, es importante
recordarle al menor que la insulina deberd guardarla en la nevera. Si quieren, podrén dejarlo escrito

en el dibujo para que lo tengan siempre presente.
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Para que el menor aprenda como debe realizar la técnica de inyeccion de la insulina, se
les propondra a los padres que primero los dejen practicar con algin mufieco que tengan en casa.
Una vez la técnica esté dominada, podran dejar que los nifios se pinchen ellos mismos, siempre

bajo la supervision parental.

Iméagenes 3y 4. ;Donde y como inyectarse insulina?

Fuente: Imagenes extraidas de asociaciones para la formacion en diabetes®22,

Se les propondra a los padres la adquisicion de tatuajes temporales para la rotacion de
insulina una vez el menor sepa como manejar el boligrafo. Hay que recordar que es importante no

pincharsela siempre en el mismo lugar.

Por ultimo, para hacer al nifio méas participe en su enfermedad y que aprenda a llevar un
control glucémico, propondremos a los padres que le compren una agenda. Esta agenda debera ser
pequefia y estara clasificada por dias, no por semanas, como la mayoria; lo ideal es que tenga
dibujos tanto en la caratula como entre las paginas. Si los padres quieren, también pueden
comprarles pegatinas a sus hijos para que adornen las paginas segln vayan pasando los dias. Se les
explicara a los méas pequefios que la finalidad de esa agenda es que anoten los resultados de sus

BTM-test para que se vayan familiarizando poco a poco con el control glucémico.

Tras finalizar la explicacién, se les recordara a los padres que, en el caso de tener mas
hijos, los incluyan en la intervencion, ya que el nifio debe sentirse apoyado por el mayor nimero de
familiares posible. A esta intervencion también podran asistir lo primos del menor implicado si asi

lo desean.
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- Sesién 3

Sesion 3: Alimentacion y ejercicio.

ludabl I p o I I s facil Participantes de la
saludables con los mas pequefios, para que les resulte mas faci sesion: Padres

incorporarlos en su dia a dia.

Se aportaran videos educativos a los padres e ideas para hacer el aprendizaje de los nifios

de manera mas didactica.

- “El extrafo caso del ladron de galletas” de Los cuentos de Borja. Este video trata el tema
de la ingesta excesiva de dulces y una mala administracion de insulina después de
comerlos, explicando que esto es una practica peligrosa ya que puede conducir a severas
hipoglucemias.

- “Odio los garbanzos” de Los cuentos de Borja. Este video trata la importancia de comer
todos los alimentos presentes en la dieta, dandole importancia a las raciones de hidratos de

carbono que deben consumir a lo largo del dia para evitar las hipoglucemias.

Después de la explicacion de los videos se procedera a una ronda de preguntas para
aclarar las posibles dudas que hayan surgido. A continuacion, se les daran las siguientes

recomendaciones:

Debido a que la base de un buen control glucémico esta en la alimentacion y debido a que
muchos nifios tienen problemas para ingerir ciertas frutas y/o verduras, se les recomendara a los
padres que ofrezcan las siguientes alternativas: jugar con la gama de colores de las frutas/verduras,
moldear las piezas con formas diferentes, picarlas en trocitos pequefios y combinarlas con otras
piezas que sean del agrado del menor para ir introduciéndolas en su dieta paulatinamente. En esta
intervencidn pueden acudir otros menores (hermanos o primos) para que colaboren, ya que es muy
probable que, si los nifios ven a sus familiares mas cercanos comer ciertos alimentos, ellos se

animen a probarlos.

