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ANEXOS. s 603

e 1.- Ficha del Paciente con Diabetes (Garcia, 1985).
A - Cuestionario de Conocimientos Generales de la Diabetes.
(Garcia, 1990).
B - Cuestionario de Conocimientos Especificos de la Diabetes.
(Garcia, 1990).

e 2.- CDS - Escala de Depresion para nifos (b). (Lang y Tisher,
1997).

e 3.- AFA - Autoconcepto Forma A. (Musitu, Garcia, y Gutiérrez,
1997).

e 4. Cuestionario para padres y madres. (Garcia, 2000).
e 5.- Cuestionario para profesores. (Garcia, 2000).

e 6.- CET-DE - Cuestionario Estructural Tetradimensional para la
depresion (c). (Alonso, 1986).

e 7.- AF-5 - Autoconcepto Forma - 5 (a). (Garcia y Musitu, 2001).

e 8.- PECVEC - Perfil de Calidad de Vida para Enfermos cronicos.
(Siegrist, Broer, Junge, 1997).

e 9.-ECCVA - Escala Comprehensiva de Calidad de Vida para
Adultos. (Cummins, 1993).

e 10.- Entrevista post-resultados.

e 11.- Informe Personalizado (Primer Estudio).

e 12.- Informe Personalizado (Segundo Estudio).

e 13.- Glosario de Términos sobre Diabetes.

e 14.- CD - Datos Estadisticos (véase interior de la portada).

e 15.- Cuadernillos de Diabetes (véase interior de la contraportada).
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Resumen

La Diabetes Mellitus es una enfermedad crénica consistente en una alteraciéon
del metabolismo de los hidratos de carbono, siendo el mas importante una elevacion
de la glucosa en sangre, con la aparicion de la misma en la orina.

La Diabetes Mellitus en nifios y adolescentes se ha convertido en la actualidad
en un problema de la humanidad, considerado como un asunto mundial en cuanto que
afecta a todas las ciudades y culturas, En Canarias se observa que existe una
incidencia anual de 23,2 casos nuevos por cada 100.000 habitantes en menores de 15
afios de edad durante 1995-1996 (Carrillo y cols, 2000); lo que situa a Canarias entre
las regiones de Europa con tasas mas elevadas, junto a Finlandia y algunas islas
mediterraneas

Esta Tesis Doctoral surge, precisamente, porque se observa en el Hospital
Universitario Ntra. Sra. de Candelaria en Tenerife una gran cantidad de pacientes
diabéticos infantiles y adolescentes que, ademas, se ha ido incrementando en los
ultimos afios.

Los Objetivos Generales de la Tesis Doctoral son:

1. Conocer la Calidad de Vida de los pacientes con Diabetes Mellitus Tipo 1 en
el Hospital Universitario Nuestra Sefiora de Candelaria en las dimensiones
fisica, psiquica y socioeducativa.

2. Comparar las puntuaciones de Calidad de Vida de los pacientes con
Diabetes Mellitus Tipo 1 del Hospital Universitario Nuestra Sefiora de
Candelaria con una muestra de la poblacion general de la misma provincia,
sin Diabetes Mellitus Tipo 1.

3. Proponer un modelo de Educacion para la Salud en el ambito de la Diabetes
Mellitus Tipo 1 dirigida a pacientes, familias, profesorado y personal de la
salud, cara a la mejora de la Calidad de Vida de los pacientes con Diabetes
Mellitus Tipo 1.

Para llevar a cabo nuestra investigacion, se realizaron cuatro estudios:

e En el primer estudio, se recogi6 informacién respecto a datos
personales, médicos y sociales del paciente con Diabetes Mellitus,
mediante una Ficha del paciente con Diabetes Mellitus que se
elabora en el Hospital Universitario Ntra. Sra. de Candelaria y donde
se registran desde el afio 1985.

e En el segundo estudio, se recogié informacién sobre el grado de
depresion de los niflos enfermos de Diabetes Mellitus, asi como el
autoconcepto Académico, Social, Emocional y Familiar de los

mismos. Para ello se administraron dos cuestionarios estandarizados
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de reconocida fiabilidad como son: El Cuestionario de Depresion para
nifos (CDS) de Lang y Tisher en la adaptacidon espafiola de TEA del
afio 1997 y el Cuestionario de Autoconcepto Forma A (AFA) de
Musitu, Garcia y Gutiérrez del afno 1997. Ademas, se utilizaron dos
cuestionarios de elaboracion propia (uno para los profesores del
centro escolar y otro para los padres), con la intencién de analizar
estas mismas variables desde el punto de vista y la percepcion de
ambos agentes.

En el tercer estudio, se administraron los Cuestionarios PEVCEC
(Perfil de Calidad de Vida para enfermos crénicos - Calidad de Vida,
traducido del cuestionario original aleman de Siegrist, Broer y Junge,
1996) siendo la version espanola la utilizada en este estudio (Siegrist,
Broer y Junge, 1997). También se administr6 el Cuestionario de
Autoconcepto Forma-5 (AF-5) de Garcia y Musitu del afio 2001. Se
aplicé también el Cuestionario Breve CET-DE de Alonso, 1986 y el
Cuestionario Estructural Tetradimensional para la depresion - CET-
DE de Alonso, 1986. Finalmente se administré en este segundo
estudio la Escala Comprehensiva de Calidad de Vida para Adultos
(ECCVA), adaptado del original “The Comprehensive Quality of Life
Scale for Adults” de Cummins (1993a).

En el cuarto estudio, se realizaron entrevistas de grupo, a
especialistas de la salud (Médicos, Diplomadas Universitarias de
Enfermeria y Educadoras en Diabetes), a fin de que valoraran los
resultados que se han obtenido en esta investigacion y poder
conocer su opinién con respecto a las diferencias y no diferencias
encontradas y que aporten un enfoque cualitativo que enriquezca el
estudio como ayuda a la correcta interpretacion de los datos

inicialmente obtenidos.

Palabras claves: Diabetes Mellitus Tipo 1, Depresién, Autoconcepto, Calidad de Vida,

Educacion Diabetolégica, Evaluacion.
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Introduccién

La Diabetes Mellitus es una enfermedad crénica consistente en una alteracion
del metabolismo de los hidratos de carbono, siendo el mas importante una elevacién de la

glucosa en sangre, con la aparicién de la misma en la orina.

Esta enfermedad ha adquirido una dimensién de alcance mundial. Se estima
que, en la actualidad, el 6% de la poblacidén padece diabetes en nuestra sociedad
occidental. La realidad es que cualquier persona, en cualquier lugar y a cualquier edad
puede ser afectada por la diabetes. En los ultimos afios se esta produciendo un rapido
incremento del nimero de diabéticos, pudiendo establecerse que un 10% de las personas
mayores de 60 afos la padecen, y que el niumero de diabéticos aumenta en un 3% por
cada década de edad a partir de los 40 afios. Ademas, se espera que la cifra de personas

con diabetes se duplique para el afio 2025.

La Diabetes Mellitus en nifios' y adolescentes también se ha convertido en la
actualidad en un problema de la humanidad, considerado como un asunto mundial en
cuanto que afecta a todas las ciudades y culturas, y supone para todas ellas un desafio

en la lucha para la integracion y la recuperacion de todos los afectados.

En Canarias se observa que existe una incidencia anual de 23,2 casos nuevos
por cada 100.000 habitantes en menores de 15 afos de edad durante 1995-1996 (Carrillo,
2000); lo que situa a Canarias entre las regiones de Europa con tasas mas elevadas,
junto a Finlandia y algunas islas mediterrdneas. Segun la Encuesta Nutricional de
Canarias de 1997-1998 (Servicio del Plan de Salud e Investigacion del Servicio Canario
de Salud, 1999), que utiliza los criterios diagnosticos de la Organizacion Mundial de la
Salud (OMS), la prevalencia de la Diabetes Mellitus (DM) es de 8,7% para el conjunto de
la poblacion canaria de 6 a 75 afios de edad, descendiendo hasta 6,9% si consideramos

la poblacién de 18 a 75 afos de edad.

La Diabetes Mellitus comporta un importante gasto sanitario, ya sea por el

cuidado de la enfermedad o por la atencidon sanitaria de las complicaciones consecuentes

' Para que la lectura del texto resulte mas sencilla, se ha evitado utilizar conjuntamente el género femenino y masculino en
aquellos términos que admiten ambas posibilidades. Asi, cuando se habla del nifio, se entiende que se refiere al nifio-a, y
aludir a la “maestra” o “profesora” no excluye la existencia de maestros o profesores. “Padres” se utiliza igualmente para
designar tanto a los padres como a las madres.
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a la misma. Supone, pues, un importante coste, tanto personal como econémico, para los

propios diabéticos, familiares y la sociedad en su conjunto.

La Diabetes Mellitus, ademas, presenta un coste intangible considerable debido
al estrés, dolor y ansiedad que comporta y que puede reducir la calidad de vida, tanto de la

persona con diabetes como de sus familiares.

En el ultimo siglo se han producido avances espectaculares en el tratamiento de
la Diabetes Mellitus, como es la introduccion de la insulina inyectada al paciente. Aunque
tenemos que admitir que todavia hoy carecemos de la solucion definitiva a esta

enfermedad.

Con relaciéon a la insulina, el momento mas determinante y recordado de la
historia de la diabetes se sitia en el afio 1921, cuando Frederick G. Banting y su ayudante
Charles H. Best en Canada, junto con el quimico Collip, fueron los que obtuvieron la
insulina en estado mas o menos puro, si bien Zilzer y Paulesco habian hecho
preparaciones insulinicas unos anos antes, pero a causa de la primera guerra mundial, no
pudieron publicar y cuando lo hicieron en 1921, ya Banting y Best habian utilizado con
éxito, primero en la famosa perra “Marjorie”’ y el 11 de enero de 1922 por primera vez a un
nifo de 12 afos, Leonard Thompson, a punto de morir en un coma diabético; su
respuesta es casi milagrosa, el nifio se repuso y vivid hasta los 29 afios en que fallecié de

neumonia, observandose en su autopsia avanzadas complicaciones diabéticas.?

Pablo Langerhans
(1847-1888)

Besty Banting con
la perrita “Marjorie”

2 Fotos tomadas del recurso electronico siguiente: http://diabetesymas.metropoliglobal.com/BreveHistoria/BreveHistoria.php.
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Introduccién

Los pacientes con Diabetes Mellitus tipo 1 son, precisamente aquellos que

tienen la condicién de insulino-dependientes.

Al avance en la administracion de la insulina y las mejoras en la medicina y las
nuevas tecnologias, se une un mayor interés por la Diabetes Mellitus por parte de la

sociedad en general.

En concreto, con relacion a programas educativos de salud, en nuestra revisiéon
bibliografica encontramos que la informacion que se ofrece sobre Diabetes Mellitus es
abundante, sin embargo, el tratamiento educativo de la Diabetes Mellitus Tipo 1 es
complejo y no se resuelve con la mera lectura de un breve cuestionario o folleto
informativo. Es preciso que el paciente “aprenda a vivir con Diabetes Mellitus” mediante la
Educacién Diabetologica y para ello son necesarios los apoyos médicos, familiares,

educativos y sociales.

En ocasiones, los especialistas desconocen los pormenores del caso particular,
sucediendo que el paciente con Diabetes Mellitus y sus padres acumulan experiencias y
consiguen estar mejor preparados que éstos, para determinados detalles concretos de la
enfermedad en las rutinas diarias. La responsabilidad se comparte entre los profesionales
de la salud, familia y el paciente con Diabetes Mellitus. Cada uno desempefia su propio
papel y la coordinacion de este equipo logra resultados satisfactorios al optimizar el
cumplimiento del tratamiento e incrementar la calidad de vida del paciente con Diabetes
Mellitus.

Esta Tesis Doctoral como ya indicamos surge, precisamente, porque se observa
en el Hospital Universitario Ntra. Sra. de Candelaria en Tenerife una gran cantidad de
pacientes diabéticos infantiles y adolescentes que, ademas, se ha ido incrementando en

los ultimos afnos.

Nos viene preocupando la Calidad de Vida de estos pacientes y su formacion
sobre aspectos relacionados con la educacién para la salud y en concreto sobre su

enfermedad croénica.
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El concepto de Calidad de Vida que utilizaremos son los que maneja la
Organizacién Mundial de la Salud (Grupo WHOQOL,1994), que ha identificado seis
extensas areas que describen los aspectos fundamentales en todas las culturas: area
fisica, area psicologica, nivel de independencia, relaciones sociales, entorno y las

creencias personales - espirituales.

Por otra parte, nuestra investigacion, de caracter claramente evaluativo, utilizara
una adaptacién basada en el conocido modelo de evaluacién educativa de Stufflebeam y
Shinkfield (1987) dado su marcado caracter cualitativo-cuantitativo y dirigido a la toma de
decisiones, objetivo basico en nuestra investigacién en la medida que repercutira en la
mejora de los programas educativos que se vienen utilizando en personas con patologia

diabética.

La presente Tesis Doctoral se enmarca dentro de la linea de investigacion que
la Dra. Dofia Olga Maria Alegre de la Rosa dirige en el Departamento de Didactica e
Investigacion Educativa y del Comportamiento, Educar en la Diversidad, donde las
enfermedades crdnicas y, en concreto, la Diabetes Mellitus, forma parte de ese ambito de
la diversidad, claramente interdisciplinario, pero que a nosotros nos interesa
especialmente en sus dimensiones educativas, las cuales se concretan en la Educaciéon
Diabetolégica de los pacientes y en la formaciéon a padres, madres y profesorado, asi

como a los especialistas de la salud.

Igualmente nos interesan todos aquellos aspectos psicoeducativos que
acompanan a la enfermedad, a fin de alcanzar un mejor conocimiento de la misma que

lleve a mejorar la calidad de vida de las personas que la padecen.

El contexto donde se lleva a cabo esta investigacion se vincula al ambito de
colaboraciéon que la Dra. Dofia Olga Maria Alegre de la Rosa tiene con el Hospital
Universitario Nuestra Sefiora de Candelaria y, en concreto en el Departamento de
Pediatria dirigido por el Dr. D. Raul Trujillo Armas donde, entre otros resultados han

destacado:
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La presencia del alumnado del Postgrado Master Universitario Educar en la

Diversidad (http://www.webpages.ull.es/users/madivers) en dicho Departamento

desde el afio 1994 con gran éxito y satisfaccion por ambas partes.

La realizacidén de trabajos de investigacion vinculados a los ambitos de la salud
y la educacién con poblacion con asma, diabetes, prematuros, celiacos, entre

otros.

La realizacién de Diploma de Estudios Avanzados (DEA) por parte de D. Juan

Leonardo Garcia Gomez en el campo de la Diabetes Mellitus (5-7-02).

La publicacion de los articulos cientificos sobre Celiaquia (Alegre, Seaone y
Ortigosa, 2003) y sobre Diabetes Mellitus (Alegre y Garcia, 2003).

La obtencién del premio de la Sociedad Canaria de Pediatria al trabajo de
investigacion sobre Las repercusiones de la enfermedad celiaca infantil en los

nifos y nifas y sus familias (afio 2003).

Los Objetivos Generales de la Tesis Doctoral fueron:

1. Conocer la Calidad de Vida de los pacientes con Diabetes Mellitus Tipo 1 en
el Hospital Universitario Nuestra Sefiora de Candelaria en las dimensiones

Fisica, Psiquica y Socioeducativa.

2. Comparar las puntuaciones de Calidad de Vida de los pacientes con
Diabetes Mellitus Tipo 1 del Hospital Universitario Nuestra Sefiora de
Candelaria con una muestra de la poblacion general de la misma provincia,

sin Diabetes Mellitus Tipo 1.

3. Proponer un modelo de Educaciéon para la Salud en el ambito de la

Diabetes Mellitus Tipo 1 dirigida a pacientes, familias, profesorado y
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personal de la salud, cara a la mejora de la Calidad de Vida de los

pacientes con Diabetes Mellitus Tipo 1.

Cuatro estudios se llevaron a cabo en la presente Tesis Doctoral:

En el primer estudio se recogié informacion respecto a datos personales,

médicos y sociales del paciente con Diabetes Mellitus, mediante una Ficha del paciente
con Diabetes Mellitus que se elabora en el Hospital Universitario Ntra. Sra. de Candelaria

y donde se registran desde el afio 1985 los siguientes aspectos:

o Aspectos personales.- (nombre y apellidos, edad, domicilio, municipio y
teléfono).

e Aspectos de hospitalizacion.- (fecha de ingreso, fecha de alta, afio de debut y
reingresos).

o Aspectos educativos.- (ensefianza, retraso escolar y observaciones).

o Aspectos familiares.- (numero de hermanos; edad, profesion y nivel educativo
de los padres; antecedentes familiares diabéticos y observaciones).

e Evaluacion.- (valoracion del Cuestionario de Conocimientos Generales de la

Diabetes y Cuestionario de Conocimientos Especificos de la Diabetes).

En el segundo estudio se recogi6é informaciéon sobre el grado de depresion de

los nifios enfermos de Diabetes Mellitus, asi como el Autoconcepto Académico, Social,
Emocional y Familiar de los mismos. Para ello se administraron dos cuestionarios
estandarizados de reconocida fiabilidad como son: El Cuestionario de Depresion para
ninos (CDS) de Lang y Tisher en la adaptacion espafiola de TEA del afio 1997 y el
Cuestionario de Autoconcepto Forma A (AFA) de Musitu, Garcia y Gutiérrez del afio
1997. En esta fase se evaluo el estado de animo en que se encuentran estos pacientes
con Diabetes Mellitus, obteniéndose informacién sobre la depresion, tanto en los aspectos
globales, como en los especificos y en cuanto a las variables del autoconcepto y

autoestima.
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Ademas, se utilizaron dos cuestionarios de elaboracién propia (uno para los
profesores del centro escolar y otro para los padres), con la intencién de observar estas

mismas variables desde el punto de vista y la percepcién de ambos agentes.

En el tercer estudio mediante la administracion de los Cuestionarios PEVCEC

(Perfil de Calidad de Vida para enfermos cronicos - Calidad de Vida, traducido del
cuestionario original aleman de Siegrist, Broer y Junge, 1996) siendo la versién espariola
la utilizada en este estudio (Siegrist, Broer y Junge, 1997), se pretendia conocer el
Bienestar (Calidad de Vida) basandose en los indicadores del humor, emociones positivas
y negativas, motivaciones y cognicion. También se administrdé el Cuestionario de
Autoconcepto Forma-5 (AF-5) de Garcia y Musitu del afio 2001. Este cuestionario evalua
el Autoconcepto presente en el sujeto en su contexto Social, Académico/Laboral,

Emocional, Familiar y Fisico.

Se aplic6 también el Cuestionario Breve CET-DE de Alonso, 1986 y el
Cuestionario Estructural Tetradimensional para la depresion - CET-DE de Alonso, 1986.
Estos cuestionarios establecen una estructura del estado depresivo en cuatro
dimensiones: Humor Depresivo. Anergia o vaciamiento energético. Discomunicacion o

falta de sociabilidad y Ritmopatia o distorsién de los ritmos biopsiquicos.

Finalmente se administrd en este segundo estudio la Escala Comprehensiva de
Calidad de Vida para Adultos (ECCVA), adaptado del original “The Comprehensive
Quality of Life Scale for Adults” de Cummins (1993a) y que consta de dos partes, que
corresponde a las dos dimensiones de Calidad de Vida: objetiva y subjetiva. Dentro de
cada una de las dos dimensiones se distinguen siete dominios: Bienestar Material, Salud,

Productividad, Intimidad, Seguridad, Presencia en la Comunidad y Bienestar Emocional.

En el cuarto estudio se realizaron entrevistas de grupo, a especialistas de la

salud (Médicos, Diplomadas Universitarias de Enfermeria y Educadoras en Diabetes), a
fin de que ellos valoraran los resultados que se han obtenido en esta investigacion y

poder conocer su opinién con respecto a las diferencias y no diferencias encontradas y
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que aporten datos cualitativos que enriquezcan el estudio como ayuda a la correcta
interpretacion de los datos inicialmente obtenidos. Todo ello sirvi6 como reflexién de los
implicados a partir de los resultados y nos permitié conocer sus interpretaciones de los
mismos, afiadiendo a ello un valor a la investigacion: la comprensién cualitativa del

mismo.

Consideramos que esta Tesis Doctoral, que surge de la necesidad de la practica
diaria, tiene una gran importancia social. Supone la respuesta a demandas de
profesionales de la salud y a estudios previos que hablan de los bajos niveles de Calidad
de Vida en los pacientes con Diabetes Mellitus. Es un estudio necesario en el campo de
la investigacion y de la aplicacion. Se enmarca el estudio en una linea de investigacion
evaluativa dirigida a la mejora, puesto que el alcance final del estudio es que puedan
surgir programas de Educacion Diabetolégica dirigidos a los enfermos, a sus familiares,
profesores y también al personal vinculado con la salud, cara a la mejora de la Calidad de

Vida de los primeros.

La Tesis Doctoral se sustenta en estudios previos llevados a cabo por el
doctorando en el Master Educar en la Diversidad donde presentd en su Tesis de Master
la investigacion: Estudio socioeducativo en nifios y adolescentes con Diabetes Mellitus,
asi como la investigacion llevada a cabo en el mismo sentido para la obtencién del
Diploma de Estudios Avanzados (D.E.A.), en la Universidad de La Laguna que culminé
con la publicacion, anteriormente mencionada de Alegre y Garcia (2003), titulada Vivir
con Diabetes Mellitus: un acercamiento socioeducativo, publicado en la revista A tu Salud.

Revista de Educacion para la Salud, n® 42, Junio, pp. 17-20.

La Tesis se estructura en los siguientes apartados.

- ElI Resumen del estudio y la presente Introduccién donde se enmarca

la investigacion.

