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Resumen:

La diabetes mellitus tipo 1 se trata de una de las enfermedades cronicas mas
prevalentes en la adolescencia, constituyendo un gran impacto biopsicosocial en el
bienestar del adolescente. La adolescencia supone una de las etapas mas importantes
en el desarrollo humano, en la que un adolescente diabético, ademas de lidiar con los
aspectos caracteristicos de esta etapa, debe aprender a manejar adecuadamente el
proceso de su enfermedad. Existen diferentes factores que afectan al adolescente
diabético a la hora de gestionar su enfermedad, estos influyen en su control metabdlico,
su adherencia terapéutica y su calidad de vida. El objetivo principal de este estudio es
determinar como influye una intervencion grupal en adolescentes diabéticos tipo 1, con el
apoyo de las TIC's. Dirigido a una poblacion diana de adolescentes diabéticos tipo 1
que acuden a las consultas de educacion diabetolégica del Hospital General de La
Palma, donde se estiman aproximadamente 25 pacientes. Se llevara a cabo un estudio

analitico, con mediciones antes y después de la intervencion.

Palabras clave:

Diabetes mellitus tipo 1, adolescente, control metabdlico, calidad de vida,
adherencia al tratamiento, educacién en salud, tecnologia de la informacién y

comunicacion. (TIC).



Abstract:

Diabetes mellitus type 1 is one of the most prevalent chronic diseases in
adolescence, becoming a great biopsychosocial impact on adolescent well-being.
Adolescence is one of the most important stages in the human development, in which a
diabetic adolescent, not only has to deal with the characteristic aspects of this stage, but
also has to learn to properly manage the process of his iliness. There are different factors
that affect the diabetic adolescent when managing their disease, these influence their
metabolic control, their therapeutic adherence and their quality of life. The main objective
of this study is to determine how it influences a group intervention in type 1 diabetic
adolescents, with the support of ICT’s. Addressed to a target population of type 1 diabetic
adolescents who attend diabetological education consultations at the General Hospital of
La Palma, where we estimated approximately 25 patients. An analytical study, with

measures before and after the intervention will be carried out.

Key words:
Diabetes mellitus type 1, adolescent, metabolic control, quality of life, adherence

to treatment, health education, information and communication technology (ICT).
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1. INTRODUCCION

La diabetes es una enfermedad metabdlica crénica producida por un trastorno
de la secrecién de insulina. Se trata de la enfermedad metabdlica crénica mas extendida
a través de la poblacién. En Espana se estiman que alrededor del 6,8% de la poblacion
padece diabetes, siendo Canarias, una de las comunidades autbnomas con mayor tasa
de prevalencia de diabetes en toda Espafa, con un rango de 8.1 por cada 100

habitantes.

La diabetes mellitus tipo 1, se trata de una enfermedad autoinmune, que se
caracteriza por la destruccién de las células que producen la insulina. Generalmente es
mas frecuente en nifios y adolescentes. La adolescencia, segun la Organizacién Mundial
de la Salud, se corresponde con la etapa entre edades comprendidas entre los 10 y 19
afnos, en la que se producen los cambios mas importantes en el desarrollo humano. Un
adolescente diabético, no solo tiene que gestionar adecuadamente su enfermedad sino
que tiene que convivir con el proceso de su crecimiento. Ademas, existen diversos
factores que afectan al adolescente diabético a la hora de manejar su enfermedad, dichos

factores influyen en su control metabdlico, su adherencia terapéutica y su calidad de vida.

El siguiente proyecto nace planteandonos si ¢Una intervencion grupal en
adolescentes diabéticos tipo 1, con el apoyo de las TIC's, mejoraria el manejo de su

enfermedad?

Actualmente vivimos en la era de las tecnologias, en las que se han convertido
en una parte sumamente importante de nuestras vidas. Los jévenes han crecido con
numerosos desarrollos tecnoldgicos a su alcance. Dentro de las tecnologias de la
informacion y de la comunicacion (TIC’s) nos encontramos con los smartphones o
teléfonos inteligentes, a los que practicamente la mayoria de los jovenes tiene acceso
hoy en dia y son totalmente capaces de manejarlos. Nos planteamos, por lo tanto, que
en la poblacién juvenil se puede llevar un seguimiento de las enfermedades crénicas con
el apoyo de las TIC’s, constituyendo una herramienta de ayuda para el manejo de
enfermedades crénicas, como la diabetes. EI objetivo principal de este estudio es
determinar cémo influye una intervencion grupal en adolescentes diabéticos tipo 1, con el

apoyo de las TIC's.



2. MARCO TEORICO

2.1 Origen e historia

Ya en los manuscritos egipcios alrededor del siglo XV A.C, se detallaban
sintomas relacionados con la diabetes. Fue Areteo de Capadocia, médico griego, en el
siglo | D.C quién atribuy6 el nombre de diabetes a la enfermedad, que en griego significa
Sifén, aludiendo a uno de los principales sintomas de la diabetes, la excrecion
abundante de orina. (M@

No se conocen documentos médicos relacionados con la enfermedad hasta el
siglo Xl, donde Avicena, médico y filésofo persa, habla de la enfermedad en su obra
“Canon de la medicina’. Sin embargo, no fue hasta el siglo XVIlI cuando Thomas Willis,
meédico inglés, reconoce las caracteristicas clinicas de la enfermedad en la medicina
occidental, refiriéndose a ella desde ese momento como un cuadro clinico, ademas de

atribuirle el nombre de diabetes mellitus, dado el sabor dulce de la orina. "

En el siglo XVIII Mathew Dobson, médico inglés, tras realizar estudios por
primera vez en pacientes, identifico la existencia de glucosa en orina y sangre. John Roll,
cirujano escoces, fue el primero en diferenciar la enfermedad de otras formas de poliuria,

distinguiendo la diabetes mellitus, de la diabetes insipida. "

Los primeros estudios empiricos relacionados con el metabolismo de los
glucidos fueron llevados a cabo por Claude Bernard, médico, bidlogo vy fisidélogo franceés,
quién descubrié la glucogénesis hepatica en el siglo XIX. La idea de la funcion del
pancreas como glandula capaz de disminuir los niveles de glucosa en sangre se

evidenciaron en la segunda mitad del siglo XIX. "®

Von Mering y Minskowski, cientificos, en 1889 revelaron que la extraccion del
pancreas causaba diabetes, quedando demostrado que el pancreas era necesario para
regular los niveles de glucosa. Paul Langerhans, fisidlogo y biélogo aleman, en 1869 fue
el primero en describir que existian unas células que se agrupaban en forma de islotes
en el pancreas, seguido de Laguesse que fue quién los denomin¢ islotes de Langerhans.
Meyer en 1909 y Schaefer en 1910 acunaron el término insulina a la sustancia
procedente de estos islotes y objetivaron que su actividad podria tener un efecto
hipoglucemiante. (®

Uno de los logros mas significativos del siglo XX fue el descubrimiento de
Banting y Best, médicos canadienses, quienes lograron aislar la insulina que segrega el
pancreas. Descubrieron que ligando el conducto pancreatico obtenian un extracto de
pancreas que al administrarlo reducia la glucosa en orina. El descubrimiento de la
insulina les otorgd en el afio 1923 el Premio Nobel de Fisiologia y Medicina. El primer

paciente en recibir la primera dosis de insulina fue Leonard Thompson en el afio 1922,
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obteniendo un resultado satisfactorio. Ese mismo ano Rossend Carrasco, médico
espafiol, planted que se podia obtener insulina a través de la extirpacién de pancreas
porcinos, siendo Francisco Pons el primer paciente con diabetes en ser tratado con
insulina obtenida de animales en Europa. En 1950 aparecieron los primeros farmacos

antidiabéticos orales. En 1966 se realiza el primer trasplante de pancreas. (" @

La medicidon automatica de glucosa en sangre se comercializo en el afio 1969, el
primer glucometro The Ames Reflectance Meter (A.R.M) llegd a los hogares de los

pacientes diabéticos suponiendo un gran avance para el control de la glucosa. ?

2.2 Datos epidemiologicos

La diabetes supone un problema mundial en aumento. Actualmente, la
Federacion Internacional de Diabetes, en sus Ultimos estudios sobre el nimero de
personas con diabetes en todo el mundo y por regién, estima que existe una prevalencia
de 425 millones de personas con diabetes en todo el mundo. Ademas de que se estima
que alrededor del 30% y el 80% de las personas con diabetes aun no estan
diagnosticadas. Se calcula que aproximadamente el 87% y el 91% del total de las
personas con diabetes, posee diabetes tipo 2, entre el 7% y el 12% tiene diabetes tipo 1y

el 1% / 3% restante se corresponden con otros tipos de diabetes.

Se trata de la enfermedad metabdlica cronica mas expandida a través de la
poblacién, se encuentra dentro de las 10 causas de muerte a nivel mundial y se posiciona
dentro de las cinco causas de muerte mas relevantes en los paises desarrollados. Lo que
supone que sea una de las condiciones cronicas con mas impacto en la sociedad y que

pueda desembocar en importantes complicaciones.

En el afio 2014, el numero de personas con diabetes en Europa ascendia hasta
los 52 millones de personas, representando el 7.9% de la poblacion de entre 20 y 79
afios. ©® En el ultimo afio 2017, estos datos han aumentado, siendo el numero total de
personas con diabetes 58 millones, representando el 8.8% de la poblacién. Se prevé un
aumento de esta cifra, 67 millones de personas, para dentro de 30 afos

aproximadamente. ©

En los datos que se recogian, en 2014, en la actualizacion del Atlas de la
Diabetes de la FID, ya se mencionaba que Espafa se encontraba dentro de los 5 paises
europeos con mayor numero de personas con diabetes, 3.704 millones de personas,
entre los que se encontraban Alemania, Turquia, Rusia e ltalia. ®)

Hoy en dia, Europa presenta el mayor numero de nifios y adolescentes (de 0 a

19 afos) con diabetes tipo 1, con 286.000 casos. También posee unos de los indices de

3



incidencia mas altos de diabetes tipo 1 en nifios y adolescentes con 28.200 nuevos casos

estimados por afio.

En Espafa, los datos recogidos en el Informe Anual del Sistema Nacional de
Salud 2016, en el apartado problemas de salud crénicos, recogen que la incidencia de la
diabetes aumenta con el paso del tiempo. En los ultimos afos, la diabetes ha pasado de
afectar del 4.1% de la poblacién adulta, a corresponder al 6.8%, evidenciandose una
tendencia ascendente del problema en el tiempo, donde no se objetivan diferencias de
importancia entre mujeres (7.3%) y hombres (6.4%). La mayor tasa de prevalencia de
diabetes en Espana, se halla en Ceuta, Melilla, Murcia, Comunidad Valenciana y

Canarias, afectando en Canarias a un rango de 8.1 por cada 100 habitantes. "

2.3 Qué es y por qué se produce la diabetes

Segun la Organizacion mundial de la salud (OMS) la diabetes (diabetes mellitus,
DM) es una enfermedad metabdlica crénica producida por un trastorno en la secrecion de
insulina o la utilizacion ineficaz de la misma. Se caracteriza por un aumento anormal de
los niveles de glucosa en sangre por encima de los valores normales, es decir,
hiperglucemia y la aparicién de pequefias complicaciones que comprometen, con el paso

de los afios, la calidad de vida de las personas afectadas. ©

El pancreas segrega una hormona que se denomina insulina. La principal
funcién de la insulina es garantizar el paso de la glucosa al interior de las células del
cuerpo, para posteriormente convertirla en fuente de energia, como se indica en la tabla
1. La carencia de insulina o su inefectividad de accién, provocan que la glucosa no

acceda a las células y se queden en la sangre donde aumentan su nivel. ©®

Tabla 1. Produccién y accién de la insulina®

| > Insulina > |
2 A 4 .
Pancreas - Higado
Prodiice instilina Células Glicosa>Glicéaeno
Glucosa> Energia l
TGIucosa en sangre alta (después de comer) *
( A
Nivel normal de glucosa en sangre
(. J
? Glucosa en sangre baja (tras realizar ejercicio o ayuno) ¢
Higado Glucagoén < Pancreas
-
Glucosa>Gliicéneno Produce insiilina

*Fuente: Federacion Internacional de Diabetes. 2015. ©



2.4 Criterios diagnoésticos de la diabetes

La diabetes puede diagnosticarse en funciéon de los niveles de glucosa en
plasma. La ultima actualizacién de La Asociacion Americana de Diabetes (ADA) en su
publicacion anual de los Esténdares de atencién médica en diabetes 2018 © establece
los mismos criterios diagndsticos de diabetes establecidos por el Servicio Canario de

Salud, que toma como valores de referencia los que se recogen en la tabla 2. ©

Tabla 2. Criterios para el diagnostico de la diabetes*

- Glucosa plasmatica en ayunas (FPG) 2126 mg / dL (7.0 mmol / L). El ayuno se define
como la ausencia de ingesta cal6rica durante al menos 8 h.

- Glucosa plasmatica en 2h (PG 2) 2 200 mg / dL (11.1 mmol / L) durante una prueba de
tolerancia oral a la glucosa (OGTT). La prueba debe realizarse segun lo descrito por la
OMS, utilizando una carga de glucosa que contenga el equivalente de 75 g de glucosa
anhidra disuelta en agua.

- Hemoglobina glicosilada (Hb A1c) 26.5% (48 mmol / mol). La prueba debe realizarse en
un laboratorio utilizando un método que esté certificado por NGSP y esté estandarizado
para el ensayo DCCT. *

- En un paciente con sintomas clasicos de hiperglucemia o crisis hiperglucémica, una

glucosa plasmatica aleatoria 2200 mg / dL (11.1 mmol / L).

FPG (Fasting plasma glucose); PG 2h (Plasma glucose 2h); OGTT (Glucose tolerance test); Hb A1lc
(Glycosylated hemoglobin); NGSP (National Glycohemoglobin  Standardization Program); DCCT

(Diabetes Control and Complication Trial)

*Fuente: Gobierno de Canarias. 2015 ©

Salvo que exista un diagndstico clinico claro, se realizara una segunda prueba

de confirmacién, basada en la repeticion de la misma prueba.

2.5 Diferentes tipos de diabetes

Diabetes tipo 1. También conocida como diabetes insulinodependiente.
Conforma alrededor del 5-10% de la diabetes, se caracteriza por la destruccion
autoinmune de las células beta pancreaticas. Se trata de una reaccion autoinmune,
donde el sistema de defensa del cuerpo ataca a las células que producen la insulina en el
pancreas. Puede afectar a personas de cualquier edad, pero generalmente es mas

frecuente en nifios y jévenes adultos. Para las personas con diabetes tipo 1 es
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indispensable la administracion de insulina para sobrevivir. Suele aparecer de forma

repentina y entre los sintomas mas significativos nos encontramos:®

- Polidipsia y sequedad en la boca
- Poliuria

- Astenia

- Polifagia

- Pérdida de peso repentina

- Vision borrosa

Diabetes tipo 2. También conocida como diabetes de inicio en la edad adulta.
Representa el 90%- 95% de la diabetes. Suele aparecer en personas con una deficiencia
relativa de insulina. Las personas con diabetes tipo 2 pueden no necesitar tratamiento
con insulina para sobrevivir. La mayor parte de personas que padecen la enfermedad
suelen tener sobrepeso u obesidad, el cual crea una cierta resistencia a la insulina. El
diagnostico de diabetes tipo 2 con frecuencia pasa inadvertido dado que su desarrollo es
gradual y a menudo los sintomas no son lo suficientemente graves como para ser
identificados facilmente. La resistencia a la insulina mejora notablemente con la pérdida
de peso y tratamiento farmacoldgico, pero no vuelve a la normalidad. El riesgo de
desarrollar diabetes tipo 2 aumenta con la edad, la obesidad y la falta de actividad fisica.
®)

Diabetes gestacional. Se diagnostica por primera vez en el segundo o tercer
trimestre del embarazo y no es visiblemente una diabetes preexistente tipo 1 o 2.
Conlleva riesgos tanto para la madre como para el recién nacido. Los sintomas de
hiperglucemia son raros y dificiles de identificar, por lo que se recomienda realizar un test
de tolerancia oral a la glucosa entre las semanas 24 y 28 del embarazo. La diabetes
gestacional normalmente desaparece después del parto. Las mujeres que padecen
diabetes gestacional tienen mas riesgo de desarrollar diabetes gestacional en otros

embarazos, asi como diabetes tipo 2. ©®
Otros tipos de diabetes:

- Diabetes tipo LADA
- Diabetes monogénicas tipo MODY

- Diabetes secundaria

2.6 Tratamiento de la diabetes

La principal finalidad del tratamiento de la diabetes tipo 1 es conseguir un

control adecuado de la administracion de la insulina, de la alimentacion y del ejercicio
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fisico. De esta forma se podran prevenir las descompensaciones y minimizar la aparicion

de las complicaciones agudas y cronicas de la diabetes. ('©

Vigilancia de la dieta. Se debe llevar a cabo una alimentacién sana y
equilibrada, con restriccion de los hidratos de carbono de absorcién rapida, el alcohol y
las grasas de origen animal. Se debe establecer un plan de alimentacion adaptado a las
necesidades de cada paciente y al resto de la familia, es decir un plan de alimentacion
personalizado, en funcién de la edad, el peso, la actividad fisica y el tipo de tratamiento

farmacoldgico del paciente. ("9

El ejercicio fisico. La realizacion de ejercicio fisico ha de ser regular. Se
aconsejan 30 minutos diarios de ejercicio fisico, 150 minutos semanales
aproximadamente, y preferiblemente de actividad aerdbica y de intensidad moderada-
intensa. Lo recomendado es que el paciente elija el tipo de ejercicio que quiere llevar a

cabo, de acuerdo a su predileccién personal y su condicion fisica. "9

El tratamiento farmacolégico. En el caso de la diabetes tipo 1, el tratamiento

farmacologico es la administracion de insulina.

Insulina. La insulina se administra de forma subcutanea. Existen diversos tipos
de insulinas disponibles, Tabla 3, que se clasifican segun la duracién de su accién. E/
inicio de accion, comprende el tiempo entre la llegada de la insulina al torrente sanguineo
y el inicio de la disminucién de los niveles de glucosa en sangre. La accién maxima, o
pico de accién, la situacion en la que la insulina consigue su maxima potencia, en lo
referido a la disminucién de los niveles de glucosa en sangre. La duracién, consiste en el

periodo en el que se mantiene la accién de disminuir la glucosa. '

Tabla 3. Diferentes tipos de insulina.*

| Tiposdeinsulina ~ Comienzo @~ Maximo  Duracién del |
de actuacion efecto efecto

Insulinas de acciéon ultrarrapida 10 a 15 minutos 30 a 90 3 a6 horas
(analogos rapidos) minutos
Insulinas de accién rapida (regular) 30 minutos 1 a3 horas 4 a 6 horas
Insulinas de accién intermedia (NPH) 1 a 2 horas 3 a 6 horas 8 a 10 horas
Insulinas de accion lenta (analogos 1 a2 horas Sin pico 20 a 24 horas
basales)
Insulinas de acciéon ultralenta o 2-3dias Sin pico +42 horas
insulinas de accion prolongada

*Fuente: Gobierno de Canarias. 2012 19



Para medir el estado de salud del paciente y la eficacia del tratamiento pautado
se debe tener en cuenta su control metabdlico, su calidad de vida y su adherencia al
tratamiento, ya que todos ellos se encuentran relacionados entre si. Por ello

procederemos a definirlos a continuacion: !9 (19 18)

2.7 Control metabdlico

El control metabdlico establece que los niveles de glucosa en sangre se
encuentran dentro de los valores normales, se cuantifica con la hemoglobina glicosilada
(HbA-1c) y los valores glucémicos. La hemoglobina glicosilada, es un indicador de control
de la diabetes, mide los niveles de glucosa en sangre de las ultimas 8-12 semanas. El
rango de normalidad es variable, segun la Sociedad Internacional de Diabetes Pediatrica
y del Adolescente (ISPAD) asi como la Asociacién Americana de Diabetes (ADA) es que
en la edad pediatrica (por debajo de 18 afios) la HbA1c debe ser inferior a 7.5%, lo que
seria un indicador de un buen control metabdlico y un indicador de menor riesgo de
presentar complicaciones. 12" De igual forma, El Servicio Canario de Salud toma como

valor de referencia el comentado anteriormente. ('©

Un buen control metabdlico implica un ajuste apropiado del tratamiento, es decir,
un equilibrio entre el control de la administracién de la insulina, el control de la
alimentacion y el control de la actividad fisica. Ademas requiere la adecuacion a
situaciones especiales, la implantacion de controles diarios de la glucemia, la prevencion

de complicaciones o la deteccién temprana de hiperglucemias e hipoglucemias.

Llevar un buen control metabdlico suele ser dificil para muchos adolescentes
con diabetes mellitus tipo 1, la mala adherencia al tratamiento o no seguir las
indicaciones de su médico desemboca en la aparicion de complicaciones. La Sociedad
Internacional de Diabetes Pediatrica y del Adolescente (ISPAD) y la Asociacion
Americana de Diabetes (ADA) han establecido unos objetivos glucémicos comunes a la
toda la franja de edad pediatrica. '® Dichos valores coinciden con los establecidos por el
Servicio Canario de Salud. Los valores 6ptimos de control glucémico recomendados son

los que se indican en la tabla 4. %

Tabla 4: Valores de control glucémico recomendados por

El Servicio Canario de Salud *

Glucemia Mg/dI ‘

Preprandial 80-140
Postprandial 100-180
Nocturna Superior a 80




Hipoglucemias Sin hipoglucemias graves

*Fuente: Gobierno de Canarias. 2012 (1%

Complicaciones agudas.

Hipoglucemia. Se corresponde con una de las complicaciones mas frecuentes
de la diabetes. Segun la Asociacion Americana de diabetes (ADA), la hipoglucemia se
define como una condicion en el que los niveles de glucemia en sangre son inferiores a
70 mg/dL, aunque puede variar en funcion de los niveles de glucemia normales para cada
persona. Suele acompanarse de sintomas como temblor, nerviosismo, nauseas,
inestabilidad, sudoracién, mareos, debilidad, confusién, e incluso, pérdida de conciencia.
Se soluciona con la ingesta de hidratos de carbono o en casos mas graves, con la
administracion de glucagon, cuya principal funcion es aumentar los niveles de glucosa en

sangre. (193

Hiperglucemia. Se trata de una condicion en la que se presentan niveles altos de
glucemia en sangre. Suelen aparecer sintomas como sed abundante, necesidad
frecuente de orinar, pérdida de peso. La hiperglucemia puede originar una cetoacidosis
diabética, caracterizada por la presencia de cuerpos cetonicos en sangre y en orina. La
cetoacidosis requiere tratamiento inmediato. Otra de las complicaciones mas grave es el
coma hiperosmolar, que se produce por una deshidratacion del cuerpo derivada de una

hiperglucemia y requiere tratamiento urgente. "4

2.8 Calidad de vida

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS), define el término de salud como
“aquel estado de completo bienestar fisico, mental y social, y no solamente la ausencia
de afecciones o enfermedades”. ' Un mal control metabdlico y una mala adherencia al

tratamiento desembocan en una disminucion en la calidad de vida.