También se les recomendara realizar una pirdmide alimenticia en casa con todos los
miembros de la familia. La pirdmide se dividird en 4 escalones. La clave estara en colocar los
alimentos que mas deban ingerir en la base de la pirdmide (aquellos que aporten hidratos de
carbono, tales como: pasta, pan, arroz, cereales). En el segundo escal6n encontraremos las frutas y
verduras. En el tercero se colocaran los alimentos que aporten proteinas (carne, pescado, huevo) y
los productos lacteos (leche, yogurt, queso). Mientras que en el veértice de la piramide estaran los

alimentos que menos deban ingerir (dulces, grasas, golosinas). Para terminar, deberan colorearlos
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asociando los colores favoritos del menor con los alimentos que méas deban comer y viceversa. Se

les ensefiara la siguiente pirdmide para que la tengan de referencia.
En cuanto al ejercicio fisico, se les aportara el siguiente video:

“La carrera ciclista” de los cuentos de Borja. En dicho video se explica la importancia de
ingerir un extra de hidratos de carbono previo a la realizacion de ejercicio fisico para evitar

la aparicién de hipoglucemias.

Tras la explicacion, los padres podran hacer las preguntas que consideren oportunas para
despejar toda duda existente.

A continuacidn, se les recomendara que involucren a sus hijos en deportes o actividades
fisicas que sean de su agrado. Se aconseja que sean deportes de equipo o en parejas (baloncesto,
fatbol, senderismo, salir a caminar, tenis). Estos deportes los podran realizar en familia ya sea con
sus padres, hermanos, primos o abuelos. También se les recomendara que organicen quedadas con
los demas hijos de los miembros de esta intervencion educativa para afianzar vinculos entre ellos,
siendo positivo que los menores se relacionen con otros nifios con la misma patologia. Puede ser
positivo tener un animal domeéstico, por ejemplo, un perro, para que sea el nifio quien realice sus
cuidados, lo que le ayudara a aumentar su responsabilidad y ayudandole de paso con la realizacién

de ejercicio fisico mediante los juegos o los paseos.

Esta intervencion es apta para hermanos y primos del menor implicado.

- Sesion 4

Sesion 4: Glucemia capilar. ;Como tomarla e interpretarla?

bjetivo: Conseguir que los padres expliquen con exito como tomar Participantes de la
glucemia y como se interpreta. sesion: Padres.

Al inicio de esta sesion se procedera a la explicacion del contenido de los videos y se

abrira una ronda de preguntas que tengan los padres sobre alguno de los temas tratados en ellos.

- Video de Carol: “;Como se toma la glucosa?”. En ¢l se muestra de forma sencilla como se
realiza con éxito la toma de glucemia capilar.
- Video “Aquilino, el medidor mentiroso” de Los cuentos de Borja. Este cuento pretende

concienciar a los nifios de lo importante que es una buena interpretacion de la glucemia
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capilar. Este video concluye con la reflexién de que cuando te realices la medicion de
glucemia capilar, es mejor ser sincero contigo mismo y no inventar valores para poder

ingerir dulces, ya que asi lo Unico que consigues es perjudicar tu propia salud.

Después de que los padres visualicen estos videos con sus hijos, los animaran a que se
realicen la prueba de glucemia. En caso de que los menores tengan miedo o dudas sobre como
hacerlo, los padres podrian hacérselo ellos mismos en primer lugar, para que los nifios tomen
ejemplo de sus progenitores. A continuacion, deberan explicarles como interpretar los resultados de
la glucemia capilar para saber si tienen un nivel de glucosa en sangre dptimo, si esta elevado o si,
por el contrario, esta por debajo de los limites recomendados. Para ello, se lo podran explicar con

de acuerdo a la siguiente informacion (tabla 2).

Tabla 2. Rangos de glucemia capilar.
Glucemia < 70 mg/dL Glucemia 70-110 mg/dL Glucemia > 110 mg/dL

- ¢

i
IS T

Ingerir alimentos con grandes Rango ideal. Beber agua para evitar posible

cantidades de azucar. deshidratacion.

Elaboracion propia. Fuente: Fundacion para la diabetes?,

Esta intervencion sera apta para otros miembros de la familia, incluido hermanos y

primos del menor implicado.

- Sesion 5

Sesion 5: ¢ Como actuar frente a posibles complicaciones?

Objetivo: Procurar que los padres expliquen a sus hijos qué deben Participantes de la

saber y hacer frente a hipo/hiperglucemias. sesion: Padres.