- Los Objetivos Generales y Especificos, asi como las Hipdtesis del

estudio se presentan en primer lugar a fin de que el lector pueda tener
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una vision global inicial de los mismos desde el comienzo de la lectura

de la Tesis.

- El Marco Tedrico se estructura en cuatro Capitulos, a partir de los
blogues conceptuales basicos que implica la formulacion de los
objetivos de la investigacion. De esta manera se presentara la
justificacion teérica que sustenta: 1) los estudios sobre Diabetes

Mellitus, 2) las investigaciones mas relevantes sobre Calidad de Vida, 3)

las mas destacadas sobre Evaluacién de la Calidad de Vida en
pacientes con Diabetes Mellitus y 4) los mas conocidos programas de

Mejora de la Calidad de Vida en pacientes con Diabetes Mellitus.

- El Estudio Empirico pretende responder a las hip6tesis concretas de la
investigacion. En el mismo se explicita el Método seguido en la misma,
los Resultados obtenidos y la Discusion generada a partir de los
resultados y la teoria que sustenta nuestro estudio, asi como las
propuestas de mejora referidas a posibles programas de Educacién

Diabetologica.
- Las Conclusiones se destacan a modo de frases cortas donde queda
reflejada la sintesis a que se ha podido llegar tras todo el proceso

investigador.

- La Bibliografia de referencia, asi como la explicitacién de todas las

fuentes utilizadas.

- Los Anexos permitiran al lector revisar los instrumentos empleados y las

tablas con los datos de resultados que facilitaran la réplica al estudio.
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Objetivos e Hipotesis

Tal como hemos venido indicando; los Objetivos Generales de la Tesis Doctoral son:

1. Conocer la Calidad de Vida de los pacientes con Diabetes Mellitus Tipo 1 en
el Hospital Universitario Nuestra Sefiora de Candelaria en las dimensiones

Fisica, Psiquica y Socioeducativa.

2. Comparar las puntuaciones de Calidad de Vida de los pacientes con
Diabetes Mellitus Tipo 1 del Hospital Universitario Nuestra Sefiora de
Candelaria con una muestra de la poblacién general de la misma provincia,

sin Diabetes Mellitus Tipo 1.

3. Proponer un modelo de Educacién para la Salud en el ambito de la
Diabetes Mellitus Tipo 1 dirigida a pacientes, familias, profesorado y
personal de la salud, cara a la mejora de la Calidad de Vida de los pacientes

con Diabetes Mellitus Tipo 1.

Para cada uno de los Objetivos Generales anteriores se han planteado los siguientes

Objetivos Especificos e Hipotesis de la investigacion:

1. Conocer la Calidad de Vida de los pacientes con Diabetes Mellitus Tipo 1 en
el Hospital Universitario Nuestra Sefiora de Candelaria en las dimensiones

Fisica, Psiquica y Socioeducativa.

Objetivos Especificos:

e 1.1. Conocer los niveles de Respuesta Afectiva, Problemas Sociales,
Preocupacién por la Muerte/Salud, Sentimiento de Culpabilidad y
Depresivos Varios, en los nifios y preadolescentes, que padecen
Diabetes Mellitus Tipo 1.

¢ 1.2. Conocer los niveles de Autoestima en nifios y preadolescentes

con Diabetes Mellitus Tipo 1.
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1.3. Conocer los niveles de Depresién en nifios y preadolescentes
con Diabetes Mellitus Tipo 1.

1.4. Conocer los niveles de Autoconcepto Académico, Social,
Emocional y Familiar de los nifios y preadolescentes con Diabetes
Mellitus Tipo 1.

1.5. Conocer la Calidad de Vida en nifios y preadolescentes, en su
ambito Familiar, Social y Escolar.

1.6. Conocer los niveles de Depresion en los adolescentes y
adultos con Diabetes Mellitus Tipo 1.

1.7. Conocer los niveles de Autoconcepto Académico / Laboral,
Social, Emocional, Familiar y Fisico en los adolescentes y adultos
con Diabetes Mellitus Tipo 1.

1.8. Conocer la Calidad de Vida relacionada con la Salud de los
adolescentes y adultos con Diabetes Mellitus Tipo 1.

1.9. Conocer la Calidad de Vida de modo general de los

adolescentes y adultos con Diabetes Mellitus Tipo 1.

1.1.1. Los nifios y preadolescentes con Diabetes Mellitus Tipo 1, no

tienen buenos niveles de Respuesta Afectiva.

1.1.2. Los nifios y preadolescentes con Diabetes Mellitus Tipo 1, no

tienen buenos niveles de Problemas Sociales.

1.1.3. Los nifios y preadolescentes con Diabetes Mellitus Tipo 1, no

tienen buenos niveles de Preocupacion por la Muerte/Salud.

1.1.4. Los nifios y preadolescentes con Diabetes Mellitus Tipo 1, no

tienen buenos niveles de Sentimiento de Culpabilidad.

1.1.5. Los nifios y preadolescentes con Diabetes Mellitus Tipo 1, no

tienen buenos niveles de Depresivos Varios.

1.2.1. Los nifios y preadolescentes con Diabetes Mellitus Tipo 1,

presentan niveles de Autoestima bajos.

1.3.1.. Los nifios y preadolescentes con Diabetes Mellitus Tipo 1,

presentan elevados grados de Depresién por sufrir su enfermedad.



Objetivos e Hipotesis

e 1.4.1. Los nifios y preadolescentes con Diabetes Mellitus Tipo 1,

presentan bajos los niveles de Autoconcepto Académico.

e 1.4.2. Los nifios y preadolescentes con Diabetes Mellitus Tipo 1,

presentan bajos los niveles de Autoconcepto Social.

e 1.4.3. Los nifios y preadolescentes con Diabetes Mellitus Tipo 1,

presentan bajos los niveles de Autoconcepto Emocional.

e 1.4.4. Los nifios y preadolescentes con Diabetes Mellitus Tipo 1,

presentan bajos los niveles de Autoconcepto Familiar.

o 1.5.1. Los pacientes con Diabetes Mellitus Tipo 1, nifios vy
preadolescentes, tienen buena Calidad de Vida, en su ambito

Familiar, Social y Escolar.

e 1.6.1. Los adolescentes y adultos con Diabetes Mellitus Tipo 1,

presentan elevados grados de Depresion.

e 1.7.1. Los adolescentes y adultos con Diabetes Mellitus Tipo 1,

presentan bajos niveles de Autoconcepto Académico / Laboral.

e 1.7.2. Los adolescentes y adultos con Diabetes Mellitus Tipo 1,

presentan bajos niveles de Autoconcepto Social.

e 1.7.3. Los adolescentes y adultos con Diabetes Mellitus Tipo 1,

presentan bajos niveles de Autoconcepto Emocional.

e 1.7.4. Los adolescentes y adultos con Diabetes Mellitus Tipo 1,

presentan bajos niveles de Autoconcepto Familiar.

e 1.7.5. Los adolescentes y adultos con Diabetes Mellitus Tipo 1,

presentan bajos niveles de Autoconcepto Fisico.

e 1.8.1. La Calidad de Vida relacionada con la Salud en los

adolescentes y adultos con Diabetes Mellitus Tipo 1 es buena.

o 1.9.1. Los pacientes con Diabetes Mellitus Tipo 1, adolescentes y

adultos, tienen buena Calidad de Vida de modo general.

2. Comparar las puntuaciones de Calidad de Vida de los pacientes con
Diabetes Mellitus Tipo 1 del Hospital Universitario Nuestra Sefiora de
Candelaria con una muestra de la poblacién general de la misma provincia,

sin Diabetes Mellitus Tipo 1.
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Objetivos Especificos:

2.1. Comparar los niveles de Respuesta Afectiva, Problemas
Sociales, Preocupacion por la Muerte/Salud, Sentimiento de
Culpabilidad y Depresivos Varios, de los nifos y preadolescentes,
que padecen Diabetes Mellitus Tipo 1, con una muestra de la

poblacion general.

2.2. Comparar los niveles de Autoestima en nifios y preadolescentes
con Diabetes Mellitus Tipo 1, con una muestra de la poblacién

general.

2.3. Comparar los niveles de Depresién en nifios y preadolescentes
con Diabetes Mellitus Tipo 1, con una muestra de la poblacién

general.

2.4. Comparar los niveles de Autoconcepto Académico, Social,
Emocional y Familiar de los nifios y preadolescentes con Diabetes

Mellitus Tipo 1, con una muestra de la poblacién general.

2.5. Comparar los niveles de Depresion en los adolescentes y adultos
con Diabetes Mellitus Tipo 1, con una muestra de la poblaciéon

general.

2.6. Comparar los niveles de Autoconcepto Académico / Laboral,
Social, Emocional, Familiar y Fisico en los adolescentes y adultos con

Diabetes Mellitus Tipo 1, con una muestra de la poblacién general.

2.7. Comparar la Calidad de Vida relacionada con la Salud de los
adolescentes y adultos con Diabetes Mellitus Tipo 1, con una muestra

de la poblacion general.

2.8. Comparar la Calidad de Vida de modo general de los
adolescentes y adultos con Diabetes Mellitus Tipo 1, con una muestra

de la poblacién sin Diabetes Mellitus.



Hipotesis:

Objetivos e Hipotesis

2.1.1. Los nifios y preadolescentes con Diabetes Mellitus Tipo 1, no
tienen mejores niveles de Respuesta Afectiva, en comparacion a la

muestra de la poblacion general.

2.1.2. Los nifios y preadolescentes con Diabetes Mellitus Tipo 1, no
tienen mejores niveles de Problemas Sociales, en comparacién a la

muestra de la poblacion general.

2.1.3. Los nifios y preadolescentes con Diabetes Mellitus Tipo 1, no
tienen mejores niveles de Preocupacion por la Muerte/Salud, en

comparacion a la muestra de la poblacion general.

2.1.4. Los nifios y preadolescentes con Diabetes Mellitus Tipo 1, no
tienen mejores niveles de Sentimiento de Culpabilidad, en

comparacion a la muestra de la poblacién general.

2.1.5. Los ninos y preadolescentes con Diabetes Mellitus Tipo 1, no
tienen mejores niveles de Depresivos Varios, en comparacion a la

muestra de la poblacion general.

2.21. Los ninos y preadolescentes con Diabetes Mellitus Tipo 1,
presentan niveles de Autoestima mas bajos, que la muestra de la

poblacion general.

2.3.1. Los nifios y preadolescentes con Diabetes Mellitus Tipo 1,
presentan elevados grados de Depresion por sufrir su enfermedad, en

comparacion a la muestra de la poblacién general.

24.1. Los nifos y preadolescentes con Diabetes Mellitus Tipo 1,
presentan bajos los niveles de Autoconcepto Académico, en
comparacion a la muestra de la poblacion general.

2.4.2. Los nifios y preadolescentes con Diabetes Mellitus Tipo 1,
presentan bajos los niveles de Autoconcepto Social, en comparacion

a la muestra de la poblacién general.

2.4.3. Los nifios y preadolescentes con Diabetes Mellitus Tipo 1,
presentan bajos los niveles de Autoconcepto Emocional, en

comparacion a la muestra de la poblacion general.
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e 244, Los nifios y preadolescentes con Diabetes Mellitus Tipo 1,
presentan bajos los niveles de Autoconcepto Familiar, en

comparacion a la muestra de la poblacién general.

o 2.5.1. Los adolescentes y adultos con Diabetes Mellitus Tipo 1,
presentan elevados grados de Depresion, en comparacion a la

muestra de la poblacidén general.

e 2.6.1. Los adolescentes y adultos con Diabetes Mellitus Tipo 1,
presentan bajos niveles de Autoconcepto Académico / Laboral, en

comparacién a la muestra de la poblacién general.

e 26.2. Los adolescentes y adultos con Diabetes Mellitus Tipo 1,
presentan bajos niveles de Autoconcepto Social, en comparacién a la

muestra de la poblacion general.

e 26.3. Los adolescentes y adultos con Diabetes Mellitus Tipo 1,
presentan bajos niveles de Autoconcepto Emocional, en comparacion

a la muestra de la poblacion general.

o 26.4. Los adolescentes y adultos con Diabetes Mellitus Tipo 1,
presentan bajos niveles de Autoconcepto Familiar, en comparacién a

la muestra de la poblacion general.

e 2.6.5. Los adolescentes y adultos con Diabetes Mellitus Tipo 1,
presentan bajos niveles de Autoconcepto Fisico, en comparacion a la

muestra de la poblacion general.

e 271. La Calidad de Vida relacionada con la Salud en los
adolescentes y adultos con Diabetes Mellitus Tipo 1 es tan buena

como la muestra de la poblacion general.

o 2.81. Los pacientes con Diabetes Mellitus Tipo 1, adolescentes y
adultos, tienen buena Calidad de Vida en general, en comparacion a

la muestra de la poblacion sin Diabetes Mellitus.

3. Proponer un modelo de Educacion para la Salud en el ambito de la Diabetes
Mellitus Tipo 1 dirigida a pacientes, familias, profesorado y personal de la
salud, cara a la mejora de la Calidad de Vida de los pacientes con Diabetes
Mellitus Tipo 1.



Objetivos e Hipotesis

Objetivo Especifico:

e 3.1. Proponer un Cuademillo de Diabetes para los nifios que no
padecen Diabetes Mellitus Tipo 1, con el fin de informar y prevenir la
enfermedad.

e 3.2. Proponer un Cuadermillo de Diabetes para los nifios que padecen
Diabetes Mellitus Tipo 1, con el fin de recordar lo mas caracteristico
de la enfermedad que padecen.

e 3.3. Proponer un Cuadernillo de Diabetes para los padres, familias y
amigos, con el fin de conocer la enfermedad y ayudar en la
integracion familiar y social.

e 3.4. Proponer un Cuadernillo de Diabetes para los profesores, con el
fin de ayudar en la integracion en clase, de los nifios que padecen

Diabetes Mellitus Tipo 1.
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La Diabetes Mellitus Tipo 1: Conceptualizacion y repercusiones médicas, psicoeducativas y sociales

1.1.- Aspectos historicos de la Diabetes.

La primera referencia por escrito donde aparece mencionada esta enfermedad,
corresponde al papiro encontrado por el egiptélogo aleman George Ebers en 1862
(Fragmento del Papiro de Ebers)?, cerca de las ruinas de Luxor, fechado hacia el 1500
antes de la era Cristiana. Este papiro se conserva hoy en dia en la biblioteca de la
Universidad de Leipzig (Alemania). Es un rollo de papiro que al desenrollarlo media 20 cm
de largo por 25 cm de ancho y en él esta escrito todo lo que se sabia o se creia saber
sobre medicina. En un parrafo se habla de un proceso de manifestaciones clinicas propias

de la extrafia enfermedad, a la que siglos después los griegos llamarian diabetes.
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Fragmento del Papiro de Ebers

Su autor fue un sacerdote del templo de Inmhotep, médico eminente en su época, y
en su escrito nos habla de enfermos que adelgazan, tienen hambre continuamente, que
orinan en abundancia y se sienten atormentados por una enorme sed. Sin duda esta

describiendo los sintomas mas graves de la diabetes infanto juvenil.

Como deciamos anteriormente, la primera referencia a la diabetes se encuentra en

el papiro de Ebers encontrado en 1862 en Tebas (hoy Luxor). En el papiro se recoge una

% Fotos tomadas del recurso electronico siguiente: http://diabetesymas.metropoliglobal.com/BreveHistoria/BreveHistoria.php
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sintomatologia que recuerda a la diabetes y unos remedios a base de determinadas

decocciones.

La antigua literatura hindu en los Vedas describe la orina pegajosa, con sabor a

miel y que atrae fuertemente a las hormigas la orina de los diabéticos.

Suruta, el padre de la medicina hindu describié la Diabetes Mellitus y llegé incluso a
diferenciar una diabetes que se daba en los jévenes que conducia a la muerte y otras que

se daba en personas de una cierta edad.

Demetrio de Apamea refind el diagnostico de la diabetes y Apolonio de Menfis
acuié el término de diabetes (a partir de Ao = Dia “a través” y Beteo = Betes “pasar” para
definir un estado de debilidad, intensa sed y poliuria. Apolonio creia que era una forma de

hidropesia.

Pablo de Aegina refind mas aun el diagnéstico de “dypsacus” (diabetes) asociada a
un estado de debilidad de los rifiones exceso de miccion que conducia a la
deshidratacion. Prescribié un remedio a base de hierbas, endibias, lechuga y trébol en
vino tinto con decocciones de datiles y mirto para beber en los primeros estadios de la
enfermedad, seguido de cataplasma a base de vinagre y aceite de rosas sobre los

rinones. Previno sobre el uso de diuréticos pero permitié la veniseccién (sangria).

Galeno pensaba que la diabetes era una enfermedad muy rara, utilizando términos
alternativos como “diarrea urinosa” y “dypsacus” este ultimo termino para enfatizar la

extrema sed asociada a la enfermedad.

Aretus de Capadocia, quien también describié el tétanos utilizd6 el término de
diabetes para describir la condicidbn que conducia a un aumento de cantidad de orina.
Prescribi6 una dieta restringida y vino diluido y en los estados terminales opio y

mandragora.

La descripcidon detallada de la diabetes incluyendo el hecho de que la orina tenia
sabor dulce se encuentra ya en la obra del célebre médico indio Suruta. Este notable

médico, que vividé probablemente en el siglo IV de muestra escribié una extensa coleccién
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de tratados de cirugia, patologia, anatomia e incluso de psicologia y deontologia. Suruta
daba amplias instrucciones respecto al diagnostico: interrogaba al paciente y lo
examinaba con los cinco sentidos; observaba el pulso y degustaba la orina para detectar
la diabetes. En total, Suruta describié mas de 1200 enfermedades incluyendo la diabetes,

el bocio y otras enfermedades endocrinas.

La medicina india ya distinguia dos formas de diabetes: una que se da en jovenes
delgados y que no sobreviven mucho tiempo y otras en personas mayores y obesas, que
claramente corresponden con la diabetes de Tipo 1 y la de Tipo 2 respectivamente en

nuestros dias.

Hacia la misma época, los médicos chinos también conocian la diabetes y el hecho
de que la orina de los diabéticos atraian las hormigas. También describian su propension
a desarrollar diviesos y una enfermedad pulmonar parecida a la tuberculosis. Para su

tratamiento recomendaba evitar el vino y los cereales.

La medicina arabe puede dividirse en dos épocas: una primera época que se
desarrolla principalmente en Egipto bajo la influencia de los nestorianos la medicina
griega, y una segunda, en la que los médicos arabes, aun manteniendo un gran respeto
hacia la obra de Hipécrates y Galeno empiezan a imprimir a la medicina, en particular a la
terapéutica un sello personal. Un buen numero de médicos arabes (y excepcionalmente
judios) destacarian en aquella época en la que la medicina occidental se encontraba una
franca decadencia. Nombres como Ab(-Bekt-lbn Razés, Haly Abbas, Aba Ali al-Hussein,
Abadia Ibn Sina - mas conocido como Avicena (980-1037), Abd Walid Mamad Ibn
Ruschid - mas conocido como Averroes (1126-1198) o Maiménides (1135-1204) destacan
en la Historia de la Medicina por sus aportaciones sobre todo los campos de la alquimia,
la farmacia y el desarrollo de una medicina social en los hospitales (bimaristanes) que
alcanzaron un nivel muy elevado para aquella época. Avicena autor del Canon, traducido
al latin y primer exponente de la medicina arabe, describe a la diabetes, el coma
hipoglucémico y recomienda un tratamiento de semillas de alholva y cedro, ambas con

propiedades hipoglumiantes.

A partir del siglo XVI comienzan a sucederse descubrimientos médicos,

principalmente en Europa. Paracelso (1491-1541) escribié que la orina de los diabéticos
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contenia una sustancia anormal que quedaba como residuo de color blanco al evaporar la
orina, creyendo que se trataba de sal y atribuyendo la diabetes a una deposicion de esta

sobre los rifiones causando la poliuria y la sed de estos enfermos.

Sin embargo, la primera referencia en la literatura médica occidental de una “orina
dulce” en la diabetes se debe a Thomas Willis (1621-1675) autor de “Cerebri anatome” el
mejor tratado de anatomia del cerebro realizado hasta la fecha (Willis, 1674). De esta
manera, aparece en la medicina occidental un hecho ya conocido por la medicina oriental

mas de 1000 afios antes. Willis escribio que “...antiguamente esta enfermedad era
bastante rara pero en nuestros dias, la buena vida y la aficién por el vino hacen que
encontremos casos a menudo...” Tomado de la referencia electronica:

http://www.igb.es/D Mellitus/Historia/historia03.htm

La figura mas sobresaliente de la medicina clinica del siglo XVII fue Thomas
Sydenham (1624-1689) doctorado en Cambridge quien hizo que la Medicina volviera a
regirse por los principios hipocraticos. Sydenham especul6 que la diabetes era una
enfermedad sistémica de la sangre que aparecia por una digestién defectuosa que hacia

que parte del alimento tuviera que ser excretado en la orina.*

Unos 100 anos mas tarde, Mathem Dobson (1725-1784) médico inglés de Liverpool
hizo por primera vez estudios en grupos de pacientes. Después de tratar un grupo de
pacientes Dobson informé que estos tenian azucar en la sangre y en la orina y describi6
los sintomas de la diabetes. Dobson pensaba que el azucar se formaba en la sangre por

algun defecto de la digestion limitdndose los rifiones a eliminar el exceso de azlcar.*

Algunos afios mas tarde otro médico inglés, John Rollo publicd sus observaciones
sobre dos casos diabéticos, describiendo muchos de los sintomas y el olor a acetona (que
confundié con olor a manzana) y proponiendo una dieta pobre en hidratos de carbono y
rica en carne, con complementos a base de antimonio, opio y digital. Con esta dieta
anorética Rollo observd que se reducia el azