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“Calidad de vida en pre-adolescentes diabéticos tras asistir a campamentos

educativos diabetoldgicos”

Universidad de La Laguna. Grado en Enfermeria

Resumen

La diabetes mellitus se puede considerar uno de los principales problemas de
salud mundial, ya que actualmente la padece mas del 13% de la poblacién. Su
incidencia es muy alta en Canarias, llegando a ser la segunda causa de muerte para
mujeres y la tercera para varones. Por este motivo, la educacion diabetolégica juega
un papel fundamental para alcanzar una adecuada calidad de vida en estos
pacientes. En este sentido, la Asociacion para la Diabetes de Tenerife contribuye
realizando campamentos (colonias) de verano para nifios y pre-adolescentes con
diabetes de entre 7 y 16 afios de edad, llevando a cabo talleres educativos y
actividades ludicas. El objetivo general de este estudio es conocer la repercusion de
dicha intervencion educativa en la calidad de vida de los nifios afectos de diabetes

mellitus tipo 1 asistentes a los campamentos educativos diabetoldgicos.

Este trabajo de investigacion consta de una estructura de andlisis
cuasiexperimental, observacional, descriptiva y prospectiva, ya que se estudia una
muestra formada por 19 pacientes en un intervalo de tres meses. Para valorar el
cambio en la calidad de vida de los nifios y pre-adolescentes, se realizan cuatro
mediciones. Tres de ellas son encuestas (una de caracter cualitativo y las otras dos
cuantitativo) y otra es la comparacion de los valores de hemoglobina glicosilada, lo

cual requiere un acceso a la historia clinica de nuestra muestra.

Entre los resultados, se destaca de manera global el beneficio de la asistencia
a los campamentos educativos diabetoldégicos por parte de los nifios y pre-
adolescentes con diabetes mellitus tipo 1, en relacion a una mejora de
conocimientos, de autoestima, en los niveles de hemoglobina glicosilada, entre otros.

En conclusiéon, una mejora en la calidad de vida.

Esta investigacion se realiza con la finalidad de, en cierta manera, concienciar
al Servicio Canario de la Salud y a otras instituciones, a que apoyen y fomenten la
realizacion de estos campamentos de verano cada afio, con mayor frecuencia y con
mMAs nifos.

Palabras clave: Diabetes mellitus tipo 1; Calidad de vida; Campamentos de

Diabéticos; Educacion diabetoldgica; Nifios y Pre-adolescentes.



Abstract

“Quality of life in diabetic’s pre-teens after attending educational diabetological camps”

Diabetes mellitus can be considered one of the main problems of global health,
as it currently has more than 13% of the population. Its incidence is very high in the
Canary Islands, becoming the second leading cause of death for women and the third
for men. For this reason, the diabetological education plays a fundamental role in
order to achieve an adequate quality of life in these patients. In this sense, the
Assaociation for Diabetes of Tenerife contributes making camps (colonies) of summer
for children and pre-teens with diabetes of between 7 and 16 years of age, carrying
out educational workshops and recreational activities. The overall objective of this
study is to ascertain the impact of the educational intervention on the quality of life of
children suffering from diabetes mellitus type 1 wizards to the diabetological

educational camps.

This research work consists of a structure of quasi-experimental analysis,
observational, descriptive, prospective and longitudinal in some way, as it is studied
the sample comprised 19 patients in a period of three months. To assess the change
in the quality of life of children and pre-teens, there are four measurements. Namely,
three of them are surveys (one qualitative and the other two quantitative) and the
other is the comparison of glycosylated haemoglobin values, which requires access to

the history of our sample.

Among the results, it stands out in a comprehensive manner the benefit of the
assistance to the diabetological educational camps for children and pre-teens with
diabetes mellitus type 1, in relation to an improvement of knowledge, glycosylated

haemoglobin, self-esteem, etc. so, an improvement in the quality of life.

This research is carried out with the objective, in some way, of sensitizing the
Health Service of the Canary Islands and other institutions, to support and foment the

realization of these summer camps every year, more often and with more children.

Key words: Diabetes mellitus type 1; Quality of life; Diabetic’s Camps; Diabetological
education; Children and Pre-teen
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1. INTRODUCCION

La presente investigacion trata sobre valorar y evaluar si la calidad de vida de los
pacientes diabéticos obtiene una mejora tras la asistencia a los campamentos
(colonias) de diabéticos realizados por la Asociaciéon para la diabetes de Tenerife
(ADT). Para ello se realiza un estudio cuasiexperimental realizandose un disefio antes-
después con el objetivo de evaluar la efectividad de la intervencion educativa
proporcionada durante la colonia de diabéticos en el verano de 2017. El universo (y la
muestra) esta constituido por 19 pacientes que integran a los nifios de entre 7 y 16
afios que acudieron a la colonia dicho verano. Los datos se obtienen mediante
encuestas a los pacientes antes y después de la intervencion (las cuales midieron las
variables de la dieta, ejercicio fisico, conocimiento general y especifico de la
enfermedad, autonomia y autoestima), mediante encuestas a los progenitores de los
pacientes y realizando una comparativa de la hemoglobina glicosilada de los mismos

antes y después.

Tanto los pacientes con diabetes mellitus tipo 1, especialmente para los que
debutan desde tempranas edades, como para los familiares y amigos, es de vital
importancia tener una buena calidad de vida. A los nifios y pre-adolescentes () con
esta enfermedad se les hace muy dificil llevar las pautas correctas de la vida diaria
(por ejemplo, evitando la ingesta de golosinas, de grandes cantidades de hidratos de
carbono, siendo obligados a hacer ejercicio fisico casi diario, las numerosas
inyecciones, etc.). Por estos motivos, la Asociacion para la diabetes de Tenerife (ADT)
hace una gran labor diaria para lograr que este duro proceso se pueda llevar con una
buena actitud. Concretamente, todos los afios entorno a los meses de julio-agosto,
intentan organizar campamentos (colonias) para nifios y adolescentes afectos de
diabetes con el dinero recaudado a lo largo del afio. Ante todo, en este trabajo de
investigacion se resolvera la siguiente pregunta: ¢ Existe realmente una mejoria en la
calidad de vida y en el control de la enfermedad de nifios y pre-adolescentes con
diabetes mellitus tipo 1 tras la asistencia a los campamentos de diabéticos de la

Asociacién para la diabetes de Tenerife?

(*) Hay que aclarar que se usa el término “nifios” indistintamente del sexo del paciente para hacerlo de forma
generalizada y no estar repitiendo nifios y nifias. Ademas, hay que especificar que la franja de edades de
nifios y pre-adolescentes que se usa para este trabajo es entre 7 y 16 afios, ambos inclusive.




2. PLANTEAMIENTO, JUSTIFICACION Y OBJETIVOS

2.1 PLANTEAMIENTO Y JUSTIFICACION

La diabetes mellitus se considera como uno de los principales problemas de
salud mundial ®. Es una patologia muy importante actualmente conocida en toda
Espafia, ya que mas del 13,8% de la poblacion la padece @. Concretamente en
Canarias, el porcentaje de personas que sufren dicha patologia es bastante
considerable y en muchas de las asociaciones para la salud la consideran como una
epidemia, ya que su extension sigue en aumento. En los ultimos afios ha sido causa
de muerte para mas de 9.000 personas (tabla 1), tendiendo a afectar mas a mujeres
gue a hombres. En las islas ha sido la segunda causa de muerte para mujeres y la

tercera para hombres.

Tabla 1. Defunciones por diabetes mellitus (2010-2016)

Defunciones segln la Causa de Muerte
Resultados nacionales

Defunciones por causa (lista reducida) por sexo y grupos de edad
Unidades: Personas

Todas las edades
044 — Diabetes mellitus
2016 2015 2014 2013 2012 2011 2010

9.310 10.181 9.625 9.391 9.987 9.995 9.799

Fuente: INE (2018). Defunciones segun la Causa de Muerte. Resultados Nacionales

Debido a este motivo y con el fin de disminuir las defunciones, en el caso de la
diabetes mellitus tipo 1, es necesario atajar la enfermedad desde sus inicios. Por ello,
esta investigacion se basa en incidir en la mejora de la calidad de vida en los
pacientes diabéticos, la cual disminuird a su vez los factores secundarios, que son

precisamente, la causa de tan alto porcentaje de mortalidad.

Este trabajo de investigacion surge precisamente porque se ha visto que los
ninos y pre-adolescentes con diabetes mellitus tipo 1, tras asistir a los campamentos
(conocidos como colonias) de diabéticos organizados por la Asociacion para la
diabetes de Tenerife, vuelven a sus casas con mAs conocimientos sobre su
enfermedad y tienen una mejoria considerable en su calidad de vida. Con lo cual, se
requiere la realizacién de un analisis estadistico para demostrar de forma fehaciente

en qué medida existen cambios en los mismos.

Ademds, con esto se intentara, en la medida de lo posible, concienciar al



Servicio Canario de la Salud y a otras instituciones que quieran apoyar la iniciativa de
realizar dichos campamentos de verano cada afio, con mayor frecuencia y con mas
nifios. Evitando de esta manera, que los nifilos que quieran acudir tengan que abonar
grandes cantidades de dinero y que la propia Asociacion para la diabetes de Tenerife
tenga que realizar a lo largo del afio numerosas recaudaciones para poder llevarlos a
cabo. Con este trabajo, se quiere hacer ver que es de vital importancia para la vida de
los nifios y pre-adolescentes con diabetes mellitus tipo 1 la asistencia a estas colonias

deverano.

2.2 OBJETIVOS
El objetivo general que se plantea en este trabajo es determinar si tras la
asistencia a campamentos de diabéticos de la Asociacion para la diabetes de Tenerife,
los niflos y pre-adolescentes con diabetes mellitus tipo 1, tendran una mejora de la

calidad de vida.
Como objetivos especificos se han planteado los siguientes:

e Demostrar si se produce una mejora en las pautas de la dieta y alimentacion
saludable en nifios y pre-adolescentes tras la asistencia a los campamentos de

la Asociacion para la diabetes de Tenerife.

e Seinalar si se incrementa el nivel de conocimientos sobre la enfermedad, en
temas generales y/o de complicaciones de la misma, en los nifios y pre-
adolescentes tras la asistencia a los campamentos de la Asociacion para la

diabetes de Tenerife.

e Averiguar si existe un aumento en la autoestima de los nifios y pre-
adolescentes tras la asistencia a los campamentos de la Asociacion para la

diabetes de Tenerife.

e Determinar si se obtiene una mejora en los valores de glucemia mediante la
hemoglobina glicosilada en nifios y pre-adolescentes tras la asistencia a los

campamentos de la Asociacion para la diabetes de Tenerife.

3. MARCO TEORICO

3.1 DIABETES MELLITUS: CONCEPTO Y HORMONA INSULINA
La diabetes mellitus es una enfermedad crénica protagonizada por la ausencia o
disminucion en la secrecion de la hormona insulina, la cual es creada por parte de los

islotes de Langerhans pertenecientes al pancreas. Debido a este déficit @, el



organismo no es capaz de metabolizar correctamente los hidratos de carbono (aunque
también afecta al metabolismo de lipidos y proteinas), por lo que se produce un
aumento de glucosa en sangre (hiperglucemia) y en orina (glucosuria). Cabe destacar
que la diabetes, a pesar de tratarse como una Unica enfermedad, engloba varias
patologias endocrino-metabdlicas que pueden aparecer como desencadenantes de
ésta. Algunos ejemplos de ellos son los problemas en la glandula tiroides, la
enfermedad celiaca, la enfermedad de Addison, etc., que pueden aparecer

independientes a la diabetes, pero en muchos casos estan intimamente relacionados.

Para entender los efectos que tiene el déficit o mal funcionamiento de la
hormona insulina, es necesario saber cémo funciona el mecanismo de la misma en
una persona que no padece diabetes. Fundamentalmente, se tiene que conocer el
metabolismo de los hidratos de carbono ® (azlcares), aunque también esté
relacionado como anteriormente se menciond, con el metabolismo de lipidos o
proteinas (ya que en exceso, estos alimentos se pueden transforman en azlcares).
Cuando se ingieren hidratos de carbono, las estructuras de cada azlcar van
descomponiéndose con sustancias que forman parte de la saliva, del estomago y del
intestino. Una vez llegan al intestino, se absorben por sus paredes y pasan al torrente
sanguineo, donde viajan hasta el higado para ser almacenado en forma de glucégeno
(un polisacéarido de reserva energética). El resto de azlcar que no es capaz de ser
almacenado en el higado, continGia en la sangre para ser repartido al resto de células y
proporcionarles energia para realizar sus funciones. A las personas con diabetes
mellitus lo que les ocurre es, que al no existir o tener déficit en su organismo de
insulina (que es la encargada de facilitar la unién de esos azlcares a las células), se
impide en anclaje de dichos polisacaridos a las células para transformarlo en energia,
y por este motivo se mantienen en la sangre haciendo que se produzca una

hiperglucemia (aumento de azlUcar en sangre sin beneficio alguno para las células).

Cabe destacar como dato bioguimico, que la insulina ® es una molécula muy
simple y pequefa que contiene nuestro organismo. Esta formada por 254 atomos de
carbono, 337 de hidrégeno, 65 de nitrdgeno, 75 de oxigeno y 6 de azufre. Ademas, se
conoce que se trata de una hormona polipeptidica que en su forma activa consta de
dos cadenas unidas entre si por puentes disulfuro. En su primera cadena (A), se
encuentran 20 aminoacidos y en la segunda cadena (B), se encuentran 31

aminodcidos.

Sin embargo, a pesar de su simplicidad, la creacién y el descubrimiento de la
insulina ha tenido una gran repercusion, ya que si no fuéramos capaces de sintetizar

dicha hormona extracorp6reamente, las personas con diabetes no tendrian ninguna



esperanza de vida ®. En la actualidad, todavia existe una gran controversia respecto a
este tema, ya que se desconoce quién fue exactamente el descubridor de la misma
para atribuirle el mérito. Todo comienza en torno a 1869, cuando Paul Langerhans, un
médico aleman, descubre la estructura interna del pancreas y junto con ella la de los
islotes pancreaticos, los cuales actualmente sabemos que son los productores de
insulina. Sin embargo, nadie se percaté de la relacién del pancreas con la diabetes
hasta 1887, cuando el médico y fisiblogo francés Lancereaux lo sugiri6 y los
investigadores alemanes Josef von Mehring y Oskar Minkowski lo confirmaron dos

afos después.

Tras esto y con el paso del tiempo ©, Nicolae Paulescu (compafiero de
Lancereaux) comenzo a llevar a cabo numerosos experimentos y logré6 demostrar con
animales que existia una hormona pancreatica (que inicialmente denomind
pancreatina y posteriormente pasaria a ser llamada insulina) que era capaz de
disminuir los niveles de azucar, eliminar cetonas de la orina y aumentar el glucégeno
del higado. Sus experimentos fueron realizados mucho antes de la publicacion que
realiz6 en 1921, pero debido a la Primera Guerra Mundial no lo pudo publicar hasta

ese afno.

A pesar de que con este estudio se le pudiera atribuir el mérito a éste
investigador ®, no se le reconoce a Paulescu el descubrimiento de la insulina, sino que
se reconoce como los primeros descubridores a los médicos canadienses Frederick
Banting y Charles Best, los cuales por su cuenta hicieron el mismo descubrimiento con
posterioridad (ya que desconocian la publicacion de su compafiero cientifico). Sin
embargo, estos dos cientificos, le inyectaron favorablemente insulina a un paciente
diabético en enero de 1922, por lo que, al llevar el estudio un paso mas adelante, se
les es reconocido el descubrimiento de la insulina como hormona antiglucémica a ellos
y se les otorga el Premio Nobel de Fisiologia y Medicina en 1923 por este adelanto

cientifico.

3.1.1 Prevalencia de la enfermedad
Esta enfermedad es muy conocida en la actualidad debido a que, segun publico
la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) durante el dia mundial de la diabetes (14
de noviembre) del afio 2013 @, se dieron cifras de aproximadamente unos 347
millones de personas diabéticas en el mundo. Concretamente en Espafia ©, segun
publicé el periédico La Provincia en 2013 también, hay alrededor de unas 270.000

personas diabéticas, pero 100.000 de ellas desconocen que la padecen.



3.1.2 Tipos de diabetes

Existen principalmente cuatro tipos de diabetes, aunque se pueden dar muchas

variables que dan lugar a otros tipos. Los mas comunes son ;

>

Diabetes mellitus tipo 1 (de la cual se hablara y extendera con detalle a
posteriori) la cual también se denomina insulinodependiente o juvenil. Este

tipo de diabetes es la que le ocurre a un 10% de la poblacion.

Diabetes mellitus tipo 2, que es conocida como la diabetes del adulto, la cual
se puede tratar con antidiabéticos orales en compafiia con el control de la
dieta, ya que en este caso no existe un déficit total de segregacion de
insulina. Por este motivo es llamada también diabetes no
insulinodependiente, aunque en algin momento que se pueda requerir
insulinoterapia con el paso del tiempo. Este caso de diabetes es la que

ocurre en un 90% de la poblacién.

Diabetes gestacional, la cual es la que comienza o se diagnostica, por lo
general, en el primer trimestre de embarazo. Las gestantes pueden requerir
tratamiento con insulinoterapia. El hecho de padecer este tipo de diabetes
no es indicativo de continuar con dicha patologia tras la gestacion, sin

embargo, aumenta la probabilidad de padecer diabetes tipo 2 en un futuro.

Diabetes tipo 1.5 o también llamada diabetes LADA (Latent Autoinmune
Diabetes of Adults) ®. Es muy poco conocida puesto que es relativamente
reciente su descubrimiento y se trata de una mezcla entre diabetes mellitus
tipo 1 y tipo 2. Son pacientes en edad adulta pero que, por problemas
autoinmunes, los anticuerpos atacan a las células beta del pancreas y se
crean especialmente los del tipo GADG65, los cuales hacen fallar la
produccién de insulina. El 15-20% de las personas diagnosticadas de

diabetes mellitus tipo 2, en realidad padecen diabetes tipo 1.5.

Otros tipos de diabetes @ ©:

>

Segun la American Diabetes Association (ADA), a parte de los tipos
anteriormente mencionados, existen otros muchos tipos de patologias en las
cuales existe un aumento de glucosa en sangre o bien existe un déficit en la
secrecién y/o accién de la hormona insulina, por lo cual también son
denominados tipos de diabetes. En estos casos, las probabilidades de
padecerlas son minimas con respecto a las anteriores. En la siguiente tabla

(tabla 2) se describen los otros tipos existentes de diabetes:



Tabla 2. Otros tipos de diabetes mellitus

A. Defectos Genéticos en B. Defectos Genéticos en
la funcién de la célula B: la funcién de la célula
1. Cromosoma 12, HNF-1a 1. Resistencia a la insulina
(MODY3) tipo A

2. Cromosoma 20, HNF-4a ]
2. Leprechaunismo

(MODY1)
3. Cromosoma 7, 3. Sindrome de Rabson-
glucoquinasa (MODY2) Mendenhall

4. Otras formas muy raras

4. Diabetes lipoatréfica
de MODY

5. Diabetes neonatal
o 5. Otros
transitoria

6. Diabetes neonatal

permanente

7. ADN mitocondrial

8. Otros

C. Enfermedades del D. Endocrinopatias

pancreas exocrino:

1. Pancreatitis 1. Acromegalia

2.

5 2. Sindrome de Cushing
Trauma/pancreatectomia

3. Neoplasia 3. Glucagonoma
4. Fibrosis quistica 4. Feocromocitoma
5. Hemocromatosis 5. Hipertiroidismo

6. Pancreatopatia )
. 6. Somatostatinoma
fibrocalculosa

7. Otros 7. Aldosteronoma

8. Otros.



E. Inducidas por F. Otros sindromes

farmacos o genéticos ocasionalmente

sustancias: asociados a diabetes:

1. Vacor

2. Pentamidina

3. Acido nicotinico

4. Glucocorticoides
5. Hormona tiroidea
6. Diazdxido

7. Agonistas 3-
adrenérgicos

8. Tiazidas

9. Dilantin

10. Interferén-y

11. Otros

1. Sindrome de Down

2. Sindrome de Klinefelter
3. Sindrome de Turner

4. Sindrome de Wolfram
5. Ataxia de Friedreich

6. Corea de Huntington

7. Sindrome de Laurence-
Moon-Biedl

8. Distrofia Mioténica
9. Porfiria

10. Sindrome de Prader-
Willi

11. Otros

G. Infecciones: H. Formas infrecuentes de

diabetes mediada por

inmunidad:

1. Rubéola congénita 1. Sindrome de “Stiff-man”

. ) 2. Anticuerpos anti
2. Citomegalovirus ) )
receptores de insulina

3. Otros 3. Otros

Fuente: Revista médica clinica Las Condes. Otros tipos especificos de diabetes

3.1.3 Criterios diagnésticos
Para diagnosticar la diabetes existen varios métodos 9, sin embargo, por lo
general es necesario realizar las pruebas minimo en dos ocasiones para poder
confirmar el diagnéstico. Cualquiera de estas pruebas, va acompafiada de los
sintomas propios de la diabetes mellitus explicados més adelante (poliuria, polidipsia y
polifagia, entre otros).

e Mediante la mediciébn de la glucosa plasmética en ayunas, es decir,
midiendo la glucemia basal tras ocho horas sin haber comido ni bebido

nada, se puede diagnosticar la diabetes mellitus si el resultado es superior a



126 mg/dl. Si la glucosa en sangre es entre 100-125 mg/dl., se trata de pre-

diabetes.

Realizando una toma de glucosa aleatoria a cualquier momento del dia, si el

resultado es superior a 200 mg/dl., se diagnostica la diabetes mellitus.

Tras la ingesta de una bebida azucarada especial para su diagndstico, si la
glucosa es superior de 200 mg/dl. a las dos horas de la toma, se diagnostica
la diabetes mellitus. Si la glucosa en sangre en este caso, esta entre 140-

199 mg/dl., se trata de pre-diabetes.

Mediante la hemoglobina glicosilada (también conocida como glicada o
HbAic), la cual es una prueba de andlisis sanguineo que establece una
media de las glucemias que se han mantenido durante los ultimos tres
meses. Y Esto es debido a que la hemoglobina es una proteina que se
destruye cada 3 meses, por lo cual la proporcion de moléculas de glucosa
unidas a ellas varia cada 3 meses. Este valor se puede medir mediante una
extraccion de sangre venosa o mediante una puncién capilar, con un

aparato muy similar al de control de glucemia.

La hemoglobina glicosilada se usa para diagnosticar la diabetes mellitus o
para hallar la probabilidad de padecer alguna complicacién de la misma. En
caso de que el resultado sea superior de 6,5%, se trata de una diabetes
mellitus diagnosticada. Sin embargo, si el resultado esta entre 5,7-6,4%, se

trata de una pre-diabetes.

El porcentaje de hemoglobina glicosilada esta intimamente relacionado con
la glucemia media que se haya mantenido durante esos tres meses.
Concretamente, para los pacientes ya diagnosticados de diabetes mellitus
tipo 1, el intervalo de valores de hemoglobina para mantener un adecuado

control seria entre 6-7%, entre 126 y 154 mg/dl de glucemia media.

En definitiva, ya que los valores de hemoglobina glicosilada son de vital
importancia en el curso de la diabetes mellitus y puesto que se incluyen
dentro de los criterios diagndsticos de dicha patologia, segin la American
Diabetes Association se han sefialado unos valores promedios de glucemia

dependiendo de la HbAlc, los cuales se pueden visualizar en la tabla 3.



Tabla 3. Valores de hemoglobina glicosilada (HbAlc) en relacion a las glucemias medias

5,0% — 97 mg/dI 9,0% — 212 mg/dl
5,5% — 111 mg/dl 9,5% — 226 mg/dl
5,5% — 111 mg/dI 10,0% — 240 mg/dl
6,5% — 140 mg/dI 10,5% — 255 mg/dI
7,0% — 154 mg/dl 11,0% — 269 mg/dI
7,5% — 169 mg/dI 11,5% — 283 mg/dl
8,0% — 183 mg/dI 12,0% — 298 mg/dl
8,5% — 197 mg/dI

Fuente: American Diabetes Association. Informacion basica de la diabetes

Por este motivo, a mayor porcentaje de moléculas unidas a dicha proteina
hematica, mayor es la glucemia media en el organismo y mas aumenta la
probabilidad de padecer una complicacion derivada del mal control de la

diabetes mellitus.

3.1.4 Sintomas de la diabetes mellitus

Los sintomas que genera el debut de esta enfermedad son principalmente los
conocidos como las tres “p”: poliuria, polidipsia y polifagia ®. La poliuria, son las
excesivas ganas de orinar, ya que al tener elevados los niveles de azucar (primero en
sangre, pero que posteriormente pasan a la orina), éstos se acumulan en la orina y
provoca grandes ganas de ir al bafio. La polidipsia, son las ganas de ingerir grandes
cantidades de agua, ya que debido a la poliuria el cuerpo necesita compensar la
pérdida de agua. La polifagia, es la ingesta excesiva de comida, ya que debido a que
no podemos usar la glucosa correctamente, las células reclaman energia y por lo tanto
el organismo pide alimentos. Aparte de esos tres principales sintomas, los pacientes
que debutan con diabetes pueden padecer también pérdida de peso, fatiga, facil

irritabilidad, vision borrosa, etc. aunque en menor medida.

3.1.5 Complicaciones de la diabetes mellitus
En numerosas ocasiones, las personas con diabetes mellitus ignoran que la
padecen, ya que se trata de una enfermedad aparentemente silenciosa. Por este
motivo, muchas veces la diabetes se identifica mediante otras enfermedades que se

crean por el mal control de ésta ©®,



3.15.1 Complicaciones agudas
Las complicaciones agudas que puede padecer un paciente con diabetes

mellitus son (12:

¢ Hiperglucemia: se trata de tener la glucemia en sangre por encima de 200
mg/dl. sin ningln otro tipo de alteracién. Por lo general es por un mal
cumplimiento del régimen terapéutico, por una infeccion, por la toma de

medicamentos con alto indice glucémico, por alteraciones emocionales, etc.

e Hipoglucemia: una hipoglucemia es una disminucion del nivel de azlcar en
sangre por debajo de, por lo general, 70 mg/dl. Una hipoglucemia severa

puede conducir a un coma hipoglucémico.

o Cetoacidosis diabética: se trata de la union de una hiperglucemia de mas de
300 mg/dl. con una cetonemia, es decir, con la presencia de cuerpos
cetdnicos en sangre. Los cuerpos cetdnicos son el producto de desecho de
las grasas del organismo. Se producen para generar energia al no existir
insulina en el cuerpo (por la hiperglucemia) para realizar la unién glucosa-
célula. Esta descompensacion se trata como una urgencia médica ya que el
pH se acidifica (< 7,3), el potasio disminuye considerablemente, etc. y si no

se llega a tratar puede conllevar graves repercusiones.

¢ Coma hiperosmolar o estado hiperosmolar hiperglucémico: en este caso es
una descompensacion con hiperglucemias de mas de 600 mg/dl. y sin
presencia de cetosis. Esta acumulacién de glucosa en el organismo,
produce a su vez deshidratacion y todo ello conlleva una disminucién del

nivel de consciencia.

3.15.2 Complicaciones cronicas

Las complicaciones crénicas de la diabetes mellitus son aquellas que derivan de
muchos afos de descontrol de la misma. En muchas ocasiones, sobre todo en el caso
de la diabetes mellitus tipo 2, la patologia se mantiene silenciosa hasta que una de
estas complicaciones se desencadena ©@. La retinopatia diabética es una de las
principales enfermedades que permiten a los sanitarios identificar la presencia de este
trastorno endocrino, aunque también se puede reconocer por problemas con el pie
diabético, por problemas cardiovasculares, por nefropatias diabéticas, por neuropatias

diabéticas, etc.

3.1.5.3 Complicaciones en las etapas iniciales de la diabetes mellitus tipo 1

Los nifios y pre-adolescentes con diabetes mellitus tipo 1 en su debut, tienen

11



varias complicaciones que producen en ellos ansiedad, estrés, depresion, y malestar
en general por la enfermedad. Los efectos que mas destacan en ellos son ®¥: “la luna

de miel”, “el fenomeno del alba” y “el efecto Somogy o rebote”.

Tras el debut y cuando el nifio comienza a inyectarse insulina, se produce una
etapa en la cual el cuerpo necesita menos insulina de la que se va a necesitar a lo
largo de la evolucién de esta patologia endocrina, con lo cual hay que controlar
rigurosamente las cantidades que se inyectan de dicha hormona e ir aumentandolas
gradualmente. Esto es conocido como "luna de miel", y en numerosas ocasiones se
comienza padeciendo sucesivas hipoglucemias al principio, e hiperglucemias al final
de dicha etapa.

Cuando ya la enfermedad ha evolucionado un poco, se suele dar el "fenémeno
del alba", el cual esta caracterizado por la aparicion de hiperglucemias a una hora
determinada de la madrugada (la cual varia segun el nifio), lo que implica que al
amanecer, el nifio se levante con una gran hiperglucemia muy peligrosa para él, y que
debido a esto, sienta gran malestar y rechazo por la enfermedad. La duracion de este
efecto varia segun la persona, pero puede estar hasta afios sin llegar a regularse
correctamente.

Por otro lado, otro efecto que surge en los niflos y pre-adolescentes con diabetes
mellitus tipo 1 que les causa estrés y ansiedad es el "efecto Somogy", también
conocido comunmente como "efecto rebote". Este efecto consiste en que, tras una
hipoglucemia, se produce una hiperglucemia secundaria (y si esa hipoglucemia se
remonta con la ingesta de hidratos de carbono de absorcion lenta, es mas dificil luego

regular la posterior hiperglucemia).

3.1.6 Diabetes mellitus tipo 1

La diabetes mellitus tipo 1 ® (también conocida como insulinodependiente o
juvenil), es la que se caracteriza por problemas en las células beta del pancreas, las
cuales dan lugar a una deficiencia absoluta de produccion de insulina. Actualmente, se
conoce que la enfermedad se puede desarrollar por tres mecanismos: por herencia,
con la cual se hereda la predisposicion de tener la enfermedad pero no la enfermedad
(ya que puede darse un caso, por ejemplo, de hermanos gemelos, en los que uno
tenga la enfermedad y el otro no. Si la causa fuera totalmente genética, ambos la
tendrian); por problemas autoinmunes, donde las células betas dafiadas del pancreas
no son reconocidas y son atacadas por el sistema inmune mediante la produccion de
anticuerpos contra ellas; y por problemas ambientales (se dice que es el puente entre

la causa hereditaria y la autoinmune), donde por un virus, una sustancia téxica, etc.,
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nuestro sistema pancreatico puede verse afectado y desencadenar esta enfermedad.

3.1.7 Tratamiento para la diabetes mellitus

El tratamiento que existe para los diabéticos tipo 1 © es la inyeccién de insulina.
En los pacientes con diabetes mellitus tipo 2 se puede usar la toma de antidiabéticos
orales, debido a que éstos pacientes aun segregan algo de insulina y la funcién de
dichas pastillas es, precisamente, fomentar que se produzca mayor cantidad, todo ello
unido a un correcto habito de dieta y ejercicio fisico. Sin embargo, en la diabetes
mellitus tipo 1, por existir una nula segregacion de insulina, es de vital importancia

administrarla directamente a nuestro organismo.

Al centrarnos en la diabetes insulinodependiente, cabe mencionar que la insulina
tiene muchas formas de metabolizarse segun sus tipos 4. Todas ellas se inyectan de
forma subcutanea, en la grasa bajo la piel para que se produzca la absorcién con
mayor facilidad y rapidez. Dependiendo del tipo de insulina que se use (actualmente
existen insulinas de accién rapida, de accion breve, de accion intermedia y de accién
prolongada), variara el tiempo de inicio de la misma, el punto de accibn maximay la
duracion total.

Cuando se comenz6 el tratamiento inyectable para estos pacientes @, se
utilizaban jeringuillas que se cargaban mezclando una sustancia liquida y otra en
polvo, sin embargo, actualmente y desde hace varios afios, se ha pasado a utilizar

unas plumas (o boligrafos) de insulina ya preparada y precargada.

Por el momento, no existe ninguna cura ©. Esto quiere decir que la persona
diagnosticada de diabetes mellitus no dejard de padecerla, pero puede llegar a
permitirse una vida lo mas normal posible, con una buena calidad de vida realizando la
rutina de administrarse la insulina que le falta de forma natural en su organismo y

regulando tanto la dieta como el ejercicio.

En cuanto a la insulina ¥, a partir de 1996 se comenzaron a crear los distintos
tipos de analogos de insulina, realizando recombinaciones en las cadenas de
aminoacidos para modificar alguna de sus caracteristicas y hacer la vida del paciente

diabético mas sencilla.

Las principales caracteristicas que se deben tener en cuenta con respecto a la
insulina son tres 9: el tiempo de inicio, el punto de accién maxima y la duracién. El
tiempo de inicio es el tiempo que transcurre desde que se inyecta la insulina (y llega a
la sangre), hasta que comienza a descender el azUcar en sangre. El punto pico o
punto de accion méaxima es el momento en el que la insulina efectia su maxima

potencia para reducir el nivel de glucemia en sangre. En cuanto a la duracion, es el
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tiempo completo en el que la insulina continla ejerciendo su efecto en el organismo

para reducir el nivel de glucemia en sangre.

En cuanto a los tipos de insulina existentes en la actualidad, se pueden dividir en los

cuatro principales grupos que se observan en la figura 4 4,

Tabla 4. Tipos de insulina y principales caracteristicas

Tiempo de inicio Punto de accion Duracion
maxima
Insulina de accion 15 minutos 1 hora 2-4 horas
rapida

Tipos: Glulisina (Apidra),
Lispro (Humalog) y Aspart
(Novolog)

Insulina regular o de 30 minutos 2-3 horas 3-6 horas

accion breve

Tipos: humulin r y novolin r.

Insulina de accién 2-4 horas 4-12 horas 12-18 horas
intermedia

tipos: NPH (humilin ny

novolin n)

Insulina de accion 2 horas aprox. - 24 horas

prolongada

tipos: detemir (levemir) y

Glargina (lantus)

Fuente: American Diabetes Association. Tratamiento y cuidado

3.2 CALIDAD DE VIDA

Segun la OMS @9, |a calidad de vida es: "la percepcion que un individuo tiene de
su lugar en la existencia, en el contexto de la cultura y del sistema de valores en los
que vive y en relacibn con sus objetivos, sus expectativas, sus normas, sus
inquietudes. Se trata de un concepto muy amplio que estd influido de un modo
complejo por la salud fisica del sujeto, su estado psicolégico, su nivel de
independencia, sus relaciones sociales, asi como su relacion con los elementos
esenciales de su entorno”. En resumen, la calidad de vida es tener satisfechas las
necesidades basicas de las personas con ciertos recursos (la alimentacion, la salud, la
felicidad, etc.). Es muy preocupante y se debe controlar esta situacién, debido a que

cada vez se amplia mas el rango de debutantes jovenes de diabetes mellitus tipo 1, y
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es necesario que se les dé una buena educacién para la salud y que sepan conllevar
las dificultades de esta enfermedad cronica para, consiguientemente, poder tener una

calidad de vida Optima.

De esta manera, como base para ensefar tanto tedrica como conductual y
psicolégicamente, asi como para mejorar la calidad de vida de los nifios y pre-

adolescentes con diabetes, es necesaria y primordial la educacion diabetoldgica.

La educacion diabetoldgica ® es el conjunto de conocimientos sobre la diabetes
mellitus que recibira el nifio, preadolescente, su familia y/o las personas que convivan
con él, para conseguir un desarrollo y un crecimiento adecuados y asi poder tener una
buena calidad de vida, un buen control metabdlico y poco a poco, una autonomia
propia. En esta educacion se incluyen los conocimientos sobre la alimentacion, la
insulina y el tratamiento en general, el ejercicio, la realizacion de autocontroles y el

manejo de las complicaciones agudas, entre otros.

3.3 TRASTORNOS INFANTO-JUVENILES TRAS EL DEBUT DIABETICO

Se conoce que los nifios y pre-adolescentes con diabetes sufren en numerosas
ocasiones depresiones (y otros trastornos emocionales como ansiedad) 9 debido a
gue el debut y el hecho de encontrarse frente a esta enfermedad crénica desde tan
tempranas edades, hace que se sientan coartados, estresados y expresen rebeldia
por querer ser como el resto de sus amigos. Concretamente, se conoce que un
porcentaje entre el 15 y el 25% de los nifios y pre-adolescentes con diabetes tipo 1
sufren depresion (un porcentaje dos y tres veces mayor que el de la poblacion de

nifios y preadolescente general).

Entre los principales sintomas que reflejan los nifios y pre-adolescentes cuando
presentan depresion es la tristeza, la apatia, la falta de atencién y concentracion, las
alteraciones del suefio, los cambios de apetito, etc. *® En el caso de los nifios mas
pequefios, podemos ver reflejada la depresion en la facil irritabilidad, la ira, las
pataletas, etc. Normalmente, se comienzan a sentir frustrados y deprimidos debido a
gue tienen que empezar a tener muchas responsabilidades en su vida desde tan
jévenes. Tienen que controlar sus niveles de azlcar en sangre, tener controladas las

tareas del autocontrol diario junto con la toma correcta de la dieta, etc.

En algunos casos 9, las familias necesitan hablar con un profesional que
conozca del tema para saber cdmo sobrellevar esta nueva situacién y poder ayudar a
su hijo/a correctamente. Para solucionar problemas como estos anteriormente
mencionados, en Tenerife podemos acudir a la Asociacion para la diabetes de

Tenerife.
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3.4 ASOCIACION PARA LA DIABETES DE TENERIFE

La Asociacion para la diabetes de Tenerife (ADT) @7, es una asociacion sin
animo de lucro que se encarga de contribuir a mejorar la calidad de vida de las
personas con diabetes y de sus personas allegadas residentes en la Provincia de

Santa Cruz de Tenerife a través de sus servicios y actividades.

Para solucionar trastornos como los anteriormente mencionados de depresion,
ansiedad, apatia, etc., en la Asociaciéon para la diabetes de Tenerife se encuentra una
psicologa, la cual esta a disposicion de todos los nifios, adolescentes, familiares y
diabéticos en general para ayudar a sobrellevar esta nueva situacion. También se
encuentra a disposicion de todos los que lo necesiten, una enfermera educadora en
diabetes, una trabajadora social y el vicepresidente de la Asociacion para la diabetes
de Tenerife que posee experiencia propia por ser también diabético tipo 1 desde hace

muchos afos.
Los principales servicios de esta asociacion sin &nimo de lucro son @7

e El apoyo del equipo multidisciplinar (psic6loga, trabajadora social y

enfermera educadora en diabetes).
e El grupo de apoyo a padres y madres de nifios con diabetes.
o El asesoramiento legal sobre derechos y deberes de personas con diabetes.

e La atencion y canalizacion de reclamaciones sanitarias o0 sociales de

personas con diabetes.
e La tramitacion del certificado de minusvalia.

e Laentrega gratuita y  explicacion  del  funcionamiento  de

glucometros/medidores, etc.

En cuanto a sus actividades, cada afio crean nuevas iniciativas y ponen en
marcha proyectos pensados por la propia asociacidbn o sugerencias enviadas por
socios. Sin embargo, las principales actividades que intentan mantener siempre

constantes son 17:
e Asesoramiento sobre diabetes en centros escolares.

e Campamentos (Colonias) de verano para nifilos y pre-adolescentes con

diabetes.
e Convivencias de adolescentes con diabetes.

e Escuela de padres y madres de nifios y adolescentes con diabetes.
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¢ Charlas informativas sobre aspectos relacionados con el tratamiento de la

diabetes.
e Celebracion del Dia Mundial de la diabetes (14 de noviembre).
e Cursos de cocina saludable.

e Actividades deportivas como la participacién en carreras populares, salidas

en bicicleta, senderismo en grupo, etc.

3.4.1 Campamentos de diabéticos de la Asociacidon para la diabetes de Tenerife

A los campamentos de verano asisten numerosas personas de distintas ramas
de las ciencias de la salud (endocrinos, enfermeras, psicélogos, trabajadores sociales,
etc.) y otras muchas personas que forman parte del voluntariado de la Asociacion para
la diabetes de Tenerife que ayudan en la organizacién y el entretenimiento de los
nifios. En estas colonias se imparten talleres de todo tipo (por ejemplo, para fomentar
el aprendizaje a contabilizar raciones y saber calcular la cantidad de insulina
correspondiente a ellas; para saber como inyectarse la insulina; para conocer mas
sobre la enfermedad en si, etc.). Sin embargo, también hay tiempo para la diversion,
con juegos y deportes para fomentar el ejercicio fisico. Ademas, es muy conocido en
los campamentos de la Asociacion para la diabetes de Tenerife, que cuando se esta
acercando el final de la experiencia se realice una gincana, donde se une lo
anteriormente mencionado y los nifios se divierten haciendo ejercicio y con actividades

que les hacen ver todo lo que han aprendido en los talleres. 9

4. METODOLOGIA

4.1 DISENO
El disefio de este trabajo de investigacion estd caracterizado por ser del tipo
cuasiexperimental y descriptivo, el cual se basa en la medicién y comparaciéon de las
variables mediante un estudio “antes-después” tras la exposicion del sujeto a las
intervenciones correspondientes, observando y registrando posteriormente los
cambios en cuanto a lo gue conocimientos se refiere de nuestra muestra. En este caso

no existe grupo control, toda la muestra se somete al mismo método.

Ademas, cabe destacar que se trata de un estudio en cierto modo longitudinal,
ya que las variables se miden a lo largo del tiempo y en varios momentos a pesar de
gue ese espacio no llegue a ser extremadamente amplio, donde se intentan averiguar

los cambios intraindividuales de la muestra. En este caso, la adquisicién completa de



los datos necesarios dura aproximadamente unos tres meses.

Para la valoracion de la intervencién que se realiza a la muestra, en primer lugar,
se hace una medicion antes de que los nifios y pre-adolescentes reciban los talleres
sobre conocimientos impartidos en el campamento y, en segundo lugar, se realiza otra
toma de datos a los 7 dias tras haber finalizado dicha colonia. Con lo cual se trata de

una variable a medir con una longitudinalidad de una semana.

De la misma forma, se conoce que es una investigacion prospectiva ya que los
datos que vamos a obtener son del futuro. Como consecuencia, primeramente se
plantea una hipotesis y, posteriormente, se sigue a través del tiempo a una poblacién

determinada hasta verificar o0 no la aparicion del efecto deseado.

4.2 POBLACION Y MUESTRA

La poblacién de este trabajo son los nifios y pre-adolescentes con diabetes tipo
1, de entre 7 y 16 afios, que en el verano del afio 2017 asisten al campamento de
diabéticos de la Asociacion para la diabetes de Tenerife. A esta colonia acuden
exactamente 35 nifios, procedentes de diferentes islas. A saber, acuden nifios de las
islas de Tenerife, La Gomera y La Palma. Sin embargo, para nuestro estudio
solamente es poblacién vélida la que es procedente de la isla de Tenerife, ya que se
realizan los cuestionarios presencialmente en las reuniones de la Asociacion para la
diabetes de Tenerife y su sede se encuentra en dicha isla. Los nifios y pre-
adolescentes que residen en esta isla y acuden al campamento en el verano de 2017

son concretamente 28.

La muestra va a ser en este caso, de 19 nifios de entre 7 y 16 afios, los cuales
se dividiran en dos grupos: uno de 7 a 10 y otro de 11 a 16 afios, para facilitar los
resultados a la hora de la valoracion de las encuestas. La muestra se reduce con
respecto a la poblacién valida, es decir, los 28 nifios y pre-adolescentes residentes en
la isla de Tenerife, ya que los progenitores de los 9 jovenes restantes deciden

libremente no participar en dicha investigacion.

4.3 INSTRUMENTOS
Este estudio consiste en el analisis de las encuestas pasadas tanto a los
progenitores de los nifios y pre-adolescentes, como el de las obtenidas de los mismos.
Ademas, se afiade al estudio de las encuestas la revisiéon de las historias clinicas de
los pacientes, diagnosticados todos de diabetes mellitus tipo 1, con el fin de realizar
una comparativa de los valores de la hemoglobina glicosilada antes y después de la
asistencia al campamento. Estos dos métodos de estudio se realizan con el Unico fin

de demostrar si existe una mejora de conocimientos, de autonomia y de la



hemoglobina glicosilada para, por tanto, poder valorar si existe 0 no una modificacién

en la calidad de vida de nuestra muestra.

Con objeto de poder llevar a cabo este estudio, ha sido preciso solicitar la previa
autorizacion a la Asociacién para Diabéticos de Tenerife (ADT), la cual es la sede

principal de recogida de datos y donde se va a realizar dicho campamento.

Ademads, se ha informado a los progenitores de toda la poblacién en una reunién
previa al comienzo del estudio, de los objetivos, la finalidad y la metodologia de este
trabajo, siendo precisa la autorizacion previa de los mismos a la participacion en el
estudio mediante la aceptacion del consentimiento informado realizado para este
trabajo (Anexo 1). Aceptaron participar en dicha investigacion un 68% de la totalidad,

por lo que nuestra muestra se quedo con 19 participantes.

Por otro lado, se realiza una peticion previa al Servicio Canario de la Salud para
poder obtener los datos de la hemoglobina glicosilada, para lo cual se ha presentado
en la Gerencia de Atencion Primaria una solicitud para realizar este estudio de
investigacion y de esta manera no quebrantar ninguna ley de proteccién de datos. Se
debia adjuntar conjuntamente un prototipo del trabajo, el cual incluia apartados como
planteamiento y justificacion, objetivos y finalidad del estudio, metodologia del estudio,
plan de trabajo y aspectos éticos, asi como la aceptacion como investigador
colaborador de un profesional sanitario perteneciente al centro de salud para poder
abrir las historias clinicas. Dicha solicitud ha sido aceptada, la cual se visualiza en el
anexo 2, y se han seguido las pautas establecidas en la resolucién para la consulta de

los datos clinicos requeridos.

En relacién con los instrumentos requeridos en este estudio, se utilizan tres tipos

de encuestas:

1. En primer lugar, se pasa a los progenitores de los nifios y pre-adolescentes
diabéticos tipo 1 una encuesta EsDQOL validada que se observa en el
anexo 3, medida mediante escala tipo Likert (con valores de 1-5 y reflejada
con aspectos de: nunca, casi nunca, a veces, casi siempre y siempre), la
cual ha sido modificada, visualizdndose en el anexo 3.1, para ajustarla a
nuestro estudio, ya que la encuesta EsDQOL original estd mas relacionada
con la diabetes mellitus de adultos que de nifios, que es de lo que se trata
especificamente este caso. Aunque se han considerado otras encuestas
validadas, como la KINDL y la PedsQL, éstas se descartaron por no

ajustarse a los ideales de evaluacion de la mejoria de la calidad de vida.

La modificacion de la encuesta EsDQOL utilizada, la cual se puede
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visualizar en el anexo 3.1, se divide en tres aspectos valorables:
Satisfaccion, Impacto y Preocupacion. En el apartado de satisfaccion existen
9 preguntas o items a valorar, siendo 1 la menor puntacion y 5 la mayor en
la escala Likert. En los apartados de impacto y preocupacion, con 15y 7
preguntas/items respectivamente, se contabiliza la escala Likert a la inversa,

siendo 1 la mayor puntacién y 5 la menor de ellas.

Esta encuesta formada por 31 preguntas se pasa en dos ocasiones. La
primera de ellas se realiz6 el 8 de agosto de 2017, siendo la primera reunion
pre-colonia realizada con todos los progenitores de la muestra de estudio en
la Asociacion para la diabetes de Tenerife. La segunda, el 20 de octubre de

2017, en la reunién post-colonia.

El tratamiento estadistico de los datos de dicha encuesta se ha realizado
mediante el programa Excel de Microsoft Office, valorando la mejoria o no
de cada item, realizando un grafico global por cada uno de los tres

apartados principales.

Otra de las encuestas pasadas, en este caso a los nifios y pre-adolescentes
asistentes a la colonia de verano de la Asociacion para la diabetes de
Tenerife, ha sido proporcionada y realizada por el personal de dicha
asociacion. Esta se subdividié en dos grupos: por un lado los nifios de 7 a
10 afios de edad (Anexo 4), que en este caso son un grupo de 10 nifios con
8 items a valorar, y por otro los nifios de 11 a 16 afios (Anexo 5), que en
este caso son 9 pre-adolescentes con 16 items a valorar. El motivo de dicha
division, es debida a que se trata de una encuesta para valorar la mejoria o
no de conocimientos con respecto a los talleres impartidos durante el
campamento, los cuales difieren en el contenido respecto a ambos grupos
de edad. De manera en la que se les ofrece una cantidad de conocimientos
y explicaciones en mayor o menor medida en funcion de las edades. Los

talleres estan divididos en las consiguientes tematicas:

e Talleres de alimentacion, donde se trata entre otras cosas el manejo
de raciones, los diferentes grupos de alimentos (hidratos de carbono,
proteinas, grasas, etc. y como manejarlas en la diabetes mellitus),

etc.

e Complicaciones de la diabetes, principalmente la bajada de azlcar o
hipoglucemia y subida de azlcar o hiperglucemia, aunque también

se trata la cetoacidosis, el coma diabético, etc.
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e Ejercicio fisico y la importancia del mismo para la diabetes mellitus,
asi como aprender a elegir el tipo de ejercicio para cada persona y

cada momento.

¢ Inteligencia emocional, incluyendo dentro de este taller el tema de las
depresiones, las bajadas de animo y/o autoestima, como tratar la

diabetes mellitus en publico, etc.

En este caso, se trata también de encuestas comparativas. La primera de
ellas se pasa el primer dia de colonia, previo a los talleres (14 de agosto de
2017) y la segunda a su finalizacién (20 de agosto de 2017) con la finalidad
de medir la mejoria de conocimientos y por tanto, la mejora de calidad de

vida en los nifios y pre-adolescentes asistentes al mismo.

En este caso, al igual que la primera encuesta a progenitores, el
tratamiento estadistico de los datos de dicha encuesta se ha realizado
mediante el programa Excel de Microsoft Office, en el cual se valoraron

items dicotomicos (verdadero/falso) o de opciones mdltiples.

3. Por dltimo, con respecto a las encuestas, se pasa una de ellas a los
progenitores, a valorar de manera cualitativa. Esta se puede advertir en el
anexo 6. Se trata de una encuesta de satisfaccion con respecto a la colonia,
asi como de valoracion subjetiva de la mejoria de los aspectos puestos en
comun para evaluacién de la calidad de vida (aspectos psicologicos,
alimentacién, hipo e hiperglucemia, etc.). Esta estructurada de manera que a
partir de una cuestién dicotdmica (si/no) que se valorara de forma
cuantitativa, desencadene en una cualitativa donde se explique el por qué

de la primera cuestion.

Por dltimo, en cuanto al estudio de la hemoglobina glicosilada, se realiza una
revision de cada historia clinica accediendo a los analisis pre-campamento (en el mes
de julio-agosto de 2017) y post-campamento (a los tres meses, entorno a noviembre-
diciembre de 2017 y a los seis meses, entorno a febrero-marzo de 2018) para valorar
estadisticamente la comparativa de las mismas y establecer si tras la asistencia al
campamento y tras la modificacion de algunas posibles conductas incorrectas con
respecto a la diabetes mellitus tipo 1, existe mejoria en el control de dicha patologia y

por tanto, de la calidad de vida de nuestros nifios y pre-adolescentes.
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4.4 CONSIDERACIONES ETICAS
Para poder llevar a cabo el trabajo de investigacion con el mayor éxito posible,

se han tenido en cuenta una serie de consideraciones éticas y legales.

A lo largo de la realizacion de este trabajo de investigacion, asi como para la
recogida de datos, se ha tenido en cuenta en todo momento el cédigo deontolégico de
la enfermeria y los derechos de los pacientes, adoptandose en esta investigacion los
principios de la Declaracion de Helsinki, donde se recogen las pautas éticas basicas
para la investigacion tanto clinica como no clinica con personas. Unido a esto se ha
asociado el contenido del informe Belmont, conocido por exponer los principales

puntos vitales para la proteccion del individuo que se somete a una investigacion.

A la hora del acceso a la historia clinica, se ha realizado el procedimiento de
acuerdo a la Ley 41/2002 de 14 de noviembre, basica reguladora de la autonomia del
paciente y de derechos y obligaciones en materia de informaciéon y documentacién
clinica, la cual entra en vigor desde el 16 de mayo de 2003 hasta la actualidad y
refuerza a la Ley General de Sanidad, la cual trataba de manera insuficiente y ha sido
protagonista, en los ultimos tiempos, de una amplia jurisprudencia. Sin embargo, al
tratarse de un acceso especifico para temas de investigacion, se ha seguido el
contenido del Articulo 16 de “procedimiento de acceso por terceras personas con otras
finalidades” dentro del Decreto 38/2012, del 13 de marzo, sobre historia clinica y
derechos y obligaciones de pacientes y profesionales de la salud en materia de
documentacion clinica. Ademas, al tratarse de un acceso a datos clinicos por parte de
alumnos de ciencias de la salud, se han recogido los datos de acuerdo a la Orden
SSI/81/2017, de 19 de enero, por la que se publica el Acuerdo de la Comisién de
Recursos Humanos del Sistema Nacional de Salud, por el que se aprueba el protocolo
mediante el que se determinan pautas béasicas destinadas a asegurar y proteger el
derecho a la intimidad del paciente por los alumnos y residentes en Ciencias de la
Salud. Del mismo modo, en esta Ultima Orden se incluyen implicitamente la Ley
44/2003, de 21 de noviembre, de ordenacién de las profesiones sanitarias, establece
gue los profesionales sanitarios tienen el deber de respetar la personalidad, dignidad e
intimidad de las personas a su cuidado, debiendo respetar la participacion de los
mismos en la toma de decisiones que les afecten y la Ley Organica 15/1999, de 13 de

diciembre, de proteccién de datos de caracter personal.
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5. RESULTADOS

5.1 CONSIDERACIONES GENERALES
Se estudian 19 pacientes diagnosticados de diabetes mellitus tipo 1, con edades
comprendidas entre 7 y 16 afios. Esta muestra estad formada exactamente por: 1
paciente de 7 afios de edad, 2 de 8 afios, 2 de 9 afios, 4 de 10 afos, 3 de 11 afios, 3
de 12 afios, 3 de 15 afios y 1 de 16 afios, obteniéndose una media de 10,7 afos de
edad en los nifios asistentes al campamento de verano de la Asociacion para la

diabetes de Tenerife, tal y como se puede advertir en la figura 1.

Figura 1. Distribucién de pacientes segun edades

4
3 3
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1 I |
7 afos 8 anos 9 afios 10 anos11 afos12 afios13 anos14 afios15 anos16 afos

5.2 ENCUESTA DE CALIDAD DE VIDA A PROGENITORES

En cuanto a los resultados obtenidos tras realizar la comparacién antes-después
de las encuentras de calidad de vida ESDQOL pasadas a los progenitores de los nifios
y pre-adolescentes asistentes al campamento de la Asociacion para la diabetes de
Tenerife, con dos meses de diferencias entre una y otra (la primera el 8 de agosto de
2017 y la segunda el 20 de octubre). En este caso, en las tres dimensiones en las que
se obtuvo informacion al respecto de la muestra (satisfaccion, impacto y
preocupacion), se valora si existen cambios donde el nifio vaya a mejor, a peor o se
mantenga igual tras la semana de campamento. En los tres aspectos se observa un

porcentaje de mejoria mayor que los que van a peor o se mantienen.

En el caso de la satisfaccion, el item esta formado por 9 cuestiones acerca de la
percepcion que tiene el progenitor sobre si su hijo disfruta de la realizacién de
actividades cotidianas en su vida y/o si esta contento con distintos aspectos de su
patologia. Como resultado observamos que 11 nifios (un 57,89% del total) tienen una

mejora en su nivel de satisfaccion, 2 nifios se mantienen (un 10,53% del total) y 6



empeoran (un 31,58% del total), tal y como se muestra en la figura 2.

Figura 2. Cambio en la satisfaccion del paciente segun el punto de vista de los progenitores
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En cuanto al aspecto de impacto, se valora qué observan los progenitores
mediante 15 cuestiones, para medir en los nifios y pre-adolescentes de qué manera
interfiere la diabetes mellitus para el adecuado desarrollo de la vida de los mismos. En
este caso, el resultado nos demuestra un resultado més claro, reflejando que 3 de los
19 nifios tienen un cambio a peor (un 15,79%), 3 de ellos se mantienen (un 15,79%) y

13 van a mejor (un 68,42%), como se sefiala en la figura 3.

Figura 3. Cambio en el impacto del paciente segun el punto de vista de los progenitores
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En la dimensién de preocupacion, encontramos que 10 nifios cambiar a mejor (un
47,4%), 3 de ellos se mantienen igual (un 15,8%) y 6 de ellos van a peor (un 36,8%)
en cuanto a lo que los progenitores observan que les inquieta a sus hijos a causa de la

patologia (Figura 4).
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Figura 4. Cambio en la preocupacion del paciente segln el punto de vista de los progenitores
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Ademds, cabe destacar que se observa que, en dos de los pacientes, en las tres
dimensiones sus cambios van a peor. Tres de ellos, empeoran en las dimensiones de
satisfaccion y preocupacion, y otros tres empeoran en solo una de ellas. Con esto
podemos presumir que, aunque se incida en ciertos aspectos psicolégicos o de
mejoria de conocimientos sobre la diabetes mellitus tipo 1, existen casos particulares
en los que por otros motivos no controlables de la persona y/o de los progenitores de
la misma, el estudio y el campamento no funcione beneficiosamente como lo es para

otros.

5.3 ENCUESTA DE CONOCIMIENTOS A NINOS Y PRE-ADOLESCENTES

En la realizacion de las encuestas a nuestra poblacion, hemos divido al grupo de
19 personas en dos subgrupos: 9 nifios de entre 7 y 10 afios; y 10 nifios de entre 11y
16 afos. La razén de esta division es debida a que, tanto los talleres como las
encuestas que fueron impartidos/pasadas, difieren en una mayor o menor ampliacién

de conocimientos en funcién de la edad a la que se dirige.

El taller al primer grupo (de entre 7-10 afios) esta formado por 2 preguntas de
alimentacién, 4 preguntas de complicaciones agudas de la diabetes mellitus (2 de
hipoglucemia y 2 de hiperglucemia), 1 de ejercicio fisico y 4 de inteligencia emocional.
En cuanto al taller del segundo grupo (de entre 11-16 afios) se pasaron 4 preguntas de
alimentacién, 7 preguntas de complicaciones agudas de la diabetes mellitus (4 de
hipoglucemia y 3 de hiperglucemia), 3 de ejercicio fisico, 4 de inteligencia emocional y

4 de otras cuestiones varias relacionadas con dicha patologia.

Todas estas cuestiones fueron valoradas de igual manera el primer dia de la
colonia, es decir, previo a los talleres, y el Gltimo dia del campamento, es decir,
posterior a los talleres. De esta manera se deduce si existe o0 no un aumento de

conocimientos en nuestra muestra tras incidir en ella mediante la realizacién de los
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talleres educacionales por parte del personal socio-sanitario de la Asociacién para la

diabetes de Tenerife.

Tras la valoracién de los datos, se deduce un cambio a mejor en todos los casos,
es decir que existe un 100% de mejoria con respecto a los conocimientos de los nifios

y pre-adolescentes durante el paso de estos por dicho campamento educacional.

En cuanto al cambio de nivel de conocimientos en los 9 nifios de entre 7 y 10
afios de edad asistentes a la colonia, se observa como 8 de ellos obtienen una mejoria
de mas de un 90% y solo 1 de ellos se mantiene en un porcentaje inferior (82%), como
se puede visualizar en la figura 5. Este porcentaje es hallado en base al nUmero de
respuestas correctas frente a las cuestiones totales, en este caso 11.

Figura 5. Cambio en el nivel de conocimientos en nifios de 7 a 10 afios
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En cuanto al cambio de nivel de conocimientos en los 10 nifios de entre 11y 16
afios de edad, se observa como en 7 de ellos aumenta a mas de un 90% y 3 se
mantienen en porcentajes inferiores (77, 85 y 82%), sin embargo, en todos ellos se
observa una mejoria en los conocimientos generales sobre la diabetes mellitus tipo 1
(figura 6). Este porcentaje es hallado en base al niumero de respuestas correctas

frente a las cuestiones totales, en este caso 22.
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Figura 6. Cambio en el nivel de conocimientos en pre-adolescentes de 11 a 16 afios
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5.4 CUESTIONARIO CUALITATIVO A PROGENITORES
Como resultado global de la evaluacion realizada a las respuestas obtenidas de
la encuesta postcolonia pasada a los progenitores de los nifios y pre-adolescentes
asistentes al campamento de la Asociacion para la diabetes de Tenerife, se presume
una notable mejoria en el 89,5% de los casos (17 pacientes de la muestra total) y un
10,5% de los casos en los que no existe ningun cambio (2 de los pacientes del
estudio).

En dicho cuestionario, se formulan cinco cuestiones con opciones de respuesta

de “si”, “n0” y “no lo sé”. Las cinco cuestiones a estudiar son:

1. ¢Ha notado cambios en tu hijo/a después de acudir a la colonia?

Figura 7. ¢Ha notado cambios en tu hijo/a después de acudir a la colonia?

= No
mSi

En este caso, un 95% de los progenitores (es decir, los progenitores de 18

nifios de la muestra) afirmaron que habia notado cambios en su hijo tras el
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paso del mismo por el campamento. Por el contrario, 1 de ellos no noté

cambio alguno (5% restante de la muestra).

¢, Ha mejorado en el manejo de raciones?

Figura 8. ¢ Ha mejorado en el manejo de raciones?

= No
mSi

En esta segunda cuestion, como resultado estadistico podemos destacar que
solamente 2 de los 19 progenitores encuestados (el 10% del total) no notaron
mejoria en cuanto al manejo de las raciones en la dieta de su hijo. Los 17

restantes (90%) si lo hicieron.

¢Ha mejorado su alimentacion (come mas variedad de alimentos, elige
opciones mas saludables, descarta alimentos como bolleria y lo sustituye por

frutas, etc.)?

Figura 9. ¢Ha mejorado su alimentacion (come més variedad de alimentos, elige
opciones mas saludables, descarta alimentos como bolleriay lo sustituye por
frutas, etc.)?

= No
m Nolo sé

mSi

En esta tercera cuestion, se trata la mejoria sobre la alimentacién en general
del preadolescente, con lo que resolvemos que, en este caso, 3 progenitores
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no creen que haya mejoria en su hijo (lo que equivale a un 15% del total), 1
de los progenitores no sabe si en realidad ha habido cambios ya que con
anterioridad sus hébitos de alimentacion eran bastante buenos (el 5% del
total) y los 15 restantes creen que si que ha existido una mejora en su
alimentacién en diferentes aspectos de la misma (lo equivalente a un 80% del

total de la muestra).

4. ¢Ha mejorado sus conocimientos sobre el manejo de la hipoglucemia?

Figura 10. ¢Ha mejorado sus conocimientos sobre el manejo de la hipoglucemia?

= No
mSi

Al igual que en la segunda cuestién, como resultado estadistico podemos
destacar que solamente 2 de los 19 progenitores encuestados (el 10% del
total) no notaron mejoria en cuanto al aumento de conocimientos sobre las
hipoglucemias (a la hora de saber reconocerlas y tratarlas) de su hijo. Los 17
restantes (90%) si lo hicieron.

5. ¢Ha mejorado sus conocimientos sobre el manejo de la hiperglucemia?

Figura 11. ;Ha mejorado sus conocimientos sobre el manejo de la hipoglucemia?

= No

mSi

En esta Ultima pregunta, como en casos anteriores, 2 de los 19 progenitores
encuestados (el 10% del total) no notaron mejoria en cuanto al aumento de

conocimientos sobre las hiperglucemias (a la hora de saber reconocerlas y
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tratarlas) de su hijo. Los 17 restantes (90%) si lo hicieron.

Cabe destacar frente a los “no” de este estudio, que en el caso concreto de uno
de los nifios, en ninguna de las preguntas hubo mejoria alguna, por lo que se puede
tratar de un caso especial a tratar fuera del estudio ya que no existi6 cambio alguno

tras las intervenciones realizadas durante el campamento-colonia.

Ademés, tras cada una de las anteriores cuestiones, los progenitores

argumentaron en qué aspectos concretos veian que se habia producido la mejora en

sus hijos y los resultados son los siguientes:

Aspectos de mejora Numero de nifios que mejoran
Aceptacion de la enfermedad 9 (47,4%)
Autoconfianza-autoestima (mas confianza, 10 (52,6%)
aumenta el nivel de felicidad, etc.)

Seguridad (mayor independencia) 8 (42,1%)
Madurez 3 (15,8%)
Responsabilidad 3 (15,8%)
Autoinyeccién de insulina 3 (15,8%)
Mejora en la dieta (variabilidad, aprender a 13 (68,4%)

pesar las comidas, rechazar ciertos
alimentos, contar raciones, etc.)
Mas conocimientos de hipo e 8 (42,1%)
hiperglucemia (aumentan mas
notablemente los conocimientos frente a
las hipoglucemias que en las
hiperglucemias, aprender y realizar
controles de cetona autbnomamente,
controles nocturnos auténomos, etc.)

5.5 COMPARACION DE HEMOGLOBINA GLICOSILADA (HbA1c)
En el caso de la hemoglobina glicosilada, se ha realizado en primer lugar una
valoracion global donde se analizan los cambios totales de los 19 pacientes de la
muestra, resultando haber una disminucién y por tanto mejora en 13 (68%) de los

nifios y pre-adolescentes y un aumento en 6 (32%) de ellos (figura 12).
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Figura 12. Cambio en la HbAlc

= Aumenta HbAlc = Disminuye HbAlc

A la hora de valorar mejor los cambios producidos en dichos valores, se han
distribuido los posibles valores en intervalos de 0,5% para establecer una frecuencia
de repeticion en los valores de hemoglobina glicosilada, es decir, el numero de
pacientes que se mantiene en ese valor tanto antes como después de la incidencia de

la colonia de diabéticos.

En el caso del analisis pre-campamento, observamos unos valores mas elevados
generales, habiendo solamente 6 nifios y pre-adolescentes dentro de los valores
ideales de HbAlc para pacientes diagnosticados de diabetes mellitus (entre 6 y 7%).
Sin embargo, en el analisis post-campamento, observamos que 10 nifios y pre-
adolescentes estan dentro de los limites adecuados de la hemoglobina glicosilada,
aumentando en 4 con respecto a los datos anteriores. Ademas, cabe destacar que
también la frecuencia obtenida dentro de la clase de 10,5-11% desaparece, existiendo

una clara mejoria con caracter general (figura 13).

Figura 13. HbAlc Pre y post campamento
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6. DISCUSION

En un estudio 9 realizado en el Hospital Regional Universitario Carlos Haya de
Mélaga durante el afio 2010, se demostré que el mejor predictor de calidad de vida en
pacientes diagnosticados de diabetes mellitus tipo 1, es precisamente la encuesta
utilizada en este mismo estudio, la tipo ESDQOL. En este caso, dicha encuesta se ha
utilizado para evaluar las variables fisico-psicologicas, las cuales han sido tratadas de
forma en la que se miden aspectos como la depresion, la ansiedad, la autoestima, la
frustacion, la incertidumbre, etc. En dicho estudio, se resolvi6 que el impacto
emocional en estos pacientes es de vital importancia para su rutina de vida, por lo cual
se debe enfatizar en la educacién psicoldgica para evitar trastornos comunes en la
diabetes mellitus tipo 1 como la depresién y ansiedad. Ademas, la hemoglobina
glicosilada también ha sido utilizada en muchos estudios como predictor de calidad de
vida, sin embargo, al ser utilizada en este estudio, sus resultados estadisticos con
respecto a la calidad de vida fueron practicamente nulos. A pesar de esto, se ha
decidido utilizarla de igual manera en nuestro estudio particular, ya que queremos
concretar si en las edades de nuestra muestra existe un cambio considerable o no,
puesto que considera ser una variable metabdlica primordial para mantener una buena

calidad de vida al convivir con dicha enfermedad cronica.

Por otro lado, la relevancia de las Asociaciones de diabéticos por todo el mundo
es de vital importancia para las personas que debutan de diabetes mellitus, asi como
para sus familiares y amigos y se ve reflejada en muchos estudios. @ @Y Ademas,
centrandonos como es nuestro caso, en los campamentos especializados para nifios y
pre-adolescentes diabéticos, se conoce segln la bibliografia ?® que este tipo de
reuniones educativas se vienen realizando desde 1925, cuando en Michigan realizaron
el primero de ellos y se fue extendiendo por el resto de asociaciones especializadas en

esta patologia de todo el mundo.

Especialmente, en la mision de la mejora de los distintos objetivos tratados en
esta investigacion, otros estudios @3 @9 avalan nuestra teoria demostrando la
efectividad de dichos campamentos para diabéticos en términos de adquisicion de
conocimiento y cambios tanto psicosociales como fisioldgicos (mejora en la
autogestion de la enfermedad, mejora de la autoestima, mejora en los niveles de
Hblac, etc.) en los nifios y pre-adolescentes asistentes a los mismos. Tanto en nuestro
estudio como en estos anteriormente mencionados, se evalluan las variables cognitivas
mediante la intervencion a los niflos y pre-adolescentes, inculcando nuevos

conocimientos tras la realizacién de talleres educativos socio-sanitarios dirigidos a
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aspectos especificos de la diabetes mellitus, los cuales a largo plazo se afianzaran

para mejorar los habitos de vida saludables y de esta manera, mejorar la calidad de

vida de los que la padecen.

7. CONCLUSIONES

1)

2)

3)

4)

Tras la intervencion educativa realizada a los nifios y pre-adolescentes en el
campamento de verano de la Asociacién para la diabetes de Tenerife mediante
los talleres formativos, la totalidad de los participantes ha adquirido una
completa mejoria en los conocimientos sobre pautas alimenticias. Desde el
punto de vista de los progenitores, también se demuestra este avance en la

dieta.

Se detecta un incremento en los conocimientos adquiridos sobre la enfermedad
por los nifios y pre-adolescentes, destacando aspectos tales como

complicaciones propias de la patologia, ejercicio fisico e inteligencia emocional.

La aceptacion-satisfaccion para con la enfermedad, la autoconfianza,
autoestima, madurez, responsabilidad, seguridad, entre otros aspectos socio-
psicolégicos, mejoran considerablemente en los nifios y pre-adolescentes tras el

paso por el campamento diabetol4gico.

La hemoglobina glicosilada disminuye en la mayoria de los casos, lo que
implica como consecuencia de ello, una mejora en los hébitos de vida
saludable, una reduccién en las complicaciones agudas propias de la

patologia y un cambio destacable en la calidad de vida.

5) Los campamentos educativos diabetologicos resultan beneficiosos para la

mejora de la calidad de vida, siendo oportuna la implicacién del Servicio Canario
de la Salud y de otras instituciones, para fomentar y promocionar este tipo de

actividades.
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9. ANEXQOS

+ |. Consentimiento informado para progenitores.

+¢ 1l. Autorizacion de la Gerencia de Atencién Primaria.
% Ill. Encuesta EsDQOL original.

¢ llL.I. Encuesta ESDQOL modificada.

s IV. Cuestionario a nifios (grupo 7-10 afios).

% VI. Cuestionario cualitativo para progenitores.

+* V. Cuestionario a pre-adolescentes (grupo 11-16 afios).
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9.1) Anexo |. Consentimiento informado para progenitores

FORMULARIO DE CONSENTIMIENTO INFORMADO
Estimado Sr./Sra.

Su hijo/a ha sido invitado a participar en la investigacion titulada “Mejora de la calidad
de vida en nifios y pre-adolescentes diabéticos tras la asistencia a las colonias
de la ADT”, que seréa presentado como trabajo de fin de grado para el cuarto curso del
Grado en Enfermeria de la Universidad de La Laguna de Dfia. Jennifer Dominguez
Gonzélez, la cual dirigio la anterior reunién explicativa.

Este es un formulario de consentimiento informado cuyo objetivo es entregar toda la
informacién necesaria para que Ud. decida si desea o0 no participar en esta
investigacion. Si usted esta de acuerdo en que su hijo/a participe, se le pedira que
firme este formulario de consentimiento y se le dara una copia para que la guarde.

Este estudio permitira, tal y como su propio titulo indica, averiguar si tras la asistencia
a las colonias de la Asociacion para la diabetes de Tenerife, los nifios y pre-
adolescentes (entre 7 y 14 afios) que asisten a las mismas, mejoran su calidad de
vida.

La participaciéon de su hijo/a es voluntaria y Unicamente consistira en rellenar unos
cuestionarios a lo largo de la colonia para medir la mejoria (o no) de los conocimientos
sobre la enfermedad. Ademas, de igual manera se les pasard un cuestionario a
ustedes como padres/madres para que evallen lo mismo externamente.

A su vez, se requerira el entrar en el historial médico de su hijo/a en dos ocasiones
durante la investigacién para, comprobar mediante los andlisis periddicos que se
realizara, el valor de su hemoglobina glicosilada antes y después de la asistencia a la
colonia.

El que Ud. decida que su hijo/a participe en este estudio no conlleva riesgos para su
salud ni su persona y sera totalmente confidencial, ya que se requerird nombre,
apellidos y fecha de nacimiento para el acceso a su historial clinico, pero no aparecera
ninguno de estos datos en la investigacion y seran desechados a la finalizacion del
mismo.

Si Usted no desea que su que su hijo/a participe no implicara sancién y puede
rechazar el consentimiento en cualquier momento. Ademas, su hijo/a tiene el derecho
a negarse a responder a preguntas concretas, también puede optar por retirarse de
este estudio en cualquier momento y la informacion que hemos recogido sera
descartada del estudio y eliminada.

Su hijo/a no se beneficiard directamente de la participacibn en este estudio, sin
embargo, la informacién que pueda obtenerse a partir de su participacién serd de
utilidad para intentar una posible financiacién futura para estas colonias por parte del
Gobierno de Canarias.

De igual manera, el participar en este estudio no tiene costos para su hijo/a pero
tampoco recibira ningln pago por estar en este estudio. Si Ud. desea, se le entregara
un informe con los resultados obtenidos o copia de la investigacion al finalizar la
misma.

Si tiene dudas o consultas respecto a la participacion de su hijo/a en el estudio puede
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contactar la investigadora responsable de este estudio, Dfa. Jennifer Dominguez
Gonzélez, quien trabaja en el Departamento de Ciencias de la Salud - Facultad de
Enfermeria, en la

Universidad de La Laguna, al correo electronico: alu0100904710@ull.edu.es

Quedando claro los objetivos del estudio, las garantias de confidencialidad y la
aclaracién de la informacion, acepto voluntariamente la participacién de mi
hijo/a en este estudio, firmo la autorizacién.
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ACTA CONSENTIMIENTO PARA PADRES

D o T ,CONDNI: L , como
padre/tutor legal de ..........cooiiiiiiiiiii , con fecha de nacimiento
......................... participante en dicha investigacién, he leido y discutido la informacion
anterior con el investigador responsable del estudio y mis preguntas han sido respondidas de
manera satisfactoria. Puedo realizar preguntas en cualquier momento de la investigacion.

He sido informado que se intenta averiguar por medio del estudio.

He sido informado de los distintos (procedimientos, actividades,) contemplados en la
investigacion y que me indiquen si alguno de ellos es distinto al que se utiliza habitualmente.

La participacion de mi hijo/a en este estudio es voluntaria, podrd renunciar a participar en
cualquier momento, sin causa y sin responsabilidad alguna.

Si durante el transcurso de la investigacién, surge informacién relevante para continuar
participando en el estudio, el investigador debera entregar esta informacion.

He sido informado de todos los riesgos o las molestias que podrian producirse razonablemente
como consecuencia de la investigacion.

He sido informado y entiendo que los datos obtenidos en el estudio pueden ser publicados o
difundidos con fines cientificos y/o educativos.

Si durante el transcurso de la investigacion me surgen dudas respecto a la investigacion o
sobre mi participacion en el estudio, puedo contactarme con el investigador responsable, Dfia.
Jennifer Dominguez Gonzélez, correo electrénico:

alu0100904710@ull.edu.es

Tengo derecho a estar libre de presién para decidir mi participacién en el estudio.
Finalizada la investigacion tendré derecho a un documento con los principales hallazgos del
estudio.

Acepto participar en este estudio de investigacion titulado “Mejora de la calidad de vida en
nifios y pre-adolescentes diabéticos tras la asistencia a las colonias de la ADT” Recibiré
una copia firmada y fechada de esta forma de consentimiento.

Firma del participante o del padre o tutor Fecha:
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9.2) Anexo Il. Autorizacion de la Gerencia de Atencion Primaria

I Servicie Canariode 13 Salud
{ } { CAPEVCA . ATENCEN PRMANA TIMENE .
REGISTRO AUXILIAR g Gobierno

SEATR de Canarias
Canario de la Salud Feca: Y-Y.20|8
SALIDA
Ndmero: IE g z %
scs: 3 Yy q_ l Hora:
Universidad de La Laguna
Facultad Ciencias de La Salud
Seccion Enfermeria
AJA Josefina G. Caslarieda Suardiaz
AJA Jennifer Dominguez Gonzalez

Campus de Ofra s/n, 38200 - La Laguna

N/Rel.: MEPC/IMAF/megy
Asunto; Comunicacion

Santa Cruz de Tenerife a 3 de abril de 2018

En refacién a la soficitud presentada por [a alumna Jennifer Dominguez Gonzalez.como Irabgjo de fin de grado,
sobre el estudio titulado * Mejora de la calidad de vida en nifios y preadolescentes diabaticos tras asistir a Jos
campamentos de la ADT", es necesario sequir las recomendaciones que se adjunta en 3 valoracion de los técnicos
de investigacion de esta Gerencia de Atencidn Primaria.

Se ruega de frasiado al inleresado de I1a misma.

GERENCIA DE ATENCION PRIMARIA C! Catmen Mondeverde, 45
AREA DE SALUD DE TENERIFE 38003 - Sta. Cruz de Tenenle
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" &

Servicio Gobierno de Canarias
Canario de la Salud Consejerfa de Sanidad

Santa Cruz de Tenerife a 27 de Marzo de 2018

A/A Directora Médica de la Gerencia Atencion Primaria
Dfa. Elena Péraz Canovas

Director de Enfermeria de la Gerencia Atencién Primaria
D. José de Armas Falipe

En refacidn a su solicilud de evaluacion para |a autorizacion del estudio "Mejora de la
calidad de vida en nifios y preadolescentes diabéticos tras asistir a los campamentos de Ia
ADT " liderado por Investigadora Principal: Jennifer Dominguez Gonzalez. Facultad de Cienclas de fa
Salud, Seccion de Enfermeria. Como tutora del TFG figura Joselina Graciela Castadeda Suardiaz y
como profesional colaboradar en el Centro de Salud Ofra-Miramar |a enfermera Leticia Leén de Paz

De acuerdo con la Informacion remitida y después de revisar la solicitud de autorizacion y
profocolo del estudio, consideramos que sa Irala de un estudio pertinente y de interés.

Sin embargo, se trata de un estudio que ya se halla en curso y para completar el mismo
precisa consultar informacidn clinica de los nifos objeto de estudio (valores de hamoglobina glicada
anles y después de la intervencion). La alumna investigadora solicita la autorizacion para el acceso a
las historias clinicas de los nifios objelo de estudio. Al respecto, si bien seglin se refiere se ha
obtenido el consentimiento de los padres / lutores para la inclusion de los menores en el estudio en el
que se indica la necesidad de acceso a su Ia historia clinica para recabar los dalos de hemoglobina
glicada. En virtud de garantizar al maximo la confidencialidad de los datos de salud del menor y
acluar con proporcionalidad dado el escaso ndmero de nifios y ka participacion en el estudio de una
profesional de enfermeria vinculada al equipo asistencial habitual al que se hallan escritos dichos
nifios, el acceso a ka historia clinica debe ser realizado por esta enfermera, dejando constancia en la
historia clinica del motivo de acceso

Los responsables que lideran y tutorizan el estudio, se comprometen a que la oblencion,
tratamiento y uso que se de a los datos, cumple con los requisitos de |a Ley Organica 15/1990 del 13
de diciembre sobre de Profeccion de dalos de Caracler personal Ley 41/2002 de 14 de noviembre,
basica reguladora de la autonomia del pacienle y de derechos y obligaciones en maleria de
Informacion y documentacion clinica,

Con &l objetivo de dar a conocer al conjunto de la Gerencia la actividad de investigacion
desarroliada por sus profesionales, y trasladar sus resultados en beneficio de la mejora en nuestra
labor ssistencial, esta aulorizacion se vincula a la recomendacion de facilitar a la misma, el resumen
de la publicacion o preseniacion en jornadas y congresos del presente estudio, para su inclusion en el
“Boletin de investigacidn de |a Gerencia de Atencidn Primaria de Tenerife (INVAP) “

Saludos cordales

élix

GERENCIA DE ATENCION PRINATIA ot Cammed Marsteverds . 45
AREA DE SALUD OE TENERIFE 38003 ~ Sta, Cruz de The
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9.3) Anexo lll. Encuesta EsDQOL original

'
i

L. ¢Estih usted satisfecho con lu cantidad de tiempo que tarda en controlar su diabetes?

2. JEstd usted satisfecho con la cantidad de tiempo que ocupa en revisiones?

3, ¢Estil usted satisfecho con ¢l tiempo que tanda en determinar sa nivel de azdcar?

4, (Esti usted satisfecho con su trastamicsto actwal?

5, (Estd usted satisfechn con la fexibllidad que tiene en su dieta?

6, JEsth usted sutisfechn con la cangs que supone su diabetes en su familis?

7. LEsth usted satisfecho con su conocimiento sobre la dlabetes

9, jEstd usted satisfecho con sus reluciones sociales y umistades?

10, 2Esti usted satisfecho con su vida sexual?

11, (Esti wsted satisfecho con sus actividades en el trabajo, colegio u bogar?

12 JEstd usted satisfecho con b apariencia de su cuerpo?

13, JEsti usted satisfecho con el tiempa que emplea haciendo gjercicio?

14, JEstii usted satisfecho con su tiempo libre?

1
1
I
1
1
I
1
8, (Estd usted satisfecho con su suefio? 1
I
I
1
1
1
1
|

~i‘&h..““§h‘a‘.
Jeivivlelvlviviv|eleiv|lvlvinle

15. ¢Esti usted satisfecho con su vida en general?
e e e vy

Iy NS 4

TR
[

i
it

*

U

QAN Rz atil

1. iCom qué frecuencia siente dolor asociado can ¢l trstamiento de su diabetes? 1

o

2. ¢Con qué frecuencla se siente avergonzado poe tener que tratar su diabetes 1
en piblico?

1. {Con qué frecuencia tiene bajo ¢ amicar en sangre?

4. {Con que frecuencia se siente fisicamente enfermo?

5, jCon qué recuencia su diabetes interfiere en su vida familiar?

el el Ll B

6, {Con queé frecuencia tiene problemas para dormis?

7, 4Con queé frecuencin encuentra que su diabetes fimita sus relaciones sociales y
amistades?

8, ¢ Con queé frecuencia se siente conforme conslgo mismo?

9. ;Con qué frecuencia se siente restringido por su dieta?

10. ¢Con qué frecuencia su disbetes interficre en su vida sexual?

11 Con qué frecuencia su diabetes le impide conducir o usar una miguina?

12. {Can qué frecuencia su diabetes interfiere en la realizacian de gjercicio?

R AL R T R R T R B
@ vlnieiviel e wiweia] » el

13, ¢Con qué frecuencis abandona sus tareas en ef trabajo, colegio o casa por su
diahetes?

14. {Con qué (recuencis se encuentrs usted mismo explichndose qué significa tener
diabetes?

15, {Con qué frecuencia cree que su dishetes interrumpe sus actividades de tempo libre? 1

16, ¢Con qué frecuencis habla con fos demds sobre su diabetes? 1

12. ¢(Con qué Mrecuencin bromean con usted por cussa de su disbetes? 1

LR RN
B o

18, ¢Con que frecuencis sente que por su diabetes va ol cuarto de baflo mis que los
demis?

19, JCon qué frecuencis come algo gque no debe antes de decirle 3 alguien que tiene
dishetes?

20. {Can qué frecuencia esconde u los demis ¢l hecho de que usted estid teniendo una
reaceidn Insuliniea?

'
-
Yo
w | w | e |we e w uwuuuuuuuuuh:w}f_}wuuuuuuuuwuwuuu
i &
-
-
4\’*
-
)

1, iCon qué frecuentia e preocupa si se casard?

2. JCon qué frecuencia de preocupa st tendril hijos?

3. ¢Con qué frecuencia le preocupo si conseguind el trubajo que desea?

5, Con qué frecuencia le preocupa si serd capaz de completir su educacion?

6. ¢Con qué frecuencla be preocupa si perderd o empleo?

R R

i
!
1
4. 2Con qué frecuencia le peeocupa ol Je serd denegado un seguro? 1
1
1
I

Nnnuuuuﬁglu ~ N oINS N NN NININ N NN N N

4 5
4 5
+ 5
4 5
4 5
4 5
4 5

7, ¢{Can qué frecuencia le preocupa si poded ir de

vacaciones o de vigie?

T e

L. ¢Com qué frecuencia le preocups sl pesderd ef conocimiento?

2. ¢Con gué frecuencia ke preocupa que su cucrpo parczen difercate & causa de la \
dinbetes?

1. ¢Can qué frecuencia le preocupa si tendri complicaciones debidas 2 su diabetes? i

Lo L
- W e e
- e s »
w o e e

4. ¢Con gué frecuencia ke preocupa sl alguien no saldrd con usted a causa de su 1
diabetes?
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9.4) Anexo llI-l. Encuesta EsDQOL modificada

SATISFACCION

NUNCA

CASI
NUNCA

VECES

CASI
SIEMPRE

SIEMPRE

¢ Disfruta de las actividades en su
colegio?

¢ Disfruta haciendo ejercicio?

¢ Disfruta de su tiempo libre?

¢ Disfruta con su vida en general?

¢ Esta satisfecho con su tratamiento
actual?

¢ Esta satisfecho con su dieta?

¢ Esta satisfecho con la apariencia
de su cuerpo/autoestima?

¢ Esta satisfecho con las relaciones
sociales/amistades?

¢ Esta satisfecho con su autonomia
respecto a su diabetes?

IMPACTO

NUNCA

CASI
NUNCA

VECES

CASI
SIEMPRE

SIEMPRE

¢ Siente dolor en relacion al
tratamiento de su diabetes?

¢ Se siente avergonzado por tener
que tratar su diabetes en publico?

¢, Con qué frecuencia se siente
enfermo en relacién a su diabetes?

¢ La diabetes interfiere en su vida
familiar?

¢ La diabetes interfiere en su vida
social?

¢ Tiene problemas para
mantener/crear nuevas amistades a
causa de su diabetes?

¢, Sufre problemas para dormir?

¢ Se siente restringido a causa de su
dieta?

¢La diabetes le impide realizar
ejercicio fisico?

¢, Con qué frecuencia abandona la
realizacion de actividades en el
colegio o casa por su diabetes?

¢,Cree que la diabetes afecta
negativamente a sus actividades de
tiempo libre?

¢ Se siente avergonzado/cohibido a
causa de la diabetes?

¢ Esconde a los demas su
tratamiento/dieta?
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¢, Tiene cambios de
humor/autoestima que se presumen
causa de la diabetes?

¢ Sufre disminuciones en su nivel de
energia a lo largo del dia?

PREOCUPACION

NUNCA

CASI
NUNCA

VECES

CASI
SIEMPRE

SIEMPRE

¢,Con qué frecuencia le preocupa
una posible pérdida de
conocimiento?

¢,Con qué frecuencia le preocupa si
tendra complicaciones a largo plazo
relacionadas con su diabetes?

¢ Se le nota excesivamente
preocupado por posibles
hipoglucemias/hiperglucemias?

¢ Le preocupa perder amistades a
causa de la diabetes?

¢, Con qué frecuencia le preocupa el
estado de su desarrollo educativo
por problemas de diabetes?

¢, Con qué frecuencia la preocupa si
podrd ir de vacaciones o de viaje?

¢,Con qué frecuencia le preocupa el
“no” poder realizar ciertas
actividades de ocio/deporte por su
diabetes?

» ¢ Antes de la colonia el nifio realizaba solo sus autocontroles?

Si
No

¢Y ahora?

Si
No

» ¢ Antes de la colonia el nifio se autoinyectaba la insulina?

s
No []

¢Y ahora?

Si
No

44




Si
No

Si
No

Si
No

¢,Ha notado una mejoria en cuanto al calculo de raciones?

¢, Ha notado una mejoria en su dieta (en lo que se refiere a variedad de
alimentos, eleccion de menus saludables, descartar alimentos de
bolleria para cambiarlos por fruta, etc.)?

¢, Ha notado que existe una mejoria en cuanto a conocimientos sobre su
enfermedad y las complicaciones (a rasgos generales y en cuanto a
controlar una hipo/hiperglucemia, cetonuria, cetoacidosis, etc.)?

iMUCHAS GRACIAS POR COLABORAR!
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9.5) Anexo IV. Cuestionario a nifios (grupo 7-10 afios)

CUESTIONARIO PREVIO COLONIA 2017 (de 7 a 10 aiios)

Nombre y apellidos: Edad:

ALIMENTACION

1.- {Las personas con diabetes y las que no tienen diabetes deben comer frutas y verduras
de 2-3 veces al dia segun la Pirdmide Nutricional? [ Si CINo.

2.- - Sefala los alimentos que tienen alto Indice glGcemico:

- e MR =

Platanos Atin Pollo Papas fritas

BAJADA DE AZUCAR O HIPOGLUCEMIA

3.- Sefiala lo que tomarias si tienes una bajada de azucar:

Tomar zumo Papas fritas Ensalada

4.- Seiala 2 cosas que NO se deben hacer con una bajada de azucar

|
‘i.
o

Hacer ejercicio Aguantar sin tomar nada Tomar zumo

SUBIDA DE AZUCAR /HIPERGLUCEMIA

5.- Sefiala una cosa que debes hacer con una subida de azucar

¥

Beber agua Tomar 2umo
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6.- Relaciona con flechas

Comer ensalada

m Comer muchas Chucherias
- ! ! "

’

Ver mucho tiempo Ia tele

EJERCICIO FiSICO

7.- Antes de hacer ejercicio fisico ¢qué debes hacer? Marca la correcta:

Ponerme insulina Medir glucemia

INTELIGENCIA EMOCIONAL

8.- Marca verdadero (V) o falso (F)
a. Elmiedo es una emocion negativa V- F

b. Cuando nos equivocamos podemos elegir si sentirnos culpables o
aprender del error V- F

c. Cuando nos pasan Cosas que no nos gustan es bueno quedarnos muy tristes o
enfadarnos para que alguien venga a solucionarlo V-F

d. Algunas formas de respirar ayudan a sentirnos mejor V-F
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9.6) Anexo V. Cuestionario a pre-adolescentes (grupo 11-16 afios)

CUESTIONARIO PREVIO COLONIA 2017 (de 11 a 14 afios)

Nombre y apellidos: Edad:

ALIMENTACION

1 ¢(Pueden contener un indice glicemico elevado, alimentos con un pequefio aporte de HC? SI/NO

2.- El indice glucémico es un sistema para cuantificar la respuesta glucémica de un alimento que
contiene la misma cantidad de carbohidratos que un alimento de referencia. SI/N O } :j

3.-¢Deberia tener en cuenta la carga glicemica de los alimentos que ingiero en un
cumpleafios y valorar si debo ponerme insulina extra? SI/NO

4.- El consumo de los Hidratos de carbono es segun el grado de actividad fisica SI/NO

HIPOGLUCEMIA

5.- Sefala la verdadera:
a. Con un hipoglucemia hay que comer hidratos hasta que se nos pasa el hambre
b. Decimos que hay hipoglucemia cuando el azticar estd a menos de 90 mg/d| ;
c. Sino podemos hacernos la prueba y sentimos sintomas de hipoglucemia hay que actuar
tomar hidratos de carbono rapidos.

iéramosy

6.- Sefiala dos situaciones que pueden causar hipoglucemia:
a. No hacer ejercicio
b. Ponerse demasiada insulina
¢. Tardar mucho en comer después de habernos puesto insulina

7.- SeRala cosas que podemos hacer para prevenir hipoglucemia:
a. Hacer una prueba de glucemia si noto sintomas

b. Llevar alimentos con hidratos de carbono de absorcion rapida (gluc-up, azdcar, zumo...)
c. Beberagua

8.- Sefiala 2 cosas que NO se deben hacer con una hipoglucemia:
a. Hacer ejercicio
a Aguantar sin tomar nada
b. Tomar alimentos con hidratos de carbono de absorcién rapida {gluc-up, azucar, zumo...)

HIPERGLUCEMIA

9.- Los cuerpos ceténicos se generan cuando: (Sefiala la verdadera)
3. Tenemos mucha insulina en nuestro cuerpo y utilizamos mucha azdcar para obtener energia
b. Nos falta insulina y utilizamos las grasas para conseguir energia
c. Siempre que tenemos mas de 250 mg/dl de glucemia

10.- Sefala 2 causas posibles de una hiperglucemia
a. Comer demasiado rapido
b. Administrarme demasiada insulina
¢. Comer demasiados hidratos de carbono
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11.- Sefiala 2 formas de manejar una hiperglucemia de 300 mg/dl:
a. Carregirme con insulina répida
b. Ponerme 3 correr
¢. Beber bastante agua o liquido sin aztcar

EJERCICIO FiSICO

12.- Antes de hacer ejercicio fisico iqué debes hacer? :
a. Medir la glucemia
b. Tomar hidratos de carbono siempre
t. Ponerme insulina en la parte del misculo que trabajaré.

13.- Sefiala la falsa:
a. Elejercicio siempre baja nuestro nivel de glucemia
b. Sitengo 80 mg/d! de glucemia debo tomar hidratos de carbono y esperar a estar por encima de 100 antes de
hacer ejercicio.
¢. simportante beber agua para estar hidratados durante la practica de ejercicio fisico

14.- 2Si me he olvidado de poner insulina y tengo 300, puedo comenzar a hacer ejercicio?
8. Si
b.. No
c, Siesnatacion si.

INTELIGENCIA EMOCIONAL

15.- Marca verdadero (V) o falso (F)

o

Cuando nos equivocamos podemos elegir si sentirnos culpables o aprender del error V- F

b.  Existen formas de respirar que nos ayudan a controlar las emociones V- F
¢. Elmiedo es una emocion negativa V-F

d. Decirnos cosas positivas a nosotros mismos y animamaos ayuda a manejar el estrés, V-F

VARIOS

16.-Marca verdadero (V) o falso (F)
La insulina no se ve afectada por temperaturas altas V- F

Las agujas hay que cambiarlas cada 5 6 6 pinchazos V- F

Es importante rotar la zona de inyeccion (abdomen, gluteos, muslos, brazos)para evitar lipodistrofias V- F

Pincharse en una zona con lipodistrofia no altera el efecto de la insulina V- F
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9.7) Anexo VI. Cuestionario cualitativo para progenitores

CUESTIONARIO ANONIMO PARA PADRES COLONIA 2017

Edad de tu hijo/: ¢A cudantas colonias de la ADT ha acudido?

1.- ¢Has notado cambios en tu hijo/a después de acudir a la colonia?
0 Si
] No
No lo sé

2.- En caso afirmativo, ¢Cudles?:

2.1.- En cuanto a aspectos psicoldgicos como: aceptacion de la diabetes, autoconfianza, estado
de animo...

2.2.- En cuanto a alimentacién

Ha mejorado en el manejo de raciones:
Si

No

No lo sé

Ha mejorado su alimentacion (come mas variedad de alimentos, elige opciones mas
saludables, descarta a alimentos como bolleria y sustituye por frutas...)

Si

No

No lo sé

Otros cambios relacionados con la alimentacién:
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2.3.- En cuanto a conocimientos sobre hipo e hiperglucemia:

Ha mejorado sus conocimientos sobre el manejo de la hipoglucemia:
Si

No

No lo sé

OO e

Ha mejorado sus conocimientos sobre el manejo de la hiperglucemia (cetosis, etc.)
Si

No

No lo sé

[0 O

Otros cambios relacionados con el manejo de las hipo y las hiperglucemias:

3.- ¢éQué ha supuesto durante esa semana para la familia la asistencia del nin@ a la actividad?

4.- iVolverias a mandarlo a esta actividad de la ADT?

0 Si
] No
1 Nolosé

5.- éCree que la ADT debe obligar a los nifios a hacer las llamadas a los padres?
0 Si
] No
| Nolosé

6.- ¢Puede explicar los motivos de su respuesta?

7.- Observaciones y sugerencias respecto a las colonias:

MUCHAS GRACIAS, TU OPINION NOS AYUDA A MEJORAR

51



