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Resumen

La diabetes mellitus tipo | (DM1) se considera actualmente como una de las enfermedades
més comunes en la infancia. Aparece cuando el pancreas no produce insulina suficiente o cuando el
organismo no utiliza eficazmente la insulina producida. La DM1, ademés de afectar a la salud fisica,
psicoldgica y social de las personas afectadas y su entorno, tiene un impacto social, econémico y
sanitario. El tratamiento incluye buena alimentacion, actividad fisica e insulinoterapia, es por esto
que los profesionales de enfermeria tienen un papel muy importante como agentes formales de salud
dentro del equipo multidisciplinar para qué estos pacientes y su familia pueda convivir de forma
saludable con la enfermedad. El objetivo principal de este estudio es valorar la CVRS y su relacion
con otros factores sociodemogréaficos, familiares y el control de la glucemia. Dirigido a una poblacion

diana de nifios/nifias menores de 5 afios con DM1 que acuden a la consulta diabetol6gica del HUC.

Palabras clave: calidad de vida relacionada con la salud, Diabetes Mellitus tipo 1, infancia,
KIDSCREEN, enfermeria.

Abstract

Type 1 diabetes mellitus (DM) Is currently considered done of the most common diseases
in childhood. It occurs when the pancreas does not produce enough insulin or when the body does
not effectively use the insulin produced. TD1M not only affects the physical, psychological, and
social health of the affected individuals and their environment but also has a social, economic, and
healthcare impact. Treatment includes a healthy diet, physical activity, and insulin therapy. This is
why nursing professionals play a crucial role as formal healthcare agents within the multidisciplinary
team, ensuring that these patients and their families can live a healthy life with the disease. The
main objective of this study is to assess HRQOL (health-related quality of life) and its relationship
with other sociodemographic and familial factors, as well as glycaemic control. It is aimed at a target

population of children under 5 years old with TIDM who attend the diabetes clinic at HUC.

Keywords: health-related quality of life, Type 1 Diabetes Mellitus, childhood, KIDSCREEN,

nursing.



Orlando José Pérez Martin

INDICE

1= INTRODUGCCION ..ottt st senes s s s s s sssss s sassssssnsssassssassaneans 1
2.- MARCO TEORICO ...t ses s sassas s s asnessnessansnes 1
B- JUSTIFICACION ..ottt st sasas s e 13
A.- OBJETIVOS.....cceeee ettt ettt ettt ettt sh et bt e ht et she et e sbesatebesbeeasentesaeens 14
4.1- ODJELIVO GBNEIAL.....iiiiceieieceee ettt sttt e s e e e e e s re e s e be s s e tesreessesteennans 14
4.2- ODJELIVOS ESPECITICOS ...ttt ettt 14
5. METODOLOGIA ..ottt sa st snsasansneas 15
5.1- DISEIIO ..ttt ettt b b st bbbt b e b ens 15
5.2- Poblacion y variables de @STUAIO..........cecuiiieeiiiicieesiecec ettt 15
5.3- ANALISIS ESTAISTICO ....cveueeviieieieiieeeste ettt 17
5.2 ASPECTOS BLICOS ... cveueeteneeteteteietist ettt ettt ettt b et b et s et et et eb et et e e e be e eb et ebe st ebe s ens 17
5.5 ClrONOGIAIMEA ...uveieeuiiieeiteti ettt ettt st et s bt ettt s bt et e s bt st e st e sbe e b e s bt ebe e b e sbeesbe bt saeensesbesasentesneens 18
Lo O o =TS ] oL S] (o PSR 18
6.- UTILIDAD PRACTICA DE LOS RESULTADOS.......cooeieeeeeeeeeeeeeereeveeiereseseesessesseseesnes 19
7= BIBLIOGRAFTA ...ttt enensnes 19

8- ANEXODS ... ettt et b ettt h e bbbt et bt st e b e be et e nrenaeens 23



Orlando José Pérez Martin

1.- INTRODUCCION

Las enfermedades no transmisibles (ENT) son las causantes del 70% de la mortalidad en
el mundo a edades prematuras. La diabetes forma parte de este grupo de enfermedades junto con la
enfermedad pulmonar obstructiva crénica (EPOC), céncer, infarto de miocardio y accidente
cerebrovascular (ACV). Las ENT constituyen en uno de los mayores desafios de salud del siglo XXI,
debido a su gran impacto econdémico, social y sobre la salud publica, por ello la OMS elabor6 un
Plan de accién mundial con nueve metas para la prevencion y el control de dichas enfermedades
(2013-2020). ©

Este trabajo se enfocara principalmente en la DM1, que supone un alto porcentaje de la
diabetes en la infancia y la adolescencia. La diabetes mellitus tipo 1, objeto de este proyecto, es una
enfermedad crénica con una alta complejidad de tratamiento y con una serie de complicaciones
agudas y cronicas que afectan a la calidad de vida de las personas. A esto le sumamos que aparece
habitualmente en etapas concretas del ciclo vital como son la infancia o la adolescencia, con unas
caracteristicas propias de estas etapas del desarrollo humano lo que ademas supone un impacto

familiar y psicosocial muy importante.

2.- MARCO TEORICO

Segun la Organizaciéon Mundial de Salud (OMS), la diabetes mellitus (DM) es “una
enfermedad crénica que aparece cuando el pancreas no secreta suficiente insulina o cuando el
organismo no utiliza eficazmente la insulina que produce”. En realidad, podemos afirmar que no se
trata de una Unica enfermedad sino de un conjunto de enfermedades metabdlicas crénicas
caracterizadas por la presencia de altos niveles de azucar en sangre (hiperglucemia) debido a la
imposibilidad del pancreas de sintetizar la insulina o por un mal funcionamiento de esta hormona,

encargada de regular la cantidad de aztcar en sangre. ®
Epidemiologia

Segun cifras de la Federacion Internacional de Diabetes (FID) actualmente viven en todo
el mundo 537 millones de personas con diabetes, es decir, ha aumentado la prevalencia un 16% desde
las Gltimas estimaciones en 2021, y significa que uno de cada diez adultos vive con diabetes. Se
espera que para los afios 2030 y 2045, los nimeros sean 643 millones de personas con diabetes (1 de
cada 9 adultos) y 784 millones de personas (1 de cada 8 adultos), respectivamente. Esparia es el
segundo pais con mayor tasa de diabetes de Europa, ha alcanzado una prevalencia del 14,8% y afecta
a uno de cada siete adultos. Esto supone un gasto sanitario de 15.453 millones de dolares, lo que
sita a Espafia en la lista de los primeros diez paises con relacion al costo sanitario en cuanto a la

diabetes, aunque para el afio 2045 se espera que baje esta cantidad hacia unos 14.100 millones de
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dolares aproximadamente. Se sabe que en Espafia un 30,3% de las personas que tienen diabetes no
estan diagnosticadas, 1o que supone una serie de complicaciones graves y potencialmente mortales.
Estas complicaciones estan relacionadas con la insuficiencia renal (10,2%), el infarto de miocardio
(3,1%), la ceguera (2,2%), el accidente cerebrovascular (3,6%) y la amputacién de los miembros
inferior, cuyas consecuencias son la reduccién de la calidad de vida de las personas y el incremento

de los gastos sanitarios. ¢4

En Espafia se han realizado durante los Gltimos afios estudios epidemioldgicos de la DM1
en distintas localizaciones de Espafa. Estas investigaciones han demostrado que la incidencia de la

diabetes en Espafia es superior a la esperada en un pais del sur de Europa. @
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En Canarias, el Servicio Canario de Salud registré en el afio 2018 a 13.947 personas con
diabetes mellitus tipo 1 en Canarias, de las cuales 7.233 correspondian a hombres y 6.714 a mujeres.

La prevalencia de este tipo de diabetes en la poblacion total de Canarias es de 0,66% en 2018. La
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incidencia de nuevos casos durante este afio aument6 a 524 personas, manteniéndose estable en la
relacion con las cifras del afio anterior. Con el analisis de los ultimos afios sabemos que ha
evolucionado a una mayor tendencia en el nimero de afectados por la enfermedad, pasando de 10.599
a13.947, es decir, con un crecimiento del 31,6% desde 2011 hasta 2018. ©
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Historia de la diabetes

La diabetes es casi tan antigua como el ser humano, aunque no se sabe con certeza cuando
empez6 realmente. Lo que si sabemos es que la humanidad empez6 muy pronto a darse cuenta de la
existencia de una enfermedad que consistia en beber mucha agua, orinar mucho, tener hambre, perder
peso y morirse pronto si se era joven o no tan pronto, pero con una pobre calidad de vida, si empezaba
después de los 40 afios. En el siglo 111 a.c fue cuando Apolonio de Menfis dio a esta enfermedad el
nombre de diabetes, palabra griega que quiere decir “pasada a través de” y esta primera interpretacion

de los sintomas la explica como:

“A estos enfermos se les deshace el cuerpo poco a poco y como los productos tienen que
eliminarse disueltos en agua necesitan orinar mucho. Esta agua perdida tiene que ser repuesta
bebiendo mucho. Como la grasa se funde poco a poco, se pierde peso y como los masculos también

van deshaciéndose, se queda sin fuerzas.” )

Posteriormente, Paracelso a partir del siglo XV1, explica que la causa de la sed y la poliuria
de los pacientes con diabetes es debido a una sustancia blanquecina que queda al evaporarse la orina,
la cual se deposita encima de los rifiones causando estos sintomas. Y aunque se avanzoé en el tiempo,
y hubo mas progresos, las personas afectadas seguian teniendo unas bajas posibilidades de

supervivencia. Es en el verano de 1921 cuando se descubrié la insulina por parte de Sir Frederick

pag. 3




Orlando José Pérez Martin

Grant Banting junto a Charles Best. Tras varios experimentos consiguieron ligar el conducto
pancreético de numerosos perros, y obtener una parte libre de tripsina. A partir de este hecho,
realizaron un experimento provocando una diabetes experimental en varios perros y se percataron de
que al afiadir la parte de pancreas libre de tripsina se desaparecia la glucosuria. Habian descubierto

lainsulina. ®
Tipos de diabetes

Diabetes Mellitus tipo | (DM1)

eeee

Este tipo de diabetes también conocida como ,, “insulinodependiente™*, se caracteriza por
una respuesta inmune del organismo en la que se produce la destruccién total o parcial de las células
beta de los islotes de Langerhans del pancreas, produciendo asi el déficit absoluto de insulina. No es
una enfermedad que pueda ser prevenible debido a que se produce por una respuesta autoinmune del
organismo. La incidencia de esta enfermedad es mayor en la infancia que en la edad adulta y supone

entre el 1y el 5% del total de personas que padecen de diabetes. ©

La diabetes neonatal se da en el intervalo de tiempo de los 6 primeros meses de vida, es
heredada, y la mitad de los nifios/nifias que la padecen pueden desarrollar una diabetes mellitus de

por vida, y la otra mitad puede desaparecer tras pasar un tiempo.

Este tipo de diabetes se manifiesta como una enfermedad crénica con una alta complejidad
de tratamiento y con una serie de complicaciones agudas y crénicas que afectan a la calidad de vida
de las personas. Si ademas, a esto le sumamos una poblacién especifica como son nifios-as y
adolescentes, y las caracteristicas propias de esta edad, esto supone un impacto psicosocial mayor,
ya gue cuando la enfermedad se diagnostica en nifios-as pequefios, hay una mayor carga emocional
por parte de las familias que al padecer la enfermedad a una edad tan temprana supone mayores
dificultades a la hora de sobrellevarla. No va a entender las cosas igual un nifio de 4 afios que un
adolescente de 16 afios, y esto se ve reflejado en el esfuerzo que tienen que hacer los padres y madres
a la hora de lidiar con la diabetes de su hijo-a. Por otro lado, los adolescentes se encuentran en el
momento de su desarrollo de la identidad personal y social, lo que aumenta el riesgo de trastornos

desencadenados por el sufrimiento relacionado con la diabetes.

Diabetes Mellitus tipo Il (DM2).

Es la mas comun. Se caracteriza por la produccion insuficiente de insulina, y la resistencia
a la insulina en las células del cuerpo. También conocida como ,,“no insulinodependiente™, es
causada por una deficiencia en la produccion de insulina o por la resistencia del organismo a esta
hormona. Esto produce que la glucosa no se pueda transportar debidamente a las células produciendo
asi la acumulacion de ésta en sangre. Esta estrechamente relacionada con la obesidad y el

sedentarismo. Su incidencia es mayor en la poblacion adulta, pero debido a la obesidad infantil ha
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incrementado el nimero de casos de DM2 en edades més tempranas. Es el tipo de diabetes
predominante, con una incidencia del 95%. Al contrario que la DM1, la DM2 puede prevenirse con
un estilo de vida saludable, que incluya mantener una alimentacion saludable, la préactica de ejercicio
fisico, evitar habitos toxicos y el control de otras patologias existentes. La prediabetes, es una etapa
anterior a la diabetes tipo 11, donde las cifras de insulina se encuentran elevados, pero no lo suficiente

para ser diagnosticado como diabetes.

Diabetes gestacional

Es una de las complicaciones mas comunes durante el embarazo con una incidencia del 5
y 7% de todos los embarazos. ©® Es diagnosticada durante el embarazo por primera vez y causada por
la resistencia a la insulina debida a un incremento de hormonas que produce el bloqueo de la
produccion de insulina. Aparece durante el embarazo y desaparece una vez ocurre el parto, aunque

su presencia en el embarazo aumenta el riesgo de padecer diabetes tipo |1 mas adelante en la vida.

Otros tipos de diabetes

Pueden ser debidas a diversas causas como por ejemplo: diabetes secundaria a
enfermedades pancreéticas; diabetes autoinmune (LADA); producida por farmacos; defectos

genéticos de la accion de la insulina o de las células beta (MODY); infecciones, etc. 19

La diabetes tipo 3c, esta se forma cuando recibe un dafio, aparte del dafio autoinmune, lo
cual afecta al pancreas para generar la insulina, hay varias patologias que pueden provocar este tipo
de diabetes: la hemocromatosis, el cancer de pancreas, la pancreatitis, la fibrosis quistica, y la

pancreatectomia.

La diabetes autoinmune latente en adultos, que también se puede denominar LADA, es
muy similar a la diabetes tipo |, la diferencia es que se desarrolla mas lento y la padecen mas personas

entradas en fase adulta.

La diabetes de inicio en la madurez de los jovenes 0 MODY, se le suele denominar también

como diabetes monogénica, ya que ocurre por una mutacion genética heredada.
Diagnostico

Por otro lado, también ha habido importantes avances en el proceso diagnostico.
Basicamente, el diagnostico se realiza a partir de la historia clinica y una serie de pruebas que se

realizan para completar y confirmar el diagndstico de la enfermedad. Las mas relevantes son:

e Prueba de glucosa en ayunas, es una prueba de los niveles de azlcar en sangre
gue se toma por la mafiana en ayunas. Un nivel de 126mg/dl o superior puede significar que

se tiene diabetes.
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o Prueba de tolerancia a la glucosa oral (OGTT), implica beber una bebida que
contiene glucosa y controlar sus niveles de glucosa en sangre cada 30 a 60 minutos, durante
un maximo de 3 horas. Si el nivel de glucosa es de 200mg/dl o0 mas a las 2 horas, es posible
gue tenga diabetes.

* Prueba Alc, estas siglas provienen del nombre de un componente de la sangre
Ilamado hemoglobina Alc, es un analisis de sangre simple que muestra sus niveles promedio
de azucar en la sangre durante los Gltimos 2 a 3 meses. Un nivel de Alc del 6,5% o superior,

puede significar que tiene diabetes, 9
Tratamiento de la diabetes tipo | (DM1) en la infancia

Actualmente, no hay cura para la DML, sin embargo, los pacientes con dicha enfermedad
pueden vivir con una buena calidad de vida si manejan la enfermedad adecuadamente. Para ello, es
importante seguir un régimen de tratamiento que incluye diversos componentes: la administracion

de insulina, el control glucémico y el conteo de hidratos de carbono.

Han sido numerosos los diferentes tratamientos que se han propuesto a lo largo de la
historia en las investigaciones sobre la DM. Los primeros tratamientos se centraban sobre todo en la
alimentacion y en la préctica de ejercicio fisico. Es a partir de 1921 con el descubrimiento de la

insulina cuando el tratamiento evoluciona y todo cambia.

La primera insulina que se comercializé era de origen porcino y bovino. Esto podia
producir alergias y lipodistrofias (pérdida del tejido adiposo). Méas adelante se crearon insulinas
humanas recombinantes las cuales consiguieron disminuir estas complicaciones. * Los avances
cientificos y tecnolégicos han permitido que hoy en dia podamos acceder a distintas modalidades de
insulina para el control de la glucemia. En base a sus caracteristicas de inicio de accion, pico de

efecto, duracion y concentracion se obtienen tres grupos principales de insulinas:

¢ Insulina de accion rapida: se absorbe rapidamente, en el torrente sanguineo y
se utiliza para controlar los niveles de azlcar en sangre durante las comidas y como dosis de
rescate para corregir niveles altos de azlcar. Se incluye analogos de insulina de accién
rapida, como Aspart, Lyspro y Glulisina, con diferentes tiempos de inicio, pico y duracion
de la accion.

¢ Insulina de accion intermedia: se absorbe mas lentamente y tiene una duracion
maés prolongada. Se utiliza para controlar los niveles de azlcar durante la noche y entre las
comidas. Se incluye insulina humana NPH y formulaciones premezcladas que combinan
insulina de accion corta e intermedia.

* Insulina de accién prolongada: se absorbe lentamente, tiene un pico minimo y

una duracion estable durante la mayor parte del dia. También, se utiliza para controlar los
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niveles de azucar durante la noche y entre comidas. Se incluyen analogos de insulina de

accion prolongada como Glargina y Deteminar, que tienen diferentes perfiles de accion.

En la actualidad, han surgido nuevas tecnologias que permiten a la persona diabética un
mejor manejo de la enfermedad y a controlar mejor su nivel de azlcar. Una de estas nuevas

tecnologias, es el monitor continuo de glucosa (CGM).

El CGM, es una herramienta invaluable para vigilar los niveles de azucar en la sangre. Este
dispositivo aprobado por la Administracion de Alimentos y Medicamentos (FDA), realiza un
seguimiento constante de los niveles de azucar en la sangre, recopilando lecturas automéaticamente
cada 5 a 15 minutos. Mide la cantidad de glucosa dentro del cuerpo mediante sensores diminutos.
Estos sensores, se colocan indoloramente debajo de la piel del abdomen o se adhieren en la parte
posterior del brazo. La informacion recopilada por estos sensores se envia a un monitor similar a un

localizador inalambrico que muestra los niveles de azucar en intervalos de tiempo especificos.

Este instrumento proporciona informacion valiosa al detectar tendencias y patrones en los
niveles de azucar en la sangre, lo que ofrece una imagen mas completa de la diabetes tanto para el
paciente como para el médico. Los datos recopilados ayudan a ajustar mejor y de forma mas
personalizada la dosis de insulina necesaria, establecer un plan de ejercicios adecuado y determinar
la cantidad de comidas y refrigerios necesarios. Es una opcion especialmente util en los casos de
diabetes en los que la enfermedad se manifiesta con grandes variaciones en los niveles de azlcar, en
la diabetes gestacional, cuando se utiliza como tratamiento una bomba de insulina o en los casos en

los que se presentan hipoglucemias graves, especialmente durante la noche.

Es importante tener en cuenta que el CGM no reemplaza los monitores de glucosa
tradicionales. Todavia es necesario realizar mediciones regulares con un medidor de glucosa y
reemplazar el sensor del CGM cada ciertos dias. Sin embargo, el CGM registra los niveles de azlcar

durante todo el dia y la noche, revelando los altibajos y proporcionando una visién mas completa. ¢4

Utilizar una bomba de insulina requiere aprender a controlar los niveles de glucosa, contar
carbohidratos y programar la bomba segln las necesidades individuales. El equipo de atencion
sanitaria brinda capacitacion para ajustar la dosis y manejar cualquier problema que pueda surgir.
Aungue las bombas de insulina contindian mejorando, es importante seguir monitorizando los niveles
de glucosa y llevar un registro de las actividades diarias relacionadas con la diabetes. Ademas, se
deben tomar precauciones al viajar y tener suministros adicionales disponibles en caso de mal

funcionamiento de la bomba. @9

La poblacion infantil es un grupo especialmente vulnerable, tanto por la complejidad que
puede plantear su manejo clinico, como por la temprana edad de inicio en si misma, ya que un mal

control puede producir alteraciones en el crecimiento y desarrollo a nivel bio-psicosocial del nifio-a.
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Organismos internacionales, recalcan la importancia de asegurar la continuidad de los cuidados en
estos pacientes y fomentar la educacion en su autocuidado como herramientas imprescindibles de

prevencion, tanto de las complicaciones agudas como de las complicaciones a largo plazo.

El hecho de que nifios/nifias y cuidadores posean unos conocimientos adecuados sobre
DM1 y su autocuidado, debe ser la base para que el control metabdlico se vea mejorado, asi como
para disminuir la frecuencia a urgencias por complicaciones de la enfermedad (hipoglucemias,

hiperglucemias con o sin cetoacidosis).

Debido a que la enfermedad es cronica y requiere mucho cuidado en nombre de la vida, los
pacientes con DM1, sufren importantes repercusiones emocionales. Suele suponer una sobrecarga
significativa en el nifio y su familia, modificando aspectos en su estilo de vida, necesarios para
cumplimentar las exigencias del tratamiento. Por tanto, el seguimiento psicoldgico también debe ser
parte del tratamiento. Permite al paciente y a la familia en el caso de que debute en la etapa infantil,
obtener una aceptacion psiquica de la enfermedad y la elaboracién del duelo por el cuerpo perfecto,

lo que contribuye a motivar al paciente y la familia en el cuidado de la enfermedad. "

La participacion de los pacientes en el control de su enfermedad supone un nuevo modo de
entender la relacion entre éstos, los profesionales y los sistemas de salud, no sélo desde el prisma del
conocimiento, el manejo y el control de la propia salud, de manera individual o colectiva, sino
también desde la influencia que puede llegar a tener en la planificaciéon de politicas sanitarias. La
consideracion de que los pacientes, pueden ser expertos en su propia enfermedad, posibilita una
opcion de participacion real en salud, y de esta manera se acepta que adopten un papel mas activo en

las decisiones sobre su salud. @9

Todos los miembros del equipo sanitario multidisciplinar que se encargan de estos
pacientes deben tener en cuenta los aspectos psicoldgicos, educativos y sociales propios de cada
nifio/a y adaptar el tratamiento a su nivel de crecimiento y desarrollo. Esta comprobado que se
consigue mejores resultados, cuando hay un diadlogo permanente entre el equipo cuidador, el nifio y

su familia. @9

Estd consolidado el papel de los profesionales de enfermeria con conocimientos y
habilidades en educacién diabetoldgica en el contexto del equipo multidisciplinar que proporciona
cuidados directos en el debut del nifio/a con diabetes. La misma importancia, tiene el desarrollo de
programas de educacion diabetoldgica al paciente y su familia (cuidadores) que comprende: la
técnica de inyeccion de insulina, autocontrol de glucemia, actuacion ante hipoglucemia,
conocimiento de la dieta por raciones de hidratos de carbono o unidades de intercambio, actuacién
ante hiperglucemia, actuacion ante el ejercicio fisico, situaciones especiales, y el ajuste de las
unidades de insulina en funcién del nivel de glucemia. Estos programas de educacion para la salud

tienen el objetivo de proporcionar al nifio-a y sus cuidadores, en un corto espacio de tiempo, las
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habilidades y conocimientos necesarios para que la estancia hospitalaria no se alargue de forma

innecesaria y se favorezca un alta segura. ?°
Calidad de vida relacionada con la salud (CVRYS)

El concepto de calidad de vida relacionada con la salud (CVRS) deriva del concepto de
salud declarado por la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) en 1947 como el estado de completo
bienestar fisico, mental y social y no sélo la ausencia de enfermedad. %

La CVRS se define como la percepcion del individuo sobre su estado de salud, el estado
de salud percibido, y representa la afectacion que tiene una enfermedad sobre diversos aspectos de
la vida, ya sea fisica, emocional o social. El estudio de la CVRS surge de la necesidad de analizar
los factores subjetivos de la salud y sus determinantes, evidenciando cierta limitacion de los
indicadores tradicionales como supervivencia, reduccion de la sintomatologia 0 mejoria de
parametros clinicos y propiciando la necesidad de recoger otros mas dificiles de medir. ?? Mientras
los parametros propiamente clinicos son conceptos unidimensionales, la CVRS es un concepto

multidimensional y dindmico (Figura 1).

Caracteristicas
Individuales

Amplificacion de

sintomas Preferencias
Personalidad
/ Motivacion

Variables Biologicas| Estado de Estado Percepcion de Calidad General

Y 2 —_— —
y Fisiologicas sintomas funcional salud general de Vida

~N. /7 71

Psicologico Soporte Social y Soporte social y

\F(O”mhm y%lcu

Caracteristicas Factores no
Ambientales meédicos

Figura 1. Concepto de CVRS (basado en Wilson & Cleary @2)

Los instrumentos de medicion de CVRS se clasifican como genéricos, aquellos que
incluyen todas las dimensiones que componen la CVRS y pueden utilizarse en pacientes con
diferentes patologias o en poblacién sana y asi compararse entre si; 0 especificos si examinan una
enfermedad, sintoma o condicion particular. ?32% En comparacion con los genéricos, los especificos

son en general mas sensibles al cambio y permiten detectar mejor el efecto de un tratamiento. @

La recogida de datos se realiza mediante cuestionarios cumplimentados por el mismo
paciente, mediante entrevista o ambas herramientas. En el caso de pacientes dependientes como son

los nifios y nifias, puede medirse desde la perspectiva del propio paciente o de un familiar (las madres
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o los padres). La mayoria de los cuestionarios incluyen dimensiones fisicas (incluyendo actividades
cotidianas, sintomas fisicos), psicoldgicas (estados de &nimo, preocupaciones) y sociales (relacién

con la familia, amigos y la escuela).

En la infancia y adolescencia van a influir unos determinantes biol6gicos, psicolégicos y

sociales que hay que tener en cuentay que no necesariamente coinciden con otras etapas de la vida.
(26,27)

En cuanto a la edad, en general a mayor edad se puntla peor la salud general y la CVRS
en particular. Este hecho podria deberse a que en los primeros afios de vida existe una dependencia
casi total de los adultos, la familia, y progresivamente se producen cambios en el desarrollo social
pasando a dar mayor importancia a los amigos y la escuela y con ello mas necesidad de autonomia y
autocuidado. A nivel socioeconémico se ha descrito que los menores de familias con un nivel
educativo bajo, pocos ingresos o incluso familias monoparentales reportan una peor percepcion de
salud. @®

Por altimo, la salud mental se ha descrito como uno de los factores que mas afecta la CVRS,
tanto en adultos como en nifios y adolescentes. Al comparar grupos de nifios y adolescentes con
trastornos mentales y/o fisicos y grupos de nifios sanos se demuestra que aquellos con algun trastorno
mental reportan peor CVRS, que los que padecen s6lo problemas fisicos y los nifios sanos. De hecho,
estudios destinados a valorar aspectos emocionales y determinados aspectos psicosociales como la
autoestima, resiliencia, el autocuidado o el cuidado de los padres, muestran una influencia importante
sobre la CVRS. @

Debido a la mejoria en las condiciones sanitarias en las Ultimas décadas, la atencién
sanitaria infantil ha pasado de estar centrada en la enfermedad aguda para centrarse en el seguimiento
de enfermedades cronicas en las que no se aspira a una curacién. Es preciso, por lo tanto, intentar
mejorar la CV de pacientes supervivientes de enfermedades hasta entonces mortales o que conllevan
gran morbilidad, siendo importante la evaluacion de la CVRS ya que las valoraciones subjetivas
como la carga personal de convivir a diario con una enfermedad/discapacidad o el impacto que ésta

tiene sobre la propia vida, son dificiles de medir. ¢

La valoracion de la CVRS es actualmente uno de los principales indicadores de salud en
enfermedades crdnicas, tanto de adultos, como en la infancia, aunque en este caso ha sido menos
estudiada. La DM es una enfermedad que afecta plenamente sobre la vida de las personas afectadas,
el manejo de la misma es complejo y requiere la implicacién de un equipo multidisciplinar en
interaccion con el paciente y su familia aportando las herramientas al alcance para conseguir un buen
control de la enfermedad sin olvidar la esfera emocional. Una opcion para conseguir este objetivo

podria ser la valoracion de la CVRS y los factores que puedan afectarla de manera sistematica, como
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asi se recoge en las Ultimas guias de la ISPAD (International Society for Pediatric and Adolescent
Diabetes) del afio 2014 y las guias de la ADA (American Diabetes Association) de 2018. @

El KIDSCREEN (www.kidscreen.org) es un instrumento de medicion de CVRS genérico
para uso en la infancia hasta los 18 afios. Es fruto de un proyecto promovido por la Unién Europea
desarrollado a lo largo de 3 afios (2001-2004, Screening for and Promotion of Health Related Quality
of Life in Children and Adolescents). El objetivo era producir cuestionarios de CVRS para nifios/as
y adolescentes sanos y enfermos crénicos y hacerlo de modo transcultural. Participaron en su
construccién 13 paises de la Union Europea (Austria, Republica Checa, Francia, Alemania, Grecia,
Hungria, Irlanda, Holanda, Polonia, Reino Unido, Espafia, Suecia y Suiza). Se trata de un
cuestionario psicométrico ya que genera puntuaciones en diferentes dimensiones de salud. La familia
KIDSCREEN incluye versiones autocontestadas para nifios y adolescentes de 8 a 18 afios y para
padres, y esta disponible en 3 versiones (52 items, 27 items y el indice KIDSCREEN-10) pudiéndose
utilizar en diferentes contextos, ya sea en la préctica clinica, colegios o desde casa, de tal manera que

puede ser Gtil como herramienta de cribado, para evaluar o para monitorizar. ¢?
Influencia y papel de la familiar (Apgar familiar)

Los nifios y nifias mas pequefios afectados por la enfermedad apenas se dan cuenta y se
considera que viven su enfermedad de manera "pasiva" al ser muy dependientes todavia de los
cuidadores. La sobreproteccion de la familia también se observa con frecuencia. Cuando el nifio/a es
menor de cinco afos, pese al "shock™ inicial y a las protestas derivadas del "pinchazo" de insulina,
restricciones dietéticas, etcétera; la diabetes va generalmente a aceptarse y asumirse adecuadamente.
En cambio, en la segunda infancia, los incumplimientos reiterados de las normas dietéticas y la
administracion de insulina no son siempre bien aceptadas. Es a partir de la segunda infancia cuando
empiezan a manifestarse, con cierta frecuencia, los primeros problemas en la adaptacion familiar,
escolar y de los propios nifios-as afectados a los cuidados y estilo de vida que exige un buen control
de la enfermedad. @2

En la Tabla siguiente se pueden ver las distintas etapas evolutivas y el modo de responder

los enfermos en cada una de ellas.
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Etapas Evolutivas

Modo de responder los enfermos

0 a 1iz afios

- Simbiosis al principio entre la madre y el hijo & incluyendo después al padre.

- Los padres subordinan sus necesidades a las del hijo.

- Tension familiar y dificil transmitir al nifio seguridad y confianza, importante para el
manejo de la alimentacion, por eso el nifio no entendera porgué debe comer cuando no
tiene hambre o viceversa, con problemas de alimentacion en esta edad.

- Necesidad de percibir seguridad y confianza, dando lugar a la sobreproteccién; engjo
y ansiedad por el dolor de los pinchazos.

1,2 a 3 afios

- Deambulacidn y relacion  estrecha con su madre, aparece la ‘edad
obslinada™(comienza a ejercitar la voluntad propia) entre 2 y 3 afios, comienza a poner a
prueba la capacidad de los padres y después la suya para establecer sus limites,
muestran enojos y frustracidn, importante gue los padres se comprometan en tales
“batallas de voluntades”, asi el nifio aprendera a comprometerse y ceder.

- Los padres son permisivos y vuelven mas inseguros y desordenados a los nifios, y se
volveran desaflantes.

- Si los padres no tienen suficiente firmeza para enfrentar la agresividad, el nifio se
vuelve pasivo e inseguro, desarrollando un sentimiento de falfa de confianza de si mismao.

- Miedos del nific a ambientes extrafos (hospital), por ello, los nifios se ponen
exfremadamente ansiosos.

3 a6 afos

- Comprende mas acerca del mundo exterior, juega a desempefiar diferentes papeles
y liene una vida rica imaginativa, comienza a desarrollarse diferenciacion de roles entre
los sexos.

- Entre 4 y 5 afios, comienza en sentirse “el rey del universo”, sabe todo y es capaz de
hacerlo todo, pero sobre todo, sabra lo que quiere ¥ lo que no quiere. El nifio experimenta
un senfimiento de poder cuando descubre la forma de controlar a los demas.

- A los 6 anos, deseara adecuarse mas a las exigencias y deseos de los padres;
comienza a desarrollar la conciencia moral, piensa sobre el crimen y el castigo, pueden
creer que han contraido la diabetes como escarmiento, prueba de sangre es un castigo;
la imaginacion del nifio puede facilmente agrandar eventos de forma desproporcionada;
en familias con distintos sexos, el nifio puede pensar que su diabetes estd relacionada
Con Su Sexo, asi, que una nifia podria pensar que seria mejor ser nifio, ya gue su
hermano no tiene diabetes.

Nifios en edad escolar

- El inicio de la escolaridad genera tension y pueden tener dificultades al principio;
comienza a desarrollarse la conciencia del tiempo; se amplia el circulo de relaciones;
aprenden a controlar sus impulsos y como controlarse y las normas de convivencia.

- Siguen con miedo a lo desconocido; ansiedad por la administracion de insulina; la
comida de casa no es igual que la del colegio, y aparecen dificultades en la dieta, dando
lugar a hipoglucemias.

Nifios de nivel intermedio

- Aparece la “fase latente”. Receptivos a todo tipo de educacion, incluyendo |a relativa a
la diabetes; aprenden a respetar limites que sus padres le han establecido.

- Se desarrollan las habilidades sociales, pueden sacar provecho de conocer a otros
con diabetes en el mismo grupo de edad; es importante el estimulo, ya que necesitan de
la confirmacidn de que han hecho las cosas cormectamente.

- Alos 10 u 11 afios experimentan todo lo que tiene que ver con la diabetes como
dificil o extenuante, les llevara liempo aceptar su diabeles.

Pubertad

- Proceso de desarrollo de independencia, aunque es fragil, por eso deben defender
su integridad tan fuertemente.

- Los amigos son muy importantes, se debe dar libertad con responsabilidad. Aparece
la timidez.

- No son suficiente maduros para asumir la responsabilidad total.

- Autonomia dificil; aparecen preocupaciones relacionadas con el fuluro; presentaran
complicaciones de la diabetes, aparecera la depresidn; y la posibilidad de pensamiento
suicidas.

Tabla 3. Etapas evolutivas y modo de responder los enfermos con Diabetes Mellitus.

Fuente: Tesis Juan Leonardo Garcia. Evaluacion de la calidad de vida en los pacientes con diabetes Mellitus

tipo 1: el caso del Hospital. Universitario Ntra. Sra. de Candelaria de Tenerife ¢3

Como se ha comentado, en un menor con DM1 es muy importante el papel de la familia,

ya que la enfermedad puede llevar a disputas familiares, especialmente por el manejo diario y grado
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de autocontrol de la enfermedad. Del mismo modo es importante el entorno social y la educacion o

la capacidad econdmica del paciente y la familia. ¢4

El cuestionario APGAR familiar es un instrumento Util para evidenciar la forma en que una
persona percibe el funcionamiento de su familia en un momento determinado, sobre algunos temas
clave considerados marcadores de las principales funciones de la familia. APGAR es un acrénimo
de las cinco funciones estudiadas: Adaptacién (capacidad de utilizar recursos para resolver
problemas en situaciones de estrés familiar o periodos de crisis), Participacién (implicacion de los
miembros familiares en la toma de decisiones y en las responsabilidades relacionadas con el
mantenimiento familiar), Gradiente de recursos (el desarrollo de la maduracion fisica, emocional y
autorrealizacion que alcanzan los componentes de una familia gracias a su apoyo y asesoramiento
mutuo), Afectividad ( la relacion de carifio que existe entre los miembros de la familia) y Recursos
(el compromiso de dedicar tiempo y recursos a atender las necesidades fisicas y emocionales de otros
miembros de la familia). ¢

3.- JUSTIFICACION
La DM1 es una de las patologias cronicas més frecuentes en la poblacion infantojuvenil y
conlleva una gran afectacion en la vida diaria del paciente y su familia. Ademas, es una de las

enfermedades cronicas con mayor aumento de su incidencia en todo el mundo en los Gltimos afios.

La calidad de vida relacionada con la salud (CVRS) es la variable de resultado de salud
percibida que ha recibido mayor interés y atencién en las Ultimas décadas. Existen trabajos
publicados sobre CVRS de pacientes pediatricos con DM1 en diferentes paises que confirman una
relacién importante entre el manejo de la DML1 de la poblacién infantil y la CVRS. En cambio, en
nuestro pais, hay poca informacién especifica sobre este tema centrada en la poblacién infantil con
DML.

El autocontrol regular de la glucemia es esencial para el buen control de la diabetes.
Conocer las variaciones glucémicas y actuar frente a ellas proporciona una mejor gestién metabolica,
disminuyendo los riesgos de complicaciones crénicas futuras, lo que se traduce en una mejor calidad
de vida. A su vez encontramos estudios que correlacionan un buen nivel de CVRS con mejores
resultados en el manejo de la DM1 incluso en el control glucémico. Parece que la CVRS puede tener
un efecto tan importante sobre la HbAlc como otras variables médicas tradicionales como la terapia

insulinica, la dieta, el ejercicio o el equipo diabetol6gico que controla al paciente.

En este proyecto se propone estudiar la CVRS de los nifios/as con DM1 menores de 5 afios
que son tratados en el CHUC para valorar su relacion con otros factores como la edad, el sexo, el
funcionamiento familiar y la HbAlc como variable significativa de referencia del control del nivel

de glucemia de dichos nifios/as.
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Encontrar una relacion en la que una mejor CVRS signifique también un mejor control de
la DM1, podria ser un primer paso para enfocar nuevos proyectos de investigacion mas ambiciosos
y estrategias que mejoren las intervenciones de seguimiento/acompafiamiento de los nifios y las nifias

con DM1 y sus familias que son atendidos en la consulta diabetolégica.

Ademas, los resultados también pueden aportar una informacion relevante para la
evaluacion de los programas educativos y la capacitacion que reciben los nifios/nifias con DM1 y sus
familias en el CHUC. Asi como, pueden justificar la necesidad de incorporar mejoras en los recursos
que disponen las enfermeras diabetoldgicas e incluso la necesidad de aumentar los puestos de trabajo,

para contar con mas profesionales de enfermeria especializados en este tema.
4.- OBJETIVOS

4.1- Objetivo general

El objetivo general de este proyecto es valorar la CVRS y su relacion con otros factores
sociodemograficos, familiares y el control de la glucemia en nifios y nifias menores de 5 afios
diagnosticados de diabetes Tipo | en el Hospital Universitario de Canarias que reciben educacion

diabetoldgica.

4.2- Objetivos especificos
- Valorar la CVRS en nifios y nifias menores de 5 afios con DM1 mediante el cuestionario
KIDSCREEN (eKIDSCREEN) y relacionarla con los factores sociodemogréaficos definidos en

este proyecto.

- Analizar si la CVRS de la poblacion estudiada se relaciona con el control metabdlico de manera

significativa.
- Conocer el APGAR familiar como referencia del entorno familiar y la CVRS.

- Incorporar la perspectiva de género en el andlisis de los resultados para identificar posibles

diferencias y factores asociados en la CVRS de nifios y nifias.

Se espera encontrar diferencias en CVRS segun el control metabélico de los pacientes; los
pacientes con mal control metabdlico presentardn peor CVRS que el resto. Ademas, se espera
encontrar diferencias en CVRS segun ciertos factores sociodemograficos; los pacientes procedentes
de familias vulnerables o con peor Apgar presentaran peor CVRS y finalmente conocer si existen
diferencias atendiendo al sexo/género ya que hay estudios que plantean una peor CVRS en nifias que

en nifios.
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5.- METODOLOGIA

5.1- Disefio
Se realizara un estudio cuantitativo descriptivo de corte transversal sobre una cohorte de

nifos y nifias con DML1 en la cual se analiza la CVRS en el CHUC.

A todos los pacientes (o familia) que accedan a participar en el estudio se les entregara una
carta informativa explicando las caracteristicas del proyecto. Se administrara un cuestionario escrito
a los padres, madres o tutores donde se recogeran una serie de variables sociodemogréaficas y se les
explicara la necesidad de que su hijo/a participe en los cuestionarios de CVRS en la medida de sus

posibilidades. Ademas, se cumplimentaran el resto de los cuestionarios.

Cada paciente dispondra de un cddigo personal. La semana previa a la visita en la consulta
de endocrinologia o de educacion diabetoldgica, se contactarda con la familia, via mail o
telefonicamente para invitarles a participar en el estudio e informarles que si aceptan deben acudir
30 minutos antes de la hora de la consulta para explicarles el proyecto y rellenar los cuestionarios si

procede.

Toda la informacion relativa a los pacientes se controla desde una base de datos. Cada
paciente tiene su numero de identificacion independiente del nimero de su historia clinica. En esta

base de datos no habra datos de identificacion personal de los pacientes.

La etapa de reclutamiento de pacientes sera de 12 meses, entre octubre de 2023 y octubre
de 2024 (ambos incluidos). Para no sobrecargar de tareas a los profesionales de enfermeria de la
unidad, se facilitaran los cuestionarios preferentemente en formato electrénico para su
cumplimentacién en una Tablet. ElI proceso se realizard en un espacio adecuado que permita
mantener la confidencialidad durante el proceso de cumplimentacion que serd supervisado y
asesorado por alumnado de 3° de Enfermeria que roten por la unidad y que estén dispuestos a
participar como colaboradores en el estudio. Estos colaboradores (estudiantes) colaboraran en el

entretenimiento y cuidado de los nifios y nifias durante el proceso de recogida de datos.

5.2- Poblacion y variables de estudio

La poblacion del estudio la integran los nifios y nifias menores de 5 afios diagnosticados de
diabetes tipo | que acuden a la Consulta de Endocrinologia del Complejo Hospitalario Universitario
de Canarias. Se realizara un muestreo intencional entre los nifios/nifias que acuden a la Consulta de
Endocrinologia del Complejo Hospitalario Universitario de Canarias. Se captaran todos los nifios y
nifias atendidos en la consulta de enfermeria de endocrinologia durante los meses de octubre de 2023
a octubre de 2024.
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Seran excluidos los pacientes con menos de 6 meses de evolucion desde el diagndstico de
la enfermedad, de més de 5 afios en el momento del reclutamiento y aquellos en los que el
tutor/cuidador principal tenga problemas cognitivos que impidan responder a los cuestionarios, y los

pacientes (familias) que declinen participar en el estudio.

Ademas de rellenar el cuestionario de CVRS se recogerdn una serie de variables
sociodemograficas y APGAR familiar con los cuidadores principales y se recogeran de la historia
clinica el tipo de tratamiento insulinico, tiempo de evolucion de la DM1 y hemoglobina glicosilada
(HbALc).

Variables sociodemogréficas:

- Edad

- Sexo

- Nivel de estudios de la familia: primario, secundario o universitario. Segun el
nivel de estudios mas elevado de alguno de los miembros de la familia, padre o madre.

- Origen familiar: nativo o inmigrante. Segun si ambos padres y/o el paciente
habia nacido en paises en vias de desarrollo (Asia, Africa, América latina o paises de la
Europa del este) o eran nativos

- Tipo de familia: monoparental o biparental. Segin si la estructura familiar
principal estaba formada por uno o dos progenitores.

- Funcionamiento familiar: Segun la escala Family APGAR Scale (anexo 2). El
APGAR-familiar es una técnica rapida y sencilla para explorar la funcién. Evalla las
funciones basicas de la familia y es Util para evidenciar la forma en que una persona percibe
el funcionamiento de su familia'y poder mejorar asi la relacion profesional sanitario-familia-

paciente. 9

Variables clinicas:

- Tipo de tratamiento insulinico: Segun si reciben tratamiento con mdaltiples
dosis de insulina (MDI) o bomba de insulina (ISCI).

- Tiempo de evolucion de la DM1: Duracion en afios desde el diagnéstico de la
enfermedad.

- Hemoglobina glicosilada (HbAlc): Utilizada como indicador de control
metabolico.

- El KIDSCREEN-52 (anexo 1) en el que se exploran 10 dimensiones
(bienestar fisico (5 items), bienestar psicolégico (7 items), relacién con los padres y
autonomia (7 items), apoyo social y relacion con los amigos (4 items) y ambiente escolar (4
items) con escalas de respuesta tipo Likert de 5 opciones. Las respuestas se categorizan en

escalas likert de 5 opciones que evallan la frecuencia o la intensidad del atributo, con un
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periodo recordatorio de 1 semana en la mayoria de preguntas. Las puntuaciones se
estandarizan a una media de 50 y una desviacion estandar (DE) de 10, a partir de una muestra
europea de 22000 nifios/as y adolescentes en la que se obtuvieron las normas de referencia.

Valores mas altos indican mejor CVRS.

5.3- Analisis estadistico
Se calcularé la media de las puntuaciones de las dimensiones del KIDSCREEN-52 y del
indice KIDSCREEN-10 y su intervalo de confianza del 95% (IC 95%) y se comparara con la media

europea.

Se compararan las puntuaciones medias de CVRS segun los factores sociodemograficos y
clinicos mediante la T de Student, la U de Mann-Withney, o la ANOVA segun las caracteristicas de
las variables estudiadas. Se analizara la asociacion entre la CVRS, la HbAlc mediante los

coeficientes de correlacion de Spearman.

Las variables independientes incluidas son la edad al inicio del estudio, el sexo, el nivel de
educacion mayor de la familia, APGAR familiar y las variables clinicas como el tiempo de evolucion
de la enfermedad y la HbAlc.

El andlisis estadistico se llevara a cabo mediante el paquete estadistico SPSS 22.0, con la

ayuda de un profesional estadistico.

5.4- Aspectos éticos
Este proyecto seguira las directivas nacionales e internacionales (codigo deontoldgico,
Declaracion de Helsinki), asi como la normativa legal sobre la confidencialidad de los datos (Ley

Organica 15/1999 de 13 de diciembre de Proteccion de Datos de caracter personal).

Se solicitara el consentimiento informado a las madres y padres de los participantes (anexo
5). La recogida y la transferencia de los datos se llevard a cabo siguiendo normas estrictas de

seguridad.

El proyecto sera presentado la evaluacion, y si procede, autorizacion, del Comité ético de

investigacion del CHUC (anexo 3).
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5.5- Cronograma

Tiempo en 10 20 30 40 50 62 70 80 90 100 110 120

meses MES MES MES MES MES MES MES MES MES MES MES MES

Concepto 1|21 2222221222122 |2]1]2

Eleccion del
tema

Busqueda
bibliografica

Disefio del
proyecto

Solicitud de
permisos

Entregay
recogida de
cuestionarios

Anilisis de
datos

Elaboracién
del informe

Difusion de
los
resultados

5.6- Presupuesto

Concepto Total (€)
Tablet 500€
Asesoramiento Estadistico 400€
Material fungible 120€
Material entretenimiento (nifios-as) 400€
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6.- UTILIDAD PRACTICA DE LOS RESULTADOS
Los resultados de este estudio nos pueden mostrar si finalmente existe relacion entre la

CVRS de los nifios/as y su nivel de glucemia.

Por otro lado, dada la importancia de los padres y madres en el manejo de estos menores
con DML, los profesionales de enfermeria como parte del equipo multidisciplinar que participa en el
apoyo Yy seguimiento en la consulta diabetolédgica podrian incorporar la CVRS como una variable
clinica méas de valoracién a la hora de planificar las intervenciones planificadas en el desarrollo de

cada consulta de seguimiento.

Realizar una valoracién mas personalizada y sistematica centrada en la situacion que vive
cada nifio-a y su familia puede suponer una mejora en la atencidn sanitaria que se presta en la consulta
diabetoldgica y en la satisfaccion de las familias por el acompafiamiento que les presta la enfermera
diabetologica.
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8.- ANEXOS

Anexo 1: Cuestionario CV

4

KIDSCreen

KIDSCREEN-52

Estudio europeo de salud y bienestar

de nifos/as y adolescentes

Cuestionario para padres

Apreciados/as madres, padres o tutores/as:
£+ Como esta el chico/a? jComo se siente? Esto es lo que queremos saber sobre ellella.

Por favor, conteste las preguntas como mejor pueda, intentando que sus respuestas reflejen
la perspectiva del chico/a. Cuando piense en la respuesta, por favor intente recordar la
ultima semana, es decir, los dltimos siete dias.
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1. Actividad fisica y salud del chico/a

En general, ;coimo diria el chicofa gue es su salud?

Fiense en la altima semana...

Piense en la ultima semana...

2. Los sentimientos del chico/a

Piense en la ultima semana...
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3. Estado de animo

4. Sobre si mismo

Fiense en la dltima semana...
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5. El tiempo libre del chico/a

Fiense en la altima semana...

6. Vida familiar

Fiense en la altima semana...

Piense en la ultma semana...
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7. Asuntos economicos

Piense en la dltima semana.._.

Fiense en la altima semana.._.

8. Amigos/as

Piense en la altima semana. ..
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9. El colegio

Piense en la dltima semana...

Piense en la dltima semana...

10. La relacion del chico/a con los demas

Fiense en la altima semana...

iMuchas gracias por su participacion!

D The KIDSCREEN Groug, 2004, EC Grant Numbser: OLG-CT-2000- 00751
KIDSCREEN-5Z, Parenl Version

Page 8 of 8

Anexo 2: APGAR Familiar
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Algunas Casi
Preguntas Nunca (0)| nunca (1) | veces [2) | siempre (3)|Siempre (4)

Adaphdﬁj Me satisface la ayuda que reabo de
mi familis cuando tengo algin
problema o necesidad

Participacion Me sausface la forma en que
tomamos las decisiones
importantes en mi falilia,
compartiéndolas entre todos

Ganancia o Mae satisface como mi familia acepta

crecimiento y apoye mis deseos de emprender
nuevas actindades

Afecto Me satsfae como mi familia expresa

afecto y responde a mis emociones
coma rabia, tristeza, amor.

Recursos Me satisface cémo compartimos en mi
familia el tiempo para estar juntos, los
espacios de la casa, el dinero.

SM“ Estoy satisfecho con el soporte gue recibo
amigos de mis amigos

¢ Tiene alguna persona, amiga o amigo
cercanos, a quien pueds buscar cuando
necesita ayuda?

FUNCION FAMILIAR PUNTAJE

ALTA SATISFACCION: BUENA FUNCION FAMILIAR 18-20
MEDIANA SATISFACCION: DISFUNCION LEVE 17-14
BAJA SATISFACCION: DISFUNCION MODERADA 13-10
BAJA SATISFACCION: DISFUNCION SEVERA 9 0 MENOS
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Anexo 3: Carta de solicitud de permiso del proyecto para el CHUC

Direccion Gerenciay a la Direccidn de Enfermeria del Complejo Hospitalario Universitario
de Canarias (CHUC):

Mi nombre es Orlando José Pérez Martin y el motivo de esta carta es solicitar una
autorizacion con el fin de poder realizar una investigacion en este hospital. El proyecto “Valoracion
de la calidad de vida relacionada con la salud y su relacion con factores sociodemograficos,
familiares y el control de glucemia en nifios y nifias menores de 5 afios en el CHUC” tiene como
objetivo valorar la CVRS y su relacidn con otros factores sociodemogréaficos, familiares y el control
de la glucemia en los nifios y nifias que realicen el estudio. Con ello se espera mejorar la enfermeria,
la calidad de vida del paciente, de los cuidados y consejos que se ofrecen y volverlos mas cercanos.

Por ello:

Seria de agrado que el hospital aceptara esta propuesta para realizar las encuestas en sus
respectivas unidades, ya sea pediatria o en las consultas diabetol6dgicas, siempre garantizando la total
confidencialidad de sus datos y la participacién libre de los mismos, segln corresponde con la Ley

Orgénica 15/1999, de 13 de diciembre, de Proteccion de Datos Personales.
Se les da las gracias de antemano por el interés mostrado hacia la propuesta.
Atentamente:

Orlando José Pérez Martin

A efecto de comunicacidn, pueden consultar a través del correo: xxxxxxxxx@gmail.com

Anexo 4: Carta explicativa sobre el estudio/proyecto

Estimado sefior/a,

Con el motivo de la siguiente carta pretendo manifestar mi deseo de su colaboracion

voluntaria en mi proyecto de investigacion.

Mi nombre es Orlando José Pérez Martin, estudiante de cuarto afio de enfermeria del Grado
de Enfermeria de la Universidad de La Laguna, con sede en la isla de Tenerife. Actualmente, me
encuentro realizando mi Trabajo de Fin de Grado, que consiste en un proyecto de investigacion que
tiene como principal objetivo valorar la CVRS y su relacidn con otros factores sociodemograficos,

familiares y el control de la glucemia en los nifios y nifias que realicen el estudio.
Antes de aceptar si quiere participar, queremos puntualizar algunas cuestiones:

- Su participacion es de caracter voluntaria y anonima.
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- Se respetaré su confidencialidad y la de su hijo/a, sin divulgar informacion
de carécter personal.

- Los datos obtenidos se recogerdn mediante varios cuestionarios y se

utilizaran unicamente con fines investigativos.

- Tendrd el derecho de retirarse de la investigacion en cualquier instante sin

perjudicar su seguimiento médico/ y con la enfermera.

Solicitamos por su parte, su autorizacion para el acceso a la historia de salud de su hijo/a:
- Edad
- Sexo
- Edad del debut de la diabetes

- Hemoglobina glicosilada

Estos datos seran consultados por personal perteneciente al equipo de trabajo y sélo se
utilizaran para el siguiente estudio. La publicacion de los resultados no incluira datos que puedan

identificarle como paciente.

Sin mas cuestiones que afiadir, reciba un cordial saludo
Anexo 5: Formulario de consentimiento firmado

Estimado sefior/a,

Me dirijo a ustedes para solicitar su autorizacion para participar en este estudio. Debe saber
gue su participacion es absolutamente VOLUNTARIA y que su decision no influird en su

seguimiento médico.

El objetivo principal de mi proyecto de investigacion es valorar la CVRS y su relacion con

otros factores sociodemograficos, familiares y el control de la glucemia.

Solicitamos por su parte, con el objetivo del estudio descrito su autorizacion para el acceso

a su historia de salud:
- Edad

- Sexo

Edad del debut de la diabetes
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- Hemoglobina glicosilada

Estos datos seran consultados por personal perteneciente al equipo de trabajo y solo se
utilizara para el siguiente estudio. La publicacion de los resultados no incluira datos que puedan
identificarle a usted como paciente.

AUTORIZACION:

D. /Dfa. , con
DNI , CONSIENTO la consulta de la historia de salud de mi hijo/a

en los términos que se indicaban anteriormente

Firmay fecha,

A efecto de comunicacidn, pueden consultar a traves del correo: xxxxxxxxx@gmail.com
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