Se realizard una funcion teatral sencilla en la que los padres, por medio de marionetas,
recrearan situaciones en las que los nifios puedan padecer hipo/hiperglucemias y les ensefiaran

como deben comportarse en esos casos.

Para que la funcion teatral esté bien representada, en esta sesion se les recordara a los

padres cuéles son los sintomas de las hipoglucemias (mareo, hambre, estado sudoroso) y las
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hiperglucemias (boca seca, desorientacion, cansancio), y se les aconsejara que afiadan lo que hayan
sentido sus hijos en dichas circunstancias experimentadas previamente. De este modo se lograra
una funcidén lo mas personalizada posible y los nifios se sentiran identificados con las marionetas y
la historia que cuentan. Ademas, deberan explicar a sus hijos que, en caso de sentir sintomas de
hipo/hiperglucemia, deberdn comunicérselo al adulto mas cercano para que tome constancia de
ello.

Tras finalizar la preparacion de la funcion teatral, se les ensefiard a los padres el poster
“;Qué hago con una hipoglucemia?”” de Don Sacarino, un recurso online disponibles para nifios

con diabetes®

Se les recomendara que realicen, junto con sus hijos, un poster similar para las
hipoglucemias y otro para las hiperglucemias. Esto ayudara a los nifios a que los conocimientos

obtenidos queden mejor retenidos mediante el dibujo y coloreado de los posters.

En dichos poésters podran afadir toda la informacion que crean necesaria: sintomas que
suelen presentar durante hipo/hiperglucemias y toda la informacion que los nifios crean oportuna
mientras esté relacionada con el tema abordado, asi como las partes que les resulten mas complejas
0 sean mas importante, para asegurarnos que los nifios lo hayan comprendido todo y, en caso de

que se les presenten dudas, consulten estos posters.

A esta intervencion pueden acudir también los hermanos y primos del menor, para que
tengan en cuenta los conocimientos aportados y aprendan ellos también cémo se debe actuar frente

a estas situaciones.

Se les explicard a los padres asistentes el contenido del video y el cuento usados para esta

sesion y se les aportaran una serie de consejos que deben seguir.

- Cuento “El patito Teo”. Este cuento relata el miedo que padecen los nifios diagnosticados

con DM cuando acuden a clase y tienen que explicar a sus compafieros la enfermedad que
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padecen. En él, explican de forma sencilla la patologia en cuestién y lo bien que reaccionan
sus comparieros al enterarse de lo sucedido.

- Video: “Carol tiene diabetes”. En este video se ve como Carol explica a sus amigos qué es
la diabetes y los cuidados que debe realizar. La explicacion es bastante sencilla y amena
para que los méas pequefios puedan entender la enfermedad.

Tras la explicacion del contenido de los videos, los padres podran preguntar todas las
dudas que tengan al respecto.

Para esta intervencion se aconseja que, para que los nifios vayan cogiendo préactica para
explicar qué es lo que les sucede, se organice una comida familiar a la que acudan los tios, abuelos
y primos, con el fin de que sean los nifios los que cuenten qué es la diabetes y los cuidados que
deben tener a lo largo del dia. Esto les servird de entrenamiento para explicarlo en el colegio.

A la hora de explicar en clase qué es la DM, se sugiere llevar parte del material que se ha
creado en las anteriores sesiones, o bien, se recomienda hacer un nuevo poster en el que se recoja
toda la informacion aprendida a lo largo de estas Gltimas semanas para que los nifios se encuentren
mas comodos durante la explicacion a sus compafieros. También seria buena opcién que los padres
acudieran con los nifios ese dia y les ayudaran a explicar su enfermedad, ya que esto les aportaria

un refuerzo positivo y rebajaria su nerviosismo.

Al finalizar esta sesién, se llevard a cabo una seleccién de temas relacionados con la
diabetes. Nuestra intencion es que en la proxima sesion se rednan con el resto de padres
participantes y que expliquen, formando un equipo junto a sus hijos, el tema seleccionado al resto

de participantes.

- Sesion 7

Sesion 7: Actividad grupal. Padres e hijos exponen un tema sobre diabetes.

Objetivo: Conseguir que padres e hijos trabajen en conjunto para Participantes de la sesion:
exponer algun tema sobre la diabetes elegido al azar. Todas las familias.

r

En esta sesion se expondra en equipo un tema de la diabetes elegido al azar. Cada equipo
dispondré de un determinado tiempo para explicarlo de la manera que ellos crean més conveniente.
El tiempo para cada exposicion estard establecido en funcion del nimero de equipos que haya.

Recordemos que con esta sesién lo que pretendemos es evaluar el nivel de conocimientos
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adquiridos, la capacidad de explicar la informaciéon que poseen y, a su vez, mejorar vinculos
paterno-filiares, por lo que la explicacién debe ser dada por ambos, al igual que todo el material
que presenten para apoyarse en él debe haber sido trabajado por ambos.

Por lo tanto, esta sesion nos ayudara a saber si los nifios tienen la informacion adecuada

para poder contestar las dudas que puedan presentar sus comparieros de clase.

- Sesién 8

Sesion 8: Actividad grupal. Juegos de interaccion en el grupo de apoyo.

r Participantes de la sesion:
educativa. Todas las familias.

Esta sesién tendra lugar en el patio del colegio. Todos los que acudan deberan sentarse en el
suelo, formando un circulo. Esta sesion sera desarrollada como un juego en el que la pelota debera
ir pasando de unos a otros. No de forma contigua, podran pasarla a quien quieran. El objetivo de
esta actividad es que el portador de la pelota nos comente qué es lo que mas le ha gustado de esta
intervencién, cual ha sido su sesion favorita y por qué, cual ha sido la sesion en la que méas han

aprendido, con qué material se divirtieron mas a la hora de crearlo.

Al finalizar la sesion se les entregard el cuestionario de evaluacion de conocimientos

posterior a la intervencidn y la encuesta de satisfaccion.

3.6. Evaluacion de la actividad formativa

Para evaluar si se han conseguido los dos primeros objetivos especificos propuestos, se
realizard a los padres un cuestionario de los conocimientos adquiridos, asi como un cuestionario de
satisfaccion. Para evaluar el tercer objetivo, durante las sesiones, se debera firmar una hoja en la
que figure la asistencia de los familiares y también se tomara constancia de las intervenciones que
realicen (dudas, experiencias, aportaciones...). Por ultimo, a través del disefio participativo de la

ultima sesion, se fomentara la creacion del grupo de apoyo del ultimo objetivo marcado.
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3.6.1. Encuesta de conocimientos a los familiares

A los padres o tutores que asistan a las sesiones se les realizara una encuesta [Anexo 2]
gue nos permita conocer el nivel de conocimientos que poseen sobre la DM. Dicha encuesta se les
facilitard tanto de forma previa al comienzo de la primera sesion, como tras terminar la

intervencion educativa.

La primera encuesta sera realizada durante la primera toma de contacto con los
participantes. Esto nos permitira evaluar qué es lo que saben y en qué aspectos pueden llegar a
necesitar un refuerzo de informacion. La segunda encuesta se realizara al final de la Gltima sesion.
En las semanas posteriores se procedera a la comparativa entre ambas encuestas con el fin de

identificar si se han ampliado los conocimientos de los cuidadores principales.

Dado que el disefio de la encuesta es de preguntas abiertas, para poder analizar los
cambios que se producen en la fase de analisis, los cuestionarios serdn comparados por persona en
los momentos previos y posteriores a la intervencion. Se tendrd en cuenta si la persona ha
respondido a todas las preguntas, si las respuestas son similares entre cuestionarios y si se aporta

mas informacion en el posterior, asi como la veracidad o calidad de la misma.

3.6.2. Evaluacion asistencia y participacion

Para evaluar este apartado a lo largo de esta intervencion, se ha creado una ficha de
asistencia individual [Anexo 4] para cada padre o cuidador, la cual ha de rellenar el investigador a
cargo de la educacidn tras la finalizacion de cada sesidn. En caso de que asistan dos cuidadores del
mismo nifio, se creara una segunda ficha en la que consten sus datos. Ambas fichas se archivaran
de forma contigua. La finalidad de esta ficha es obtener un mayor control de los participantes. En
ella se deberé anotar todo lo que se considere importante en el transcurso de cada sesién. Esta hoja
se archivara en un fichero, junto con el cuestionario de conocimientos previo y el de conocimientos

posteriores una vez haya sido realizado.

3.6.3. Encuesta de satisfaccion a los familiares

La encuesta de satisfaccion [Anexo 3] sera obligatoria. Se repartira entre los participantes
de la intervencion tras finalizar la Gltima sesién, junto con la encuesta de conocimientos

posteriores.

Esta encuesta sera de caracter anénimo, ya que la principal intencién es que los padres
respondan con total sinceridad qué les ha parecido la intervencién y si tienen alguna sugerencia que

nos permita mejorar las sesiones en caso de volver a repetir esta intervencion educativa.
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3.7. Tratamiento estadistico de los datos

Una vez se hayan recogido todos los datos mediante los cuestionarios pertinentes, su
analisis estadistico se realizara mediante el programa informéatico IBM SPSS (Software Statistical
Package for the Social Sciences) para Windows, version 26.0.

Se utilizardn distintas pruebas estadisticas acorde a la naturaleza de las variables
estudiadas. Las variables cuantitativas seran expresadas mediante la moda, la mediana, la media y
la desviacion estandar. Las variables cualitativas se expresaran mediante la frecuencia absoluta, el
porcentaje y la proporcion. Se empleara el test de Chi? de Pearson para relacionar los resultados de

las variables cualitativas analizadas.

3.8. Consideraciones éticas, permisos y limitaciones del estudio

Para realizar esta intervencion se solicitara la autorizacion previa a los participantes. Se
solicitaran del mismo modo los consentimientos necesarios al Servicio Canario de Salud y a los
CEIP elegidos [Anexo 7]. Toda la informacion que se recoja a lo largo de la intervencién educativa

serd utilizada Unicamente con fines de investigacion.

La participacion en esta intervencion serd voluntaria, pudiendo los participantes
abandonar dicha intervencion cuando ellos quieran mediante la revocacién del consentimiento
informado. Los datos de los participantes quedaran protegidos mediante la “Ley Organica 15/1999,

del 13 de diciembre, de proteccion de datos de caracter personal”.

Como limitacién de esta investigacion, se podria dar la situacion, como se ha citado con
anterioridad, de que los padres no consigan adquirir un nivel 6ptimo de conocimientos para llevar a
cabo la intervencion. En estos casos, se recurriria a otros programas o intervenciones educativas
complementarias para iniciarse anteriormente a ésta con el fin de establecer esos conocimientos
basicos en los padres. Asimismo, los resultados de la encuesta de conocimientos posteriores a la
intervencidn, serviran de control y ayudaran a determinar si es necesario establecer esa formacion

previa en general para todos los participantes en intervenciones sucesivas.
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4. LOGISTICA
4.1. Cronograma

El proyecto tendra una duracion total estimada de 12 meses. Su desarrollo queda reflejado

en el siguiente cronograma.

2020-2021 2021
Jul  Ago Sep-Abril  May Jun
Solicitud de permisos y coordinacién con el
servicio de endocrino del HGLP.
Reunion con enfermera educadora en diabetes
para valorar los recursos didacticos a emplear.
Captacion de participantes e inicio de sesiones.
Analisis de datos recogidos en cuestionarios.

Difusion de resultados de investigacion.

4.2. Recursos humanos y materiales. Presupuesto.

Unidad de Cantidad Subtotal € Total €
medida
Recursos humanos
Enfermera Personas 1 400,00 €/mes 4.800,00
Recursos materiales
Material no inventariable
Papeleria Material Varios 120,00 120,00
Recursos materiales
Material inventariable
Ordenador portatil Material 1 450,00 450,00
Impresora Material 1 80,00 80,00
Reloj de pared Material 1 10,00 10,00
5.010,00 €

La sala de reunion y el mobiliario necesario (mesas y sillas) seran aportados por el

colegio seleccionado para realizar la intervencion.
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6. ANEXOS

ANEXO 1. Ficha de datos personales

Nombre:

Apellidos:

Edad: ___ afios. Sexo: F[] M[]
Estructura familiar: Monoparental [] Biparental [] Adoptiva [] Padres separados []

NUmero de miembros de la unidad familiar:

Trabajo:
Nivel educativo: Estudios primarios inacabados []  Estudios primarios []
Estudios secundarios [] Estudios Universitarios [] Posgrados []

Nivel econémico en base a ingresos anuales:

Bajo (<14.921 €) [] Medio-bajo (14.0921-24.868 €) []  Medio (24.868-34.816 €) []
Medio alto (34.816-39.790€) []  Alto (>39.790 €) [

Momento del diagnostico: 1 mes[] 2 meses [] 3 meses[ ]4 meses[] 5 meses [] 6 meses []
Relacion de cuidado con el menor: Cuidador principal [] Cuidador secundario []
Cursos de formacion en diabetes: Si [] No []

Apreciacion del nivel de conocimientos: Inadecuado [0  Parcialmente inadecuado [l
Medio []  Parcialmente adecuado [] Adecuado []

Nombre completo del menor:

Edad del menor: ___ afios. Sexo: F[] MO
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ANEXO 2. Encuesta de conocimientos a los familiares

Conocimientos sobre la diabetes

¢ Qué es la diabetes?

¢ Qué sabe sobre la diabetes? (¢es una enfermedad temporal o cronica?, ¢tiene cura?).

¢Qué es la insulina?

¢Conozco la técnica de la inyeccion de la insulina?, de ser asi, ¢cdmo se inyecta y en qué

zonas?

¢ Conozco los cuidados de la insulina?, de ser asi, ¢qué cuidados lleva?

¢Conozco el papel que juegan la alimentacion y la actividad fisica en la diabetes?, de ser

asi, expliquelo brevemente.

¢ Conozco las precauciones que hay que tener en cuenta pre y post ejercicio?, ¢Cuales son?

¢Conozco el método para medir la glucosa en sangre y sé cdmo interpretarla? Expliquelo

brevemente.

¢Sé cémo actuar en el caso de que mi hijo/a sufra una hipo/hiperglucemia? Expliquelo

brevemente.

¢Sé cémo transferir la informacion y los cuidados de la enfermedad de mi hijo a su entorno

social?, en caso de haberlo hecho ya, ¢cémo fue y que reacciones obtuvo?

¢ Sé como explicarle a mi hijo lo que significa su enfermedad y los cuidados que requiere?
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ANEXO 3. Encuesta de satisfaccion a los familiares

Totalmente | Parcialmente | Ni de acuerdo | Parcialmente | Totalmente
en en nien de acuerdo | de acuerdo

desacuerdo | desacuerdo desacuerdo

Entiendo mejor la enfermedad
de mi hijo.

He notado mejoria en el
aprendizaje de mi hijo.

Mi hijo hace mas preguntas
sobre su enfermedad y soy
capaz de contestarlas.
Considero que mi hijo asimila
de manera positiva los
conocimientos aportados.

Mi hijo ha mostrado mas
interés y participacion en los
cuidados de su enfermedad.
Los métodos para mi
aprendizaje han sido los
adecuados.

Los medios didéacticos para mi
hijo han sido los adecuados.
Esta intervencion ha mejorado
mi relacién con mi hijo.

Me encuentro mas confiado en
el manejo de la diabetes.

La informacion aportada en
las sesiones ha sido suficiente.
Creo que es importante que se
repitan actividades como esta.
Recomendaria esta actividad a

otras personas.

Sugerencias/ aportaciones/ recomendaciones que le gustaria hacernos saber o que querria que

incluyéramos en nuestro programa o personas a las que le recomienda esta intervencion:
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ANEXO 4. Evaluar la implicacion mediante la asistencia y participacion a las sesiones

formativas

Sesion 1: ¢ Qué es la diabetes?

Asistencia []
Intervenciones realizadas a lo largo de la sesion:
Sesion 2: Insulina: Administracion y cuidados. Asistencia L]
Intervenciones realizadas a lo largo de la sesion: ¢Realizd la actividad sugerida la

anterior sesion? Si [] No []

Sesidén 3: Alimentacion y ejercicio. Asistencia [

Intervenciones realizadas a lo largo de la sesion: ¢Realizé la actividad sugerida la

anterior sesion? Si [0 No[J

Sesién 4: Glucemia capilar: ¢cémo tomarla e interpretarla? Asistencia []

Intervenciones realizadas a lo largo de la sesién: ¢Realiz6 la actividad sugerida la

anterior sesion? Si L1 No 0

Sesion 5: ¢Como actuar frente a posibles complicaciones® Asistencia []

Intervenciones realizadas a lo largo de la sesion: ¢Realiz6 la actividad sugerida la
anterior sesion? Si [[] No[]

Sesion 6: La diabetes y el medio social, ;como explicarla a sus amigos?  asjstencia []

Intervenciones realizadas a lo largo de la sesion: ¢Realizé la actividad sugerida la

anterior sesion? Si [1 No [J

Sesion 7: Actividad grupal: padres e hijos exponen un tema sobre diabetes.  agjstencia [

Intervenciones realizadas a lo largo de la sesion: ¢Realiz6 la actividad sugerida la
anterior sesion? Si J No [

Sesion 8: Actividad grupal: juegos de interaccion en el grupo de apoyo. Asistencia [

Intervenciones realizadas a lo largo de la sesién:
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ANEXO 5. Consentimiento informado
Consentimiento informado

Usted ha decidido participar de forma voluntaria en la intervencion educativa que hemos
disefiado, cuyo objetivo principal es mejorar las técnicas educativas usadas por los padres para
explicar y ampliar los conocimientos de diabetes de los nifios.

Su participacion consistira en la asistencia a todas las sesiones que hemos disefiado y la
realizacion de las actividades que se recomienden semanalmente, asi como la realizaciéon de forma
obligatoria de las encuestas que le facilitaremos tanto al principio de la intervencion como una vez

finalizada la misma.

Usted confirma mediante el presente documento que entiende la intervencion a realizar,
se compromete a participar en la misma y nos autoriza a utilizar su informacion personal y la de su
hijo. Esta autorizacion sera valida hasta la finalizacion de la intervencion, pudiendo ser revocada en

CU8.|C]UiEI’ momento que crea oportuno.

Todos los datos que se le soliciten estaran protegidos bajo la “Ley Organica 15/1999, del

13 de diciembre, de proteccion de datos de caracter personal”.
Muchas gracias por su colaboracién. Un saludo.

Brefa Alta, a de de 2020.

Nombre del participante:
DNI:
Firma del participante:
Revocacion del consentimiento

Yo, , con DNI

, participante de la intervencidon educativa de ensefianza intrafamiliar, deseo

manifestar mi decision de retirarme de la misma por las siguientes razones (opcional):

Brefa Alta, a de de 2020.

Firma:
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ANEXO 6. Muestra de documento de apoyo para los padres correspondiente a la sesion 1

iHola papés! Bienvenidos a la primera sesion. Esta sera la base de nuestra intervencion

educativa.

Debido a que la diabetes es una enfermedad compleja y de gran dificultad para la
comprension de los mas pequefios, se han desarrollado algunas técnicas y numerosos recursos
audiovisuales que usaremos a lo largo de esta intervencion para conseguir que tengan unas
nociones basicas sobre qué es la diabetes y qué funcion cumple la insulina en nuestro organismo. A

continuacion, procederemos a explicarles en qué consiste esta enfermedad.

La glucosa es nuestra principal fuente de energia. Cuando nos alimentamos, esta
sustancia presente en los alimentos que ingerimos pasa a nuestro torrente sanguineo. Para que
nuestro cuerpo pueda transformarla en energia, debe llegar a las células. Para que esto sea posible,
es imprescindible la accion de la insulina. La insulina es una sustancia creada en el pancreas. Su
funcion principal es transportar la glucosa al interior de nuestras células. Cuando padecemos
diabetes, existe una ausencia total de insulina (Diabetes Mellitus 1, m&s comdn en los nifios), o la
cantidad que nuestro cuerpo genera es insuficiente (Diabetes Mellitus 2). Como ya hemos
nombrado anteriormente, esta enfermedad hace que carezcamos de insulina, por lo que debera ser

administrada desde el exterior por nosotros mismos o por terceras personas.

Pero como esta informacion es muy compleja para los nifios, hemos decidido emplear la

siguiente analogia con un lenguaje mas sencillo y familiar para que lo puedan comprender.

La glucosa que ingerimos en los alimentos es la
energia que necesitamos para realizar cualquier actividad en el
dia a dia. En la imagen, la glucosa estd representada por el

terron de azlcar. Este terron debe entrar en la casa, que en el

dibujo representa a las células de nuestro organismo. Pero esto
no es posible sin que la llave (la insulina) abra la puerta de la

casa.

Cuando padecemos diabetes, la llave que abre la puerta de la casa se ha perdido o esta
defectuosa y funciona de vez en cuando, por lo que el terrén no podra entrar en la casa, lo que
significa que las células de nuestro cuerpo no pueden generar la energia necesaria y, por

consiguiente, nos encontraremos mas cansados de lo habitual para realizar cualquier actividad.
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ANEXO 7. Solicitud de permisos
Solicitud de autorizacion para la Direccion de Area de Salud de La Palma

Estimado Sr. D. Kilian Sanchez San Juan,

Mi nombre es Raquel Diaz Polegre, alumna del 4° curso del Grado en Enfermeria de la
Universidad de La Laguna con Sede en La Palma. Como trabajo de Fin de Grado estoy
desarrollando una intervencién educativa dirigida hacia los padres, tutores o cuidadores de nifios
diagnosticados de diabetes en el Area de Salud de La Palma que hayan sido diagnosticados durante

6 meses previos al inicio de la intervencion.

Los participantes en dicha investigacion tendran que aportar una serie de datos de caracter
personal. Todos los datos recogidos seran tratados de forma confidencial de acuerdo con la “Ley
Organica 15/1999, del 13 de diciembre, de proteccion de datos de caracter personal”. Por este
motivo me dirijo a usted, con el propdésito de solicitar su autorizacion para recoger los datos

necesarios para la seleccion de los participantes en la intervencién educativa.
Muchas gracias por su colaboracién, un cordial saludo.

Brefia Alta, a de de 2020.

Firma:
Solicitud de permiso CEIP Miranda y CEIP Los Llanos de Aridane
Sr. Director/a,

Mi nombre es Raquel Diaz Polegre, alumna del 4° curso del Grado en Enfermeria de la
Universidad de La Laguna con Sede en La Palma. Como trabajo de Fin de Grado estoy disefiando
una intervencién educativa dirigida hacia los padres, tutores o cuidadores de nifios diagnosticados

de diabetes en el Area de Salud de La Palma.

Me pongo en contacto con usted para solicitarle que me permita realizar dicha

intervencion en las instituciones del CEIP . Estas intervenciones tendran

lugar los fines de semana (sabados, concretamente), para que queden fuera del horario lectivo y no
interrumpan ninguna actividad que usted o algln miembro de su centro haya preparado. Esta

actividad se realizara durante los meses de septiembre-abril de 2021.
Muchas gracias por su colaboracién, un cordial saludo.

Brefa Alta, a de de 2020.

Firma:
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