El concepto de calidad de vida relacionada con la salud (CVRS), esta
intimamente unido a la definicion de la OMS. Es un concepto multidimensional que nace
como medida para valorar las intervenciones, los tratamientos y los cuidados al paciente,
donde se incluyen los sintomas relacionados con la enfermedad, el tratamiento, el control

sobre la salud, el funcionamiento fisico; comprendiendo el estado fisico, la capacidad

funcional y el desempefio de roles, el funcionamiento psicolégico; conteniendo el estado

emocional, la autoestima y el funcionamiento cognitivo, y el funcionamiento social;

abarcando las interacciones del paciente con su entorno, la satisfaccion familiar y la

capacidad de comunicacion. ® "



Aunque existen numerosas definiciones de calidad de vida relacionado con la
salud, se optado por la definicion de Shumaker “la evaluacién subjetiva de la influencia
del estado de salud y el nivel de funcioén fisica, psicolégica y social sobre la posibilidad de
alcanzar los objetivos de la vida”. '® Y la definicion de otros autores, que mantienen que
la calidad de vida relacionada con la salud, debe abarcar aquellos aspectos relacionados
a “la percepcion de la salud experimentada y declarada por el paciente, particularmente

en las dimensiones fisica, mental, social y la percepcién general de la salud.” '

2.9 Adherencia al tratamiento

El control metabdlico esta intimamente unido a la adherencia terapéutica. Una

mala adherencia terapéutica implica un mal control metabdlico.

La falta de adherencia en las enfermedades cronicas puede desembocar en
consecuencias negativas, tanto para el paciente como para la salud publica. El fracaso
terapéutico, el aumento de las hospitalizaciones, el incremento de los costes sanitarios

supone actualmente un problema importante en la practica clinica. '®

Pese a que normalmente se emplea el concepto “cumplimiento” para determinar
el nivel en el que un paciente cumple las indicaciones médicas, dicho término sugiere una
actitud pasiva por parte del paciente, cifiéndose a tomar el tratamiento, sin mantener una
participacion activa en el manejo de la enfermedad. De igual modo, el concepto
“incumplimiento” refiere que el paciente tiene la culpa no seguir las recomendaciones

médicas. Por lo que se ha optado por el concepto “adherencia”. '

La adherencia al tratamiento, segun la definicion de Haynes y Scakett, podria
definirse como, “el nivel en el que la conducta del paciente se ajusta a las

recomendaciones establecidas entres los profesionales de la salud y el paciente.” "

La falta de adherencia implica un empeoramiento de la enfermedad y como
consecuencia una disminucién en la calidad de vida de los pacientes. Identificar los
factores que influyen en la adherencia nos proporcionara plantear estrategias para

solventarlas y prevenir consecuencias.

2.10 Factores que influyen en el adolescente diabético

La adolescencia, segun la OMS, es la etapa de desarrollo y crecimiento humano
que se corresponde después de la nifiez y antes de la edad adulta, entre edades
comprendidas entre los 10 y los 19 afos. El inicio de la pubertad es el signo que marca el
paso de nifio a adolescente. La adolescencia es uno de los periodos de transicion mas

importantes en la vida de los seres humanos, ya que no solo implica un ritmo de
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crecimiento rapido sino que también es una etapa marcada por los cambios y

condicionada por diferentes procesos bioldgicos. )

Durante la adolescencia se producen experiencias claves para conformar el
desarrollo de la edad adulta, tales como el desarrollo de la identidad, la competencia del
razonamiento, la consecucién de la independencia social y econdmica o el
descubrimiento de las conductas necesarias para constituir las relaciones de adulto. La
adolescencia ademas de ser un periodo de crecimiento se corresponde con un periodo
de riesgos para el adolescente, en el que el entorno, la comunidad y su familia van a
convertirse en importantes pilares para ayudarles a afrontar sus experiencias e intervenir

satisfactoriamente cuando aparezcan problemas.

Entendemos la definicion de la OMS de factor de riesgo, que lo define como
“cualquier aspecto, caracteristica o exposicion que incremente la posibilidad de padecer

una enfermedaaq”, ?"

Factores especificos de la adolescencia. A medida en el que el adolescente
va ganando autonomia, con el paso de nifio a adolescente, va ganando responsabilidad
en su autocontrol y autocuidado, la toma de decisiones adquiere un valor importante

para ellos, pasando a querer participar activamente en el manejo de su enfermedad.

Sin embargo, tienden a precipitarse en la toma de decisiones influenciados por
aquellas opiniones de las personas importantes para ellos. Los adolescentes tienden a
querer parecerse a sus iguales, en el caso de un adolescente diabético provocara que
quiera evitar cualquier caracteristica que lo haga ser diferente, en este caso la diabetes.
La adaptacion, aceptacion y empatia por parte de sus iguales favorece el sentimiento de
sentirse respaldado, lo cual favorece a su adherencia al tratamiento. Ademas, poseen
una percepcion mas reducida a la hora de resolver problemas y no suelen ser
completamente conscientes de las consecuencias de la enfermedad. Asimismo, los
jovenes muestran alteraciones emocionales (baja autoestima, problemas de
comportamiento, estrés, miedo, ansiedad) que interfieren de forma negativa en su
bienestar. Ademas de manifestaciones de desagrado por las huellas de los pinchazos, la
continua supervision de la respuesta corporal de la insulina, la preocupacion por la
respuesta de su entorno a su enfermedad, los altibajos emocionales derivados de la
glucemia, los problemas para controlar y manejar la enfermedad, la continua idea de las
complicaciones de su enfermedad o las hospitalizaciones. Todas estas exigencias que
requiere el manejo de la diabetes pueden inducir, en los adolescentes, importantes
fuentes de estrés y provocar un malestar psicolégico, que favorece un mal control
metabdlico, una mala adherencia al tratamiento y como consecuencia un desajuste en su

calidad de vida.
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Factores personales. Comprenden las caracteristicas individuales del paciente
que afectan al desarrollo de la enfermedad. Las percepciones subjetivas poseen mayor
importancia que las objetivas en la adherencia, por lo que es sumamente importante
conocer como el adolescente y su familia comprenden la enfermedad, el tratamiento, sus

propias competencias y el futuro. @

Factores situacionales. Comprenden las caracteristicas del entorno y de las
circunstancias que conciernen al desarrollo de la enfermedad. Segun la Asociacion
Americana de Diabetes (ADA) los factores de riesgo situacionales mas relevantes en el
desarrollo de las enfermedades crénicas son la existencia de acontecimientos vitales que
provocan estrés, tanto fisico como emocional, inconveniencias socioeconémicas,

discriminacién, aislamiento o desocupacion familiar. 2 @3

Factores familiares. Comprenden aquellas caracteristicas relacionadas con las
relaciones familiares y el entorno mas cercano que influyen en el desarrollo de la
enfermedad. Una adecuada relacion familiar, una buena comunicaciéon entre los
componentes de la familia, una percepcion positiva de la enfermedad, manifiestan una
mejor adherencia. La sobreproteccion, la inflexibilidad de las normas, las familias
desestructuradas, los obstaculos a la hora de resolver los conflictos familiares manifiestan

peor bienestar en general en los adolescentes. 2

Factores relacionados con la enfermedad y al tratamiento. Comprenden las
caracteristicas relacionadas con la enfermedad y tratamiento que influyen en el desarrollo
de la enfermedad. La dificultad del régimen terapéutico, su durabilidad, el cansancio que
provoca, los cambios en sus habitos de vida, las complicaciones de la enfermedad
constituyen los aspectos mas relevantes en la adherencia. La complejidad del tratamiento
supone uno de los principales problemas para mantener una buena adherencia, para la

mayoria de los adolescentes. 2

Factores relacionados con el equipo de salud. Comprenden aquellas
caracteristicas relacionadas con el equipo de salud que influyen en el desarrollo de la
enfermedad. Unas de las causas desagrado con la atencién a la salud son, el tiempo de
espera en las consultas, la monotonia del seguimiento hospitalario, no ser atendidos por
los mismos profesionales o la falta de sinceridad en la comunicacién. Los adolescentes
poseen una mejor adherencia cuando reciben tanto un apoyo afectivo por parte de los
meédicos, enfermeras y padres como un apoyo informativo. Una buena relacion

terapéutica se relaciona con un mejor control glucémico y adherencia. %
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2.11 Abordaje de un adolescente diabético

La OMS define la educacion para la salud como cualquier uso de actividades de
informacion y educacién que induzcan a un estado en el que las personas aspiren a estar
sanas, busquen ayuda cuando lo necesiten, conozcan como conseguir un buen estado

de salud y lo lleven a cabo para conservarlo. %

La educacion diabetolégica es la continua formacion que los profesionales
sanitarios ofrecen al paciente como medida para promover mejores efectos en la salud,
incrementar la autonomia, la toma de decisiones y conseguir la instauracién de una vida
saludable. Se trata de un proceso en el que las necesidades del paciente diabético y los
profesionales de la salud se unen para lograr un adecuado control de la enfermedad. ?*
(25)

La educacion para la salud tiene como principal objetivo mejorar la calidad de
vida de las personas y evitar la apariciéon de complicaciones. Se debe abordar a la
persona como un ser biopsicosocial, brindar opciones para lograr un alto nivel de
motivacién por su parte y asi conseguir un buen establecimiento psicologico, social y
familiar. Segun la Guia de Practica Clinica sobre diabetes del Sistema Nacional de Salud
la forma mas eficaz de planteamiento educativo es la instauracion de revisiones
frecuentes sobre el autocuidado y los requerimientos necesarios, la participacion activa
de los pacientes en todas las fases del proceso y la adaptacion de las intervenciones a

las caracteristicas de la persona. ?* 9

El tratamiento de las enfermedades cronicas engloba un diagndstico definitivo,
el comienzo del tratamiento pautado y la prevencion de los aspectos psicologicos y
sociales que puedan manifestarse. Es indispensable valorar la calidad de vida en las
enfermedades cronicas como lo es la diabetes, ya que la aparicion de problemas
psiquiatricos en los adolescentes diabéticos es un hecho comprobado. La presencia de
problemas emocionales puede provocar una mala adherencia y un mal control

metabdlico. ?”

La adolescencia, como se nombraba anteriormente es una etapa de desarrollo,
aprendizaje y razonamiento, por lo que un adolescente es capaz de comprender la
enfermedad. La diabetes es una enfermedad que conlleva grandes cambios en el estilo
de vida. Un adolescente diabético, ademas de afrontar la adaptacion y aceptacion de los
cambios emocionales/ fisicos propios de su desarrollo y el fortalecimiento de su identidad
personal, debe afrontar el autocontrol de su enfermedad, situacion que le puede hacer
sentir diferente al resto de sus compaferos y puede desembocar en la presencia de
estrés psicosocial y psicologico. La adolescencia es una etapa, en la que los jovenes

suelen sentirse invulnerables, lo que aumenta el riesgo de aparicion de conductas de
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riesgos, el aumento de las complicaciones y como consecuencia un mal control
metabdlico. La mala adherencia terapéutica es un problema destacado en la
adolescencia, ya que la adherencia al tratamiento esta integralmente unida a un buen

control metabdlico. "

Muchos jévenes diabéticos se sienten socialmente mal aceptados, evitando
hablar con otros compaferos de su enfermedad, incluso evitando la practica de
actividades extraescolares. Varios estudios manifiestan que el adolescente diabético
puede tener un bajo autoconcepto y autoestima, pueden verse a si mismos inferiores a
sus compafieros, lo que incrementa el miedo al rechazo. ® ©® Por lo que quizas la
adolescencia sea el periodo en el que la diabetes afecta mas negativamente como
enfermedad crénica. Los campamentos para diabéticos y los grupos de apoyo alientan
la conciliacién emocional, lo que supone una mejor adherencia y por consecuencia un

mejor control metabdlico. "

El conflicto parental suele aparecer con frecuencia en el diagnostico de la
enfermedad, en el que los adolescentes comienzan a aceptar sus responsabilidades y
sus padres continuan interviniendo en el manejo de su enfermedad. Esto provoca
actitudes de negacion de la diabetes, de no acudir a las citas, de no cumplir con el
tratamiento. Sin embargo, se ha demostrado que aquellos adolescentes que no tienen el
apoyo y la implicacion de sus padres poseen peor control metabdlico que aquellos
adolescentes cuyos padres se implican en la enfermedad, por lo que es necesario
perseverar la supervision de los padres en el manejo de la diabetes durante la

adolescencia e impedir el conflicto padres-adolescente. ?" %

La relacion terapéutica con el paciente ha de ser de unién y confianza para
establecer objetivos comunes de control de la enfermedad, lo que va a permitir el éxito
del tratamiento. Se deben identificar las preocupaciones del paciente, con preguntas
abiertas y no centradas en temas fisicos o técnicos, identificar posibles miedos
relacionados con la diabetes, indagar en sus metas personales y estudiarlas
abiertamente, sin emitir juicios de valor, reconocer la presencia de estrés en su vida
personal o la presencia de conflictos familiares. La relacion terapéutica se centrara en el
reconocimiento de los posibles problemas psicolégicos y sociales que impidan el
autocuidado. Escuchar, reconocer y tolerar las declaraciones de los sentimientos del
paciente supone un aspecto Util en las etapas de dificil manejo de la enfermedad. Se
debe llevar a cabo por un equipo multidisciplinar formados por expertos en diabetes,
enfermeria, salud mental, psicélogos y trabajadores sociales. ©" Se debe recoger una
valoracion completa que incluya como afecta al adolescente padecer una enfermedad

cronica, el apoyo de su entorno, el nivel de informacién que posee, los impedimentos
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para lograr sus metas. Como nombrabamos anteriormente, establecer una relacion de
confianza con el paciente nos garantiza un mejor manejo de la enfermedad, en los que la
empatia, el respeto y la sinceridad seran los pilares basicos para establecer dicha

relacion de confianza. GV

El manejo de una enfermedad crénica, como lo es la diabetes, deberia
fundamentarse en la toma compartida de decisiones, la autoeficacia del paciente y su
empoderamiento, por lo que se debera fomentar dichas actitudes para obtener un buen

manejo de la enfermedad: "

Toma de decisiones. Recientes estudios demuestran que la participacion activa
y la integracion del paciente diabético en la toma de decisiones mejoran su calidad de
vida y su control metabdlico ®? Los tratamientos de las enfermedades crénicas requieren
de la participacion activa de los pacientes y su capacidad para tomar decisiones requiere

de nuestro apoyo e intervencion. ©

Autoeficacia. Es la certeza que posee una persona de que es capaz de realizar
de forma correcta una accién determinada siendo participe del esfuerzo que sera
requerido, la duracién, de los impedimentos y de los posibles resultados, ya sean

negativos o positivos. ©"

Empoderamiento. Es una ideologia que tiene como principal objeto, el derecho
de las personas a ser las protagonistas en las toma de decisiones para el manejo de la
enfermedad. Se trata otorgar la suficiente seguridad al paciente para que sea capaz de
asumir la responsabilidad, la autoridad y el compromiso para tomar las decisiones

correspondientes a su enfermedad. "

3. ANTECEDENTES

En un estudio controlado aleatorizado, donde unos de sus intereses era conocer
las diferencias entre una intervencién grupal y una individual, se ha encontrado que el
formato grupal es mas efectivo que el individual, se evidencian beneficios relacionados

con la interaccion entre los participantes y la exteriorizacién de las emociones. ©

En un estudio descriptivo, donde se buscaba establecer actividades a través de
técnicas grupales que contribuyesen al desarrollo de la autoestima en adolescentes, se
llegé a la conclusién de que hubo un cambio en la autoestima que contribuyé a la
formacion de la personalidad y el establecimiento de relaciones interpersonales

adecuadas para los adolescentes. ®*

En un estudio evaluativo prospectivo, cuyo principal objetivo era determinar la

eficacia de un seguimiento a largo plazo con educacion interactiva en pacientes
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diabéticos tipo 1, se llegd a la conclusion de que la instauracion de un proceso educativo
en una consulta interactiva era mas eficaz que el establecido en una consulta
tradicional, en lo referido a la mejora de conocimientos, competencias y motivacion para
conseguir una mejor adherencia, a corto plazo se objetivaron mejores niveles de glucosa
en sangre, asi como la disminucién de las complicaciones agudas y los ingresos
hospitalarios por descompensaciones metabdlicas y a largo plazo se demostrd la

disminucion de la aparicion de complicaciones crénicas. ©°

En un estudio cuasi-experimental, basado en la poblacién juvenil con diabetes
mellitus tipo 1 y sus familias, se ha demostrado que la Educacién para la Salud (EpS)
mediante talleres grupales en adolescentes con diabetes mellitus tipo 1, incrementa los
conocimientos de los pacientes y de sus familiares. Se llegd a la conclusion de que
existia una disminucién de los valores de la hemoglobina glicosilada debido al adecuado
manejo de la enfermedad en relacién a los conocimientos aprendidos sobre alimentacion,

actividad fisica y adherencia al tratamiento. ®

En un estudio descriptivo, donde se buscaba conocer los habitos de uso de
internet y las redes sociales en adolescentes de la comunidad gallega en Espafia, de
edades comprendidas entre los 11 y los 18 afos, haciendo hincapié en sus actitudes y
percepciones, se ha demostrado que el uso tanto de internet como de las redes sociales
tienen un nivel elevado de implantacion en los adolescentes, donde se afirma que 9 de
cada 10 adolescentes de su poblacién de estudio hacen uso de internet de forma habitual
(el 60% a diario) Asimismo, se demuestra que alrededor del 16% de los adolescentes
afirma conectarse a internet a través del movil, donde uno de sus principales motivos de
busqueda son las redes sociales (85%) y que su actitud hacia el uso de internet es de

adhesion y simpatia. "

En un articulo llevado a cabo por Ramos V., se objetiva que el establecimiento
de las TIC en el mundo sanitario provoca una mejor calidad de vida de la personas.
Donde las aplicaciones médicas y sanitarias han permitido un importante intercambio de
informacion entre los profesionales y la poblacion en general, interviniendo en la calidad
de los servicios ofrecidos y permitiendo un manejo mas eficiente y comodo para los
pacientes. ®® Un articulo de Nadal J., recoge el uso de las TIC como herramientas en la
sanidad, juegan un papel fundamental en la mejora de las relaciones, la optimizacion de

procesos de apoyo y gestion y de apoyo a los profesionales. ©%

En un revisién narrativa, donde se pretendia demostrar la necesidad de integrar
en los programas de educacion para la salud para nifios y adolescentes, actividades
apoyadas en el uso de las TIC's, se ha demostrado que el uso de las Tecnologias de la

Informacion y la Comunicacion (TIC's) en el sector de la salud contribuye a la mejora de
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los conocimientos, las habilidades y el desarrollo de métodos para resolver problemas.
Asimismo, se llega a la conclusion de que se deberian realizar mas investigaciones
sobre la eficacia de utilizar las TIC's como herramientas de prevencién y en los

programas de intervencion dirigidos a apoyar las conductas de los jévenes. “%

En un estudio piloto llevado a cabo por Mulvaney A et al. donde se instaurd
una intervencién apoyada en la mensajeria de texto dirigida a mejorar el autocuidado en
la diabetes mellitus tipo 1, se confirmé que implantar un sistema de mensajeria era eficaz
y tenia un efecto prometedor sobre el control metabdlico. Asimismo, se llegd a la
conclusion, de que la intervencion como complemento de los programas educativos era
beneficiosa para los pacientes, ademas de demostrar la aceptacion y satisfaccion por

parte de los usuarios. “"

En una revisién llevada a cabo por Markowitz JT et al. se recoge que el uso de
mensajeria de texto en la poblacion diabética joven, ofrece unos resultados positivos en
lo referido a la satisfaccion del paciente, ademas se recoge que el uso de aplicaciones
centradas en el manejo de la diabetes presenta una mejora de los parametros de la

enfermedad. “?

4. JUSTIFICACION

Actualmente la incidencia de la diabetes mellitus tipo 1 en la adolescencia esta
aumentando. La adolescencia es una etapa importante en el desarrollo y crecimiento
humano, condicionada por numerosos cambios psicosociales vy fisiolégicos, todo este
proceso sumado a un diagndstico de diabetes mellitus puede desembocar en numerosos
cambios en la calidad de vida del adolescente, su adherencia terapéutica y su control

metabdlico.

Diversos estudios demuestran que existen factores que disminuyen la calidad de
vida de los adolescentes y su adherencia terapéutica, impidiendo que se cumplan los
objetivos marcados en las consultas; la monotonia hospitalaria del seguimiento de la
diabetes, la relacién enfermera-paciente, la falta de apoyo en el entorno, el hecho de
sentirse diferentes al resto, la falta de motivacion a la hora de manejar la enfermedad, la
falta de tiempo, el aburrimiento, son varios de los factores que influyen en el manejo de
la enfermedad de los adolescentes, provocando en ellos un cambio en su control
metabdlico y como consecuencia afectando a su calidad de vida y adherencia
terapéutica. Por ello, se ha llegado a la conclusion de que es de gran importancia
analizar los factores que influyen en la adherencia al tratamiento de los adolescentes que
participan en nuestro proyecto, ya que si identificamos las causas podremos abordarlas

a través de nuestra intervencion.
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Tras varios estudios que demuestran que la educacion para la salud de forma
grupal en adolescentes es efectiva para mejorar su calidad de vida, se ha propuesto el
desarrollo de este proyecto. Asimismo, como existen estudios que demuestran que el uso
de las TIC’s en adolescentes es eficaz, se propone llevar un seguimiento de nuestra
intervencion con el apoyo de éstas. En definitiva, con este proyecto se pretende,
determinar como influye una intervencion grupal en adolescentes diabéticos tipo 1, con el
apoyo de las TIC's, en la calidad de vida de los adolescentes, la adherencia terapéutica

y el control metabdlico.

5. DEFINICION DEL PROBLEMA DE INVESTIGACION

¢Una intervencion grupal en adolescentes diabéticos tipo 1, con el apoyo de las
tecnologias de la informacion y comunicacién (TIC’s) mejoraria el manejo de su

enfermedad?

6. OBJETIVOS DEL ESTUDIO

6.1 Objetivo general:

- Determinar como influye una intervencion grupal en adolescentes diabéticos tipo

1, con el apoyo de las TIC's

6.2 Objetivos especificos:
- Analizar los factores que influyen en la adherencia terapéutica.
- Comparar el nivel de calidad de vida antes y después de la intervencion recibida.
- Explorar la percepcion de los adolescentes en relaciéon a su régimen terapéutico.
- Determinar el nivel de los indicadores de control glucémico.

- Establecer el nivel de satisfaccion de los participantes en relacion a la intervencion

recibida y los métodos empleados.

7. METODOLOGIA

El siguiente proyecto tiene planificada la intervencién y seguimiento de los
adolescentes durante un afo, dividiéndose en tres fases para un desarrollo mas
homogéneo. La primera fase, consistira en tres sesiones grupales presenciales con los
participantes del proyecto. En una segunda fase se llevara a cabo un seguimiento de los

adolescentes en el control de la diabetes, con el apoyo de las tecnologias de la
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informacion y comunicacion (TIC's). Finalmente, la tercera y ultima fase se dedicara al

analisis e interpretacion de los datos obtenidos.

PRIMERA FASE:

12 Sesidn: ;Qué factores identifico como problemas?

- El principal objetivo es identificar los factores mas frecuentes que los
adolescentes diabéticos reconocen como problemas relacionados con su diabetes.
Tiempo: 1hora de duracion.

Contenido:

En primer lugar, se realizaran las presentaciones pertinentes entre los
participantes, la enfermera de educacién diabetolédgica y la investigadora para crear un

ambiente de confianza.

Se utilizara la dinamica de presentacién “Acordandonos de los anteriores” donde
los participantes se iran presentando uno a uno.
- El primero en presentarse debera decir su nombre, su edad y lo que mas le gusta
hacer, por ejemplo: “Soy Raul, tengo 17 anos y me gusta jugar a balonmano”
- El siguiente debera presentarse y repetir lo que ha dicho su compaiero. Y asi

sucesivamente hasta que todos se hayan presentado.

En segundo lugar, se faciltara a los participantes los cuestionarios
pertenecientes a nuestra investigacion. Se verificara con ellos los correos electronicos
facilitados, su numero de teléfono y el consentimiento informado firmado. Los

cuestionarios facilitados seran:

- Datos propios del estudio. (ANEXO 4)

- Instrumento de calidad de vida de los jovenes con diabetes tipo 1. (ICVJDT1)
(ANEXO 5)

- Test de Morisky- Green. (adaptado) (ANEXO 6)

- Escala de Empoderamiento de la diabetes versiéon corta. (DES-SF) (ANEXO 7)

En tercer lugar, se utilizara la dinamica “Lluvia de ideas” con el fin de identificar
los factores que los adolescentes reconocen como problemas, de forma participativa
centrada en el paciente:

- A través de una lluvia de ideas los adolescentes expresaran los factores mas
frecuentes que identifican como problemas relacionados con la diabetes.
- Lo haran de forma grupal, respetando el turno de palabra y todos participaran.

- Se creara un listado con los factores propuestos por los adolescentes.
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- Finalmente, se comentara con todos los participantes dicho listado. Realizando
una priorizacion de los problemas segun sus propios criterios.

- La enfermera de educacion diabetoldgica guiara dicha dinamica, orientando a los
adolescentes. Y la investigadora principal actuara como moderadora de la sesion,
organizando el turno de palabra. Se pretende fomentar la escucha activa entre

los participantes.

22 Sesién: ; Como podriamos solucionar dichos factores?

- El principal objetivo es buscar posibles soluciones a los factores
identificados como problemas.
Tiempo: 1hora de duracion.
Actividades: Dinamica a través de casos practicos
Utilizando un modelo recogido en varios estudios: 3 ¢4
- Se dividira a los adolescentes en grupos de cuatro personas.
- Se asignara un caso practico a cada grupo, con el fin de evaluar si la persona del
caso es capaz de manejar su vida en el contexto de la diabetes.
- El contenido de los casos practicos estara relacionado con los factores que los

adolescentes identificaron como problemas en la primera sesion.

- Se le explicara que deberan analizar el caso practico de forma grupal y dar
soluciones desde su punto de vista o propia experiencia.

- Posteriormente cada grupo compartira con los demas grupos la resolucion de su
caso practico.

- La investigadora anadird a un documento todas las opciones propuestas de
soluciones a los factores identificados como problemas y se debatiran de forma
grupal.

- Se contara con la ayuda de una enfermera de educacion diabetolégica que

participara como experta.

Se pretende que lo adolescentes desarrollen habilidades y actitudes favorables
en el manejo de la diabetes, sean capaces de solucionar los casos propuestos y
modifiquen aquellas formas inadecuadas de resolucién de problemas y situaciones.

La actividad estara enfocada al empoderamiento del adolescente, la toma
compartida de decisiones y la autoeficacia del paciente. Asimismo, se reforzaran los
conceptos aprendidos en las consultas hospitalarias, las conductas de aceptacién de la

enfermedad y se ofreceran nuevas herramientas de afrontamiento.
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32 Sesién: ; Como vamos a realizar el seguimiento?

- El objetivo principal es explicar a los adolescentes que se les va a realizar
un seguimiento con el apoyo de las TIC's.

Tiempo: 1hora de duracion.

Contenido: Utilizacion de la aplicacion CONTOUR® DIAPETES app y normas de

funcionamiento del grupo de Whatsapp®.

SEGUNDA FASE:
CONTOUR® DIAPETES app

Se plantea realizar un seguimiento con el apoyo de las TIC’s, usando la
aplicacion movil para diabetes CONTOUR® DIABETES app Version 1.4 (ANEXO 10)

Funcionalidad:

- La aplicacion nos servira como apoyo para llevar el seguimiento del adolescente
en el control de su diabetes.

- Se recopilaran los valores glucémicos relacionados con las actividades diarias del
adolescente.

- Se registraran aquellos datos relacionados con su actividad fisica (tipo de
ejercicio, duracion, intensidad).

- Se anadiran aquellos datos relacionados con sus habitos alimenticios pudiendo
incluso afadir fotos de las comidas realizadas.

- Se identificaran las incidencias o] complicaciones ocurridas
(hiperglucemias/hipoglucemias) accediendo a los valores registrados por cada

paciente.

Normas de la aplicacion:

- Desde el dispositivo medidor de glucosa se transferiran los datos glucémicos del
paciente a la aplicacién mévil a través de Bluetooth y de la aplicacion a una nube
de almacenamiento.

- Nosotros como investigadores y la enfermera de educacion diabetolégica
podremos acceder a todos los datos registrados en la aplicacion a través de la
nube de almacenamiento online.

- Se podra acceder a los controles del adolescente y a las notas registradas por
éste, pudiendo identificar de forma precoz cualquier problema en el manejo de la
diabetes y comentar e intentar resolver dichas incidencias a través del grupo de

Whatsapp®, manteniendo la confidencialidad de los participantes.
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- Se solicitara a los adolescentes 0 a sus padres/tutores que se descarguen la
aplicacion en sus teléfonos moviles, la cual es gratuita.
- Se les explicara que deberan crear una cuenta personal y registrar/personalizar

sus objetivos y valores glucémicos.

- Se les explicara que nosotros como investigadores y la enfermera de educacién
diabetologica accederemos a sus datos registrados con el fin de realizar el
seguimiento y detectar las complicaciones ocurridas en el momento, a través de

un perfil profesional al cual accederemos como investigadores.

- Se les entregara un folleto con toda la informaciéon necesaria para el manejo de la
aplicacion. (ANEXO 11)

Grupo de Whatsapp®

Se complementara el uso de la aplicacion movil con el uso de un grupo de
Whatsapp®. El objetivo principal de la creacion del grupo es de caracter educativo en lo

referido a la diabetes mellitus, fomentando la participacion de todos los miembros.

Miembros: Se creara un grupo de Whatsapp® con todos los participantes de la
intervencion, la investigadora principal y la enfermera de educacién diabetolégica. Se
utilizara el contacto de los padres/tutores de aquellos adolescentes que no dispongan de

teléfono movil.
Funcionalidad:
- La creacién del grupo de Whatsapp® permitira la interaccién entre los
participantes, la investigadora y la enfermera de educacion diabetoldgica.

- Dara la posibilidad a los participantes de expresar sus dudas, preocupaciones
con el tratamiento e incidencias ocurridas.
- Los adolescentes podran resolver entre ellos las dudas planteadas en base a sus

propias experiencias. Ademas de contar con la ayuda de un profesional que les

oriente.
Normas de funcionamiento:

- Se utilizara dicho grupo para enviar mensajes cuando haya ocurrido alguna
complicacién. Ademas de para la promocion de habitos saludables y la prevencion

de complicaciones.

- Cuando se detecte algun problema en base a los datos obtenidos de la aplicacién
CONTOUR®DIABETES app Versién 1.4, se enviara un mensaje personalizado al

adolescente, de forma clara y comprensible, para intentar solventar la situacion.
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El contenido de los mensaje estara sustentado en las recomendaciones
establecidas por la “Guia de Practica Clinica sobre Diabetes Mellitus tipo 1” del
Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad *°

El método de comunicacion sera bidireccional, permitiendo la interaccion entre el
investigador, la enfermera de educacion diabetologica y los adolescentes.

La investigadora principal actuara como moderadora del grupo, fomentando la
participacion de los participantes y la enfermera de educacién diabetologica
intervendra como experta para validar las posibles soluciones aportadas por el

grupo a los problemas propuestos.

Tras la finalizacién del seguimiento de los participantes con el apoyo de la

aplicacion mévil CONTOUR® DIABETES app Version 1.4 y el grupo de Whatsapp®, se

facilitara a través de correo electronico los siguientes cuestionarios:

Datos propios del estudio. (ANEXO 4)

Instrumento de calidad de vida de los jovenes con diabetes tipo 1. (ICVJDT1)
(ANEXO 5)

Test de Morisky- Green. (adaptado) (ANEXO 6)

Escala de Empoderamiento de la diabetes version corta. (DES-SF) (ANEXO 7)
Satisfaccion con la intervencion grupal y satisfaccion con el uso de las TIC's para
su seguimiento. (ANEXO 8)

7.1 Tipo de estudio

Estudio analitico, con mediciones antes y después de la intervencion.

7.2 Poblaciéon y muestra

Segun las cifras oficiales del Instituto Nacional de Estadistica (INE), en el 2017,

la poblaciéon de la isla de La Palma se correspondia con 81.350 personas. De esta

poblacion, 7.729 son adolescentes de edades comprendidas entre los 10 y los 19 afios,

segun el Instituto Canario de Estadistica (ISTAC).

Poblacion:

La poblacion diana a la que va dirigida este proyecto es a los adolescentes

diabéticos tipo 1 que acuden a las consultas de educacion diabetolégicas del Hospital

General de La Palma (HGLP). Segun los datos facilitados por las enfermeras de consulta

de educacién diabetoldgica, se estiman aproximadamente 25 pacientes en total.
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Muestra:

Debido al tamafo de la poblacién de estudio a nuestro alcance, se tomara toda

la poblacién diana.

Criterios de inclusion:

- Adolescentes diabéticos tipo 1, que acuden a la consulta de Educacién
Diabetolégica del HGLP.

- Adolescentes que acepten participar libremente en el estudio y dispongan
del consentimiento informado, suyo o de los padres/ tutores legales, en el
caso de los menores de edad.

- Adolescentes que tengan accesibilidad a un teléfono mévil con internet.
Criterios de exclusion:

- Encuestas incompletas.
- Adolescentes que hayan sido diagnosticados de diabetes mellitus tipo 1

hace menos de 1 ano.
Seleccion de la muestra:

Primeramente se obtendran los permisos necesarios para la realizacion del
proyecto por parte de la Gerencia de los Servicios Sanitarios del Area de Salud de La
Palma. (ANEXO 1)

Seguidamente, la captacion de los participantes se llevara a cabo a medida de
que acudan a sus respectivas citas programadas con la enfermera de consulta
diabetoldgica y el médico endocrino del Hospital General de La Palma. Se les informara
del proposito del estudio en persona y a través de una carta dirigida hacia ellos. (ANEXO
2) Si aceptan colaborar, se les proporcionara un consentimiento informado, tantos a los
adolescentes como a sus respectivos padres y/o tutores legales, para participar en

nuestro estudio de investigacion. (ANEXO 3)

7.3 Busqueda bibliografica

Para la realizaciéon de este estudio se ha realizado una busqueda bibliografica
inicial entre los meses de enero a abril de 2018. Ademas se han realizado busquedas
posteriores destinadas a complementar informaciéon de importancia para el proyecto. La

busqueda bibliografica inicial se llevo a cabo mediante una consulta a las bases de datos
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Scielo, Pubmed, Science direct y Dialnet. Ademas de utilizar el punto Q, buscador de
referencia de la biblioteca digital de la ULL para el acceso de los articulos seleccionados.
Los descriptores (Decs) empleados en la busqueda fueron los siguientes: diabetes
mellitus tipo 1, adolescentes, hemoglobina A Glucada, calidad de vida, cumplimiento y
adherencia al tratamiento, educacién en salud, tecnologia de la informacion, factores de
riesgo. Los términos de busqueda (MeSH) empleados fueron: diabetes mellitus type 1,
adolescent, Glycated Hemoglobin A, quality of life, treatment adherence and compliance,
health education, information technology, risk factors.

Posteriormente, se realizd una segunda busqueda intencionada para acceder a
guias de practica clinica y otros estudios relevantes a los que se hacia referencia en la
bibliografia encontrada. Finalmente, se realizé una tercera busqueda intencionada para
acceder a definiciones y sitios webs oficiales complementaria para la realizacion del
marco teorico.

Utilizando los descriptores Decs y sus respectivos términos MesH en la
busqueda bibliografica, y su posterior seleccién de articulos mediante los criterios de
seleccion establecidos (tabla 5), se recopild en la base de datos Pubmed 6 articulos, en

Scielo 6 articulos, en Science direct 3 articulos, en Dialnet 7 articulos y en el Punto Q 1

articulo.
Tabla 5. Criterios de seleccién de articulos.
Bases de N° de N° de articulos tras | Filtros empleados N° de Criterio de seleccion de articulos
datos articulos la aplicacién del en la busqueda articulos
iniciales filtro seleccionados
Pubmed 1.932 100 -Fecha de 6 Mediante la lectura del titulo y
publicacion no mas resumen de cada articulo, se
antigua de 10 afos descartaron los articulos:
-Enfocados en la poblacién adulta
. -Solo articulos en -Que no se centraban en la
Scielo 536 60 inglés y en espafiol. 6 diabetes mellitus tipo 1.
-Que no hacian referencia a los
-No incluir citas ni adolescentes diabéticos tipo 1
Science 321 15 patentes 3 -Que hacian referencia a diferentes
direct tipos de monitorizacién continua de
-Acceso al texto glucosa
completo -Que no hacian referencia a varias
Dialnet 215 10 7 de las variables de calidad de vida,
adherencia al tratamiento y control
metabdlico
-Que no hacian referencia a la
Punto Q 2 1 1 educacion para la salud
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7.4 \Variables:

7.4.1 Variables sociodemograficas:

Se incorporaran al estudio una serie de variables sociodemograficas que

posibiliten determinar las caracteristicas de la muestra a estudiar.

- Sexo. Variable cualitativa dicotomica. (Masculino/Femenino)
- Edad. Variable cuantitativa discreta medida en afos.

- Edad de debut de la diabetes. Variable cuantitativa discreta medida en anos.

7.4.2 Variables propias del estudio

-  Hemoglobina glicosilada (HbA1c) en el ultimo aho. Variable cuantitativa
expresada en porcentaje. Ultimo valor registrado en la historia clinica del paciente.

-  Hemoglobina glicosilada (HbA1c) tras la realizacion de la intervencién.
Variable cuantitativa expresada en porcentaje. Ultimo valor registrado en la
historia clinica del paciente.

- Valores glucémicos durante la realizacion de la intervenciéon. Variable
cuantitativa expresada de forma numérica. Obtenidos de la aplicacion movil para
la diabetes.

-  Numero de complicaciones agudas en el ultimo afo. Variable cuantitativa
expresada de forma numérica. Obtenidos de la historia clinica del paciente.

- Numero de complicaciones agudas en el aino del estudio. Variable cuantitativa
expresada de forma numérica. Obtenidos de la aplicacion movil para la diabetes.

- Calidad de vida. Variable cualitativa politomica. Medida a través del Instrumento
de calidad de vida para jovenes con diabetes tipo 1 (ICVJDT1).

- Adherencia al tratamiento. Variable cuantitativa dicotémica. Medida a través del
Test de Morisky- Green.

- Empoderamiento del paciente. Variable cualitativa dicotomica. Medida a través
de la Escala de Empoderamiento de la diabetes version corta. (DES-SF)

- Satisfaccion con la intervencion grupal. Variable cualitativa politdmica. (Del 0 al
5, siendo 0 nada de acuerdo y 5 totalmente de acuerdo)

- Satisfaccion con el uso de las TIC's para el seguimiento. Variable cualitativa

politdmica. (Del 0 al 5, siendo 0 nada de acuerdo y 5 totalmente de acuerdo)

7.5 Instrumentos de medida:

Para la recoleccién de los datos necesarios para nuestro proyecto, se contara

con la ayuda de tres cuestionarios validados especificos para valorar la calidad de vida
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de los adolescentes diabéticos, la adherencia al tratamiento y el empoderamiento del
paciente. Ademas como no se han encontrado cuestionarios validados para evaluar la
satisfaccion con la intervencion efectuada y la satisfaccion del seguimiento con el uso de

las TIC's se han elaborado una serie de preguntas para responder estos aspectos.

Los diferentes cuestionarios deberan ser cumplimentados por los participantes
incluidos en nuestro proyecto. Primeramente, se entregaran en la primera sesién de
nuestra intervencion. Y al finalizar el seguimiento de los participantes, se volveran a
entregar por correo electronico. Los cuestionarios seleccionados iran acomparfados de un
consentimiento informado para participar en el estudio, en los que se requerira la firma
tanto del adolescente, si es mayor de edad, como la firma del padre/ madre y/o tutor
legal, si son menores de edad, para ser admitidos. Se trata de varios cuestionarios

autoadministrados, que no requieren mas de 30 minutos para ser contestados.

Los datos sociodemograficos necesarios para el proyecto, se recogeran de la
historia clinica de salud de los participantes, obteniendo de ésta el sexo del participante,
la edad, la edad de debut de la diabetes y la hemoglobina glicosilada. Aunque se
preguntara al paciente si conoce el ultimo valor de hemoglobina glicosilada que presento.
(ANEXO 4)

Los datos propios del estudio, se valoraran mediante varios cuestionarios. Se
valorara la calidad de vida con el instrumento de calidad de vida para jovenes con
diabetes tipo 1 (ICVJDT1), la adherencia al tratamiento con el Test de Morisky — Green
adaptado para nuestro proyecto, el empoderamiento del paciente con la Escala de
Empoderamiento de la diabetes version corta (DES-SF) y la satisfacciéon con la
intervencion efectuada y el seguimiento con el uso de las TIC’s con un cuestionario de

elaboracion propia.

Instrumento de calidad de vida para jévenes con diabetes tipo 1(ICVJDT1):
(ANEXO 5)

Se trata de un cuestionario que mide mediante varias subescalas la calidad de
vida de los jévenes con diabetes tipo 1, engloba la subescala de impacto de la diabetes,

la de preocupacion sobre la diabetes y la de satisfaccidn con la vida.

- Subescala de impacto de la diabetes. Se evalua a través de 21 preguntas, con 5
respuestas tipo Likert posibles, dénde se evalua el impacto desde nunca a todo el
tiempo. Las respuestas son de caracter politdbmico siendo (1 “Nunca”) (2 “Casi
nunca”) (3 “Algunas veces”) (4 “Con frecuencia”) (5 “Todo el tiempo”).

- Subescala de preocupacién sobre la diabetes. Se evalia a través de 11

preguntas, con 5 respuestas tipo Likert posibles, donde se evalua la preocupaciéon
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desde nunca a todo el tiempo. Las respuestas son de caracter politdbmico siendo
(1 “Nunca”) (2 “Casi nunca”) (3 “Algunas veces”) (4 “Con frecuencia”) (5 “Todo el
tiempo”).

- Subescala de satisfaccion con la vida. Se evalua a través de 17 preguntas, con 5
respuestas tipo Likert posibles, donde se evalua la satisfaccion desde muy
satisfecho a muy insatisfecho. Las respuestas son de caracter politmico siendo
(1 “Muy satisfecho”) (2 “Algo satisfecho”) (3 “Normal”) (4 “Algo insatisfecho”) (5
“Muy insatisfecho”).

Una vez el paciente haya contestado a las preguntas, se procedera a realizar la
suma de cada subescala y el total de todo el instrumento, para determinar la calidad de

vida, pudiendo interpretar el resultado final de la siguiente forma:
- Subescala de impacto de la diabetes. Bajo impacto (21 puntos), Nivel medio (42
puntos), Alto impacto (105 puntos).
- Subescala de preocupaciones sobre la diabetes. Despreocupado (11 puntos),
Nivel medio (22 puntos), Preocupado (55 puntos).
- Subescala de satisfaccion con la vida. Satisfecho (17 puntos), Nivel medio (34
puntos), Insatisfecho (85 puntos).
Escala calidad de vida. Alta calidad de vida (49 puntos), Nivel medio (98 puntos),
Baja calidad de vida (245 puntos).

Test de Morisky- Green (adaptado): (ANEXO 6)

Se trata de un test que consta de 4 items dirigidos a evaluar la adherencia al

tratamiento con respuestas dicotémicas Si/ NO.

Donde se considera que el paciente tiene buena adherencia si responde NO /
Si/ NO/ NO. Se modificara la formulacion de las preguntas para el entendimiento mejor
de las participantes, sustituyendo “toma de medicamentos” por “administracion de

insulina”.

Escala de Empoderamiento de la diabetes version corta (DES-SF): (ANEXO 7)

Se trata de una escala en version reducida formada por 8 preguntas para
evaluar el empoderamiento del paciente, dichas preguntas tienen 5 respuestas tipo Likert
posibles, desde totalmente en desacuerdo a totalmente de acuerdo. (1 “totalmente en
desacuerdo”) (2 “parcialmente en desacuerdo”) (3 “ni de acuerdo ni en desacuerdo”) (4
“Parcialmente de acuerdo”) (5 “Totalmente de acuerdo”). Donde se interpretara una
mayor puntuacion con un mayor nivel de empoderamiento. Se podran determinar

aquellos aspectos en los que incidir para tener un paciente mas empoderado y que
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maneje mejor su diabetes. No existen respuestas correctas o incorrectas, tan solo nos

servira de orientacion.

Al finalizar el estudio, se entregara un cuestionario de elaboracion propia a los
participantes para evaluar el nivel de satisfaccion con la intervencion efectuada y el nivel
de satisfaccion del seguimiento con el uso de las TIC's. Se tratan de 12 preguntas, con 5r
respuestas tipo Likert posibles, del 0 al 5, siendo el 0 “nada de acuerdo” y el 5 “totalmente
de acuerdo". (ANEXO 8)

Dado que los datos obtenidos en los cuestionarios son de caracter anénimo y la
necesidad de comparar los cuestionarios administrados, tanto pre intervencién como post
intervencion para medir la efectividad, se asignara de forma aleatoria un numero
identificador a cada participante, en el que solo ellos sean conocedores de dicho nimero,
para que el primer cuestionario se corresponda con el segundo cuestionario. Se
informara al participante de que sélo él es conocedor de dicho numero identificador y que

ha de rellenarlo en el apartado correspondiente del cuestionario. (ANEXO 4)

7.6 Limitaciones y consideraciones éticas

El siguiente estudio ha surgido de una iniciativa sin animos de lucro, no se ha
visto beneficiado econdmicamente por ninguna entidad colaboradora y la investigadora

declara no tener conflicto de intereses en relacién a la realizacion del estudio.

La informacioén recogida en este proyecto sera utilizada unicamente con fines de
investigacion. Se respetara la privacidad de los datos obtenidos asi como el anonimato
de los participantes, de acuerdo a la “Ley Organica 15/1999, de 13 de diciembre, de
Proteccion de Datos de Caracter Personal”, se respetaran los derechos fundamentales de

las personas y los principios éticos de beneficencia, justicia, fidelidad y veracidad.

Como la mayoria de los participantes del proyecto se tratan de menores de
edad, se solicitara la firma de un consentimiento informado tanto por ellos mismo como
por parte de la madre, padre y/o tutor legal del adolescente para la participacién en
nuestra intervencion. Para una correcta confidencialidad de los datos obtenidos, se
informara a los adolescentes y sus familias la participacion con caracter voluntario en el
proyecto y su respectivo anonimato. En caso de no querer formar parte del estudio, no se

tomaran medidas al respecto y se continuara con el seguimiento normal de la consulta.

La intervencion planteada y su posterior seguimiento se implantaran como
medidas complementarias al seguimiento de los adolescentes en las consultas

hospitalarias de educacion diabetolégica, no se pretende el reemplazo de éstas. Se
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evaluara como influye nuestra intervencion y seguimiento comparando los resultados

obtenidos antes de su realizacién y después, a través de varios cuestionarios.

Se ha utilizado una aplicacién moévil para la diabetes llamada CONTOUR®
DIABETES app Version 1.4, aplicacion disponible tanto en Apple Store como Google Play
de forma gratuita. Previamente se ha obtenido el permiso previo para su utilizacion ya

que pertenece a la empresa Ascensia Diabetes Care Spain, del laboratorio Bayer.

El dispositivo medidor de glucosa compatible con la aplicacion que se va a
utilizar es el CONTOUR® NEXT ONE, que sera entregado gratuitamente por la empresa
Ascensia Diabetes Care.

Los profesionales que participen en este proyecto lo haran de forma voluntaria y

sin remuneracion.

7.7 Analisis estadistico

Los datos obtenidos se analizaran mediante el paquete estadistico SPSS v.18.0,
con la ayuda de un profesional estadistico. Se utilizaran técnicas de estadistica
descriptiva para describir los datos obtenidos. Los resultados de las variables
cuantitativas se expresaran a través de la media, la desviacion estandar, la mediana y la
moda. Y se describiran las variables cualitativas mediante la frecuencia absoluta, la
proporcion y el porcentaje.

Se representaran graficamente los resultados mediante porcentajes en

diagrama de sectores o mediante diagramas de barras.

30



8. LOGISTICA

8.1

Cronograma

La siguiente investigacién se ha realizado segun el siguiente cronograma:

Tiempo estimado en meses

1° 2° 3° 4° 5° 6° 7° 8° 9° 10° 11° 12° 13° 14° 15°
MES | MES | MES | MES | MES | MES | MES | MES | MES | MES | MES | MES | MES | MES | MES
Concepto 1Tl 2 1212012121 212121201 2121|201 ]2]1]|2
Solicitud de
permisos
Disefio del
proyecto
Seleccién y

captacién de

la muestra

12 Recogida
de datos

Intervencion

grupal

Seguimiento
con el apoyo
delas TIC's

22 Recogida
de datos

Analisis de

datos

Creacion de

informe final

Presentacion
y discusion
de

resultados
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8.2 Presupuesto

En total, se necesitaran 505€ en recursos materiales para la realizaciéon de este

proyecto. El presupuesto propuesto es el siguiente:

Concepto Unidad Cantidad/mes Subtotal Tiempo Total
Gastos inventariables: Unidad 1 Impresora 45€ -
- Impresora multifuncion 1Portatil 300 € 345€
- Ordenador portatil
Teléfono movil Euros 1 movil 100€ - 100€
Gastos fungibles: Unidad 2 paquetes de  3€/paquete -
-Papeleria 500 folios 15€/Unidad 60€
- Téner 3 tintas para 1.99€/
- Boligrafos azules impresoras paquete
blanco y
negro
6 paquetes de
5 boligrafos
SUMA 505€
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10. ANEXOS

ANEXO 1. Permiso de Aprobaciéon del proyecto de investigacion por parte de la
Gerencia de Servicios Sanitarios del Area de salud de La Palma, para facilitar los
cuestionarios pertinentes del proyecto, a los adolescentes diabéticos tipo 1 que acuden a

la consulta de educacion diabetolégica del Hospital General de La Palma.

Universidad
de La Laguna

Estimado/a Sr/ Sra.

Gerente de Servicios Sanitarios del Area de Salud de La Palma

Mi nombre es Sara Luis Garcia, estudiante de cuarto curso de enfermeria del

Grado de Enfermeria de la Universidad de la Laguna, con sede en La Palma.

Me dirijo a usted con el motivo de solicitar su autorizacion para poder recoger
los datos pertinentes a mi proyecto, a través de varios cuestionarios administrados a los
adolescentes diabéticos tipo 1 que acuden a su seguimiento en las consultas de

educacion diabetolégicas del Hospital General de La Palma.

Mi proyecto de investigacion tiene como principal objetivo determinar como
influye una intervencién grupal en adolescentes diabéticos tipo 1, con el apoyo de las
TIC's.

Le informo que los participantes que accedan a colaborar en el proyecto lo haran
de forma anénima y voluntaria. Se guardara la confidencialidad de los datos obtenidos de
acuerdo a la “Ley Organica 15/1999, de 13 de diciembre, de Proteccion de Datos de
Caracter Personal”, en la que se vela por el cumplimiento de los derechos de los

pacientes y los principios éticos de beneficencia, justicia, fidelidad y veracidad.

De antemano le agradezco su colaboracion,
Reciba un cordial saludo,

Atentamente, Sara Luis Garcia
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ANEXO 2. Carta explicativa al paciente

ULL

Estimado senor/a,

Universidad
de La Laguna

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

colaboracién voluntaria en mi proyecto de investigacion.

Mi nombre es Sara Luis Garcia, estudiante de cuarto afio de enfermeria del
Grado de Enfermeria de la Universidad de La Laguna, con sede en La Palma.
Actualmente, me encuentro realizando mi Trabajo de Fin de Grado, que consiste en un
proyecto de investigacion que tiene como principal objetivo determinar como influye una

intervencion grupal en adolescentes diabéticos tipo 1, con el apoyo de las TIC's.
Antes de aceptar si quiere participar, queremos puntualizar algunas cuestiones:

- Su participacion es de caracter voluntaria y anénima.

- Se respetara su confidencialidad, sin divulgar informacion de caracter personal.

- Los datos obtenidos se recogeran mediante varios cuestionarios y se utilizaran
unicamente con fines investigativos.

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

perjudicar su seguimiento médico/ y con la enfermera.

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

- Hemoglobina glicosilada

Estos datos seran consultados por personal perteneciente al equipo de trabajo y
s6lo se utilizaran para el siguiente estudio. La publicacion de los resultados no incluira

datos que puedan identificarle como paciente.

Sin mas cuestiones que anadir, reciba un cordial saludo
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ANEXO 3. Formulario de Consentimiento informado.

Universidad
de La Laguna

Estimado sefor/a,

Me dirijo a ustedes para solicitar su autorizacion para participar en este estudio.
Debe saber que su participacién es absolutamente VOLUNTARIA y que su decisién no

influird en su seguimiento médico.

El objetivo principal de mi proyecto de investigacion es determinar como influye

una intervencion grupal en adolescentes diabéticos tipo 1, con el apoyo de las TIC's.

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

el acceso a su historia de salud:

- Edad
- Sexo
- Edad del debut de la diabetes

- Hemoglobina glicosilada

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

datos que puedan identificarle a usted como paciente.
AUTORIZACION:

D. /DAa. , con DNI
, CONSIENTO la consulta de mi historia de salud en los

términos que se indicaban anteriormente.

Firmay fecha,

INVESTIGADORA PRINCIPAL, para contactar:
Nombre: Sara Luis Garcia

e-mail: Saralg@gmail.com
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AUTORIZACION:

D. /DAa. , con DNI
, en calidad de representante legal/ tutor/ padres del

paciente

D. /DAa. , con DNI

, CONSIENTO la consulta de su historia de salud, en

los términos que se indicaban anteriormente.

Firma y fecha,

REVOCACION:

D. /Dfa. , con DNI

, REVOCO el anterior consentimiento para la consulta

de mi historia de salud, en los términos que se indicaban anteriormente.

Firma y fecha,

Correo electronico del participante

N° del teléfono mavil del participante:

N° del teléfono mdévil del representante legal/ tutor/ padres del participante:

INVESTIGADORA PRINCIPAL, para contactar:
Nombre: Sara Luis Garcia

e-mail: Saralg@gmail.com
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ANEXO 4. Datos propios del estudio

ULL

(Por favor, NO RELLENE los siguientes apartados, seran rellenados por el investigador.)

Universidad
de La Laguna

Sexo: D Masculino D Femenino

Edad: ....... anos
Edad del debut de la diabetes: ....... Anos
Hemoglobina glicosilada (HbA1c): ....... %

(Por favor, COMIENZE A RELLENAR la encuesta)

Indique el numero de identificacion del estudio.

- ¢ Conoces el ultimo valor de hemoglobina glicosilada que presentaste?
Sl NO

- Silarespuesta es Sl, indica el valor en el siguiente apartado.
Hemoglobina glicosilada (HbA1c): ....... %

- Silarespuesta es NO, no te preocupes lo consultaremos en tu historia clinica.



ANEXO 5. Instrumento de calidad de vida para jévenes con diabetes tipo 1 (ICVJDT1)
- Impacto de la diabetes.

Marque con una X, del 1 al 5, siendo el, 1 “nunca, el 2 “casi nunca”, el 3 “algunas veces”, el

4 “con frecuencia” y el 5 “todo el tiempo"

Impacto de la diabetes 1 2 3 4 5

1. ¢Con qué frecuencia sientes dolor asociado con el

tratamiento para tu diabetes?

2. ¢Con qué frecuencia te sientes avergonzado de

tener que manejar la diabetes en publico?

3. ¢Con qué frecuencia interviene la diabetes con tu

vida familiar?

4. ;Con qué frecuencia pasas malas noches sin poder

descansar?

5. ¢,Con qué frecuencia tus relaciones sociales y

amistades se ven limitadas por la diabetes?

6. ¢Con qué frecuencia te sientes bien contigo mismo?

¢, Con qué frecuencia te sientes limitado en tus

actividades por tu plan nutricional?

8. ¢Con qué frecuencia la diabetes te interrumpe al

realizar ejercicios?

9. ¢Con qué frecuencia te ausentas del trabajo,
escuela, o no realizas tareas del hogar como

consecuencia de la diabetes?

10. ;Con qué frecuencia debes explicar qué significa

padecer diabetes?

11.¢Con qué frecuencia la diabetes interrumpe las

actividades que realizas en tu tiempo libre?

12. ;Con qué frecuencia tus amigos o conocidos te

molestan porque tienes diabetes?

13. ¢Con qué frecuencia sientes que por la diabetes,

necesitas ir al bafio mas que otras personas?

14. ; Con qué frecuencia comes algo que no debes con
tal de no decirle a alguien que padeces de

diabetes??

15. ¢ Con qué frecuencia has tenido una hipoglucemia o
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bajon de azucar y lo has escondido de los demas?

16. ¢ Con qué frecuencia evita la diabetes que participes
en actividades escolares (por ejemplo, participar
activamente en una obra de teatro de la escuela,
participar en algun equipo deportivo, ser parte de la

banda escolar, etc.)

17. ;Con qué frecuencia la diabetes te limita a salir a

comer con tus amigos?

18. ,Con qué frecuencia piensas que la diabetes

limitara cualquier trabajo que tengas en un futuro?

19. 4Con qué frecuencia piensas que tus padres son

sobre protectores contigo?

20. ;Con qué frecuencia sientes que tus padres se

preocupan demasiado por tu diabetes?

21. ¢ Con qué frecuencia piensas que tus padres actuan

como si ellos padecieran diabetes, no tiu?

Puntuacion

- Preocupacion sobre la diabetes.

Marque con una X, del 1 al 5, siendo el, 1 “nunca, el 2 “casi nunca”, el 3 “algunas veces”, el

4 “con frecuencia” y el 5 “todo el tiempo"

Preocupacion sobre la diabetes 1 2 3 4 5

1. ¢Con qué frecuencia te preocupa si vas a

casarte?

2. ¢Con qué frecuencia te preocupa si vas a tener

hijos?

3. ¢Con qué frecuencia te preocupa sobre si vas a

obtener el empleo que quieres?

4. ;Con qué frecuencia te preocupa si vas a

desmayarte?

5. ¢Con qué frecuencia te preocupa si seras

capaz de terminar tus estudios?

6. ¢Con qué frecuencia te preocupa que tu cuerpo

se vea diferente por la diabetes?
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7. ¢Con qué frecuencia te preocupa si sufriras de
alguna complicacion cronica a causa de la

diabetes?

8. ¢Con qué frecuencia te preocupa que alguien

no salga contigo porque tienes diabetes?

9. ¢Con qué frecuencia te preocupa que tus

maestros te traten diferente por la diabetes?

10. ,Con qué frecuencia te preocupa que la
diabetes interrumpa algo que te encuentras
haciendo en la escuela (por ejemplo, un acto u
obra, continuar en un equipo deportivo, en la

banda escolar, etc.)

11. ;Con qué frecuencia te preocupa que la
diabetes interfiera en lo referente a citas, ir a

fiestas o seguirles el ritmo a tus amigos?

Puntuacion

- Satisfaccion con el tratamiento.

Marque con una X, del 1 al 5, siendo el 1 “muy satisfecho, el 2 “algo satisfecho”, el 3

“normal”, el 4 “algo insatisfecho” y el 5 “muy insatisfecho".

Satisfaccion con la vida 1 2 3 4 5

1. ¢Qué tan satisfecho estas con cantidad de tiempo

que utilizas para controlar tu diabetes?

2. ;Qué tan satisfecho estas con la cantidad de tiempo
que tienes que utilizar para hacer tus controles

médicos?

3. ¢Qué tan satisfecho estds con la cantidad de tiempo
que tienes que utilizar para hacer controles de

glucosa?

4. ;Qué tan satisfecho estas con tu tratamiento actual?

¢Qué tan satisfecho estas con la flexibilidad que

tienes en tu plan nutricional?

6. ¢Qué tan satisfecho estds con el tiempo que
demanda el cuidado y tratamiento de la diabetes para

tu familia?
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7. ¢Qué tan satisfecho estas con los conocimientos que
posees sobre la diabetes?
Generalidades 2 3 5
8. ¢Qué tan satisfactoriamente duermes?
9. ¢Qué tan satisfecho estas con tus relaciones sociales
y amistades?
10. ¢ Qué tan satisfecho estas con tu trabajo, escuela y
actividades del hogar?
11. ¢ Qué tan satisfecho estas con tu apariencia fisica?
12. ; Qué tan satisfecho estas con el tiempo que haces
ejercicio?
13. ¢ Qué tan satisfecho estas con tu tiempo libre?
14. ; Qué tan satisfecho estas con tu vida en general?
15. ¢Qué tan satisfecho estds con tu desempefio
académico?
16. ¢ Qué tan satisfecho estas con la forma en que tus
companeros de clase o trabajo te tratan?
17. ¢ Qué tan satisfecho estas con tu asistencia escolar o
laboral?
Puntuacién
TOTAL

A comparacion con otras personas de tu edad, dirias que tu salud es:

1 Excelente

2 Buena

3. Regular

4 Mala

45




ANEXO 6. Test de Morisky- Green (adaptado).

Marque con una X la casilla correspondiente

1. ¢Olvidas alguna vez administrarte la insulina para tratar tu | S/ NO
enfermedad?

2. ¢ Te administras la insulina a las horas indicadas? S/ NO

3. Cuando te encuentras bien, ;dejas de administrarte la insulina? S/ NO

4. Sialguna vez te sienta mal, ¢ dejas de administrarse la insulina? N NO
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ANEXO 7. Escala de Empoderamiento de la diabetes version corta (DES-SF).

Marque con una X, del 1 al 5, siendo el, 1 “Totalmente en desacuerdo”, el 2 “parcialmente
en desacuerdo”, el 3 “Ni de acuerdo ni en desacuerdo”, el 4 “parcialmente de acuerdo” y el

5 “totalmente de acuerdo”

1. ¢Conozco con qué partes del cuidado de mi diabetes

estoy insatisfecho?

2. ¢Puedo convertir mis metas en un plan de accién

practico y concreto?

3. ¢Puedo hacer diferentes cosas para superar las

barreras que tengo para lograr mis metas?

4. ;Puedo decir como me siento viviendo con la
diabetes?

5. ¢Conozco formas positivas de afrontar el estrés que

me causa la diabetes?

6. ¢Sé donde puedo encontrar apoyo para cuidar de mi

diabetes?

7. ¢Conozco lo que me ayuda a permanecer motivado

para cuidar de mi diabetes?

8. ¢Puedo tomar las decisiones convenientes para el

cuidado de mi diabetes?
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ANEXO 8. Satisfaccion con la intervenciéon grupal y con el uso de las TIC's para el

seguimiento.

Satisfaccion con la intervencion grupal

Marque con una X, del 0 al 5, siendo el 0 “nada de acuerdo” y el 5 “totalmente de acuerdo”

1.

La intervencion es innovadora

0 1 2 3 4 5

La intervencién esta dirigida a resolver las inquietudes y preocupaciones de los
participantes

0 1 2 3 4 5

La intervencion es adecuada para las caracteristicas de los participantes

0 1 2 3 4 5

La relacion entre el participante, el investigador y la enfermera es de confianza
0 1 2 3 4 5

La intervencion fomenta el empoderamiento y la toma de decisiones

0 1 2 3 4 5

La intervencion permite la interaccion entre los participantes

0 1 2 3 4 5

Satisfaccion con el uso de las TIC's para el sequimiento

Marque con una X, del 0 al 5, siendo el 0 “nada de acuerdo” y el 5 “totalmente de acuerdo”

1.

Considero que el seguimiento de la enfermedad con las aplicacion movil es
beneficioso e innovador
0 1 2 3 4 5
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Utilizar el Whatsapp para resolver las dudas y preocupaciones ha sido beneficioso

0

1

2

3

4

5

El uso de Whatsapp ha fomentado la unién del grupo

0

1

2

3

4

5

El uso de la aplicacion ha reforzado los conocimientos aprendidos

0

1

2

3

4

5

El uso de la aplicacion ha mejorado el manejo de mi diabetes

0

1

2

3

4

5

El uso del grupo de Whatsapp ha incrementado la interaccion entre los

participantes

0

1

MUCHAS GRACIAS POR SU COLABORACION
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ANEXO 9. Aplicacién movil para la diabetes CONTOUR® DIABETES app versién 1.4

14:55

Bienvenido‘/a.?
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ANEXO 10. Folleto informativo para los participantes y padres/tutores legales.

/ Sus controles metabdlicos: Recopila Ios\
datos glucémicos relacionados con las
actividades diarias del adolescente

UILL | Sommsea,

¥ ia’ o T

FOLLETO INFORMATIVO

Su actividad fisica' se puede identificar el
tipo de ejercicio, su intensidad, duracién y
las glucemias obtenidas antes, durante y
después de realizarlo.

Sus habitos alimenticios: Se puede incluir

informacion sobre el tipo de comida :
realizada, el nimero de raciones ingeridas APLICACION PARA LA

y las glucemias obtenidas, ademas, se DIABETE

puede incluir fotos de las comidas
/PASOSASEGUIR: \

realizadas con el fin de determinar aquellas
-Descargue la aplicacion en su teléfono mowil.

comidas que producen cambios en el
control glucémico.

Agrega patrones personalizados: cada
paciente  puede identificar aspectos

puntuales como enfermedades, -La aplicacion es totalmente gratuita.
menstruacion, estrés y las glucemias .
obtenidas. -Cree una cuenta personal con su respectivo

usuario y clave de acceso.
Ofrece una opcién de recomendaciones
e informacién: resuelve como actuar
frente a diversas situaciones, tales como
una hipoglucemia o hiperglucemia.

-Cree un perfil individual, con sus objetivos
glucémicos personalizados.

-Registre aquellos datos correspondientes a: /

A .

/ VENTAJAS: \ / VENTAJAS: \

-Permite crear un perfil individual en el
gue se puede individualizar los
resultados dependiendo de los
objetivos  glucémicos de cada
paciente, permitiendo identificar en la
aplicacion los valores de normalidad
guetomamos como referencia.

-Permite  crear nofas  propias,
recordatorios y alarmas relacionados
con los controles glucémicos para el
mejor manejo de la diabetes

-A fravés de un registro de colores
(rojo, amarillo, verde) se podra
identificar si los valores se encuentran
dentro de los limites establecidos.
Rojo; por debajo de los niveles
establecidos, denfro de los
niveles establecidos, Verde; por

erajo de los niveles establecidos. /

jGRACIAS POR SU PARTICIPACION!

-Permite llevar un registro actualizado
de los datos glucémicos

-En un instante, a través de bluetooth
se sincroniza el dispositivo medidor
con la aplicacion maévil, permitiendo la
transferencia de datos y su volcado a
la nube de almacenamiento.

-Posibilita acceder a los controles
metabdlicos desde cualquier parte y
dispositivo, si se tiene descargada la
aplicacion

-Facilita llevar un seguimiento a través
del envio de informes de glucosa en
sangre creado semanalmente por la
aplicacion.

-Permite detectar aquellas actividades
/comportamientos que influyen en la
variabilidad del nivel de glucosa en
sangre.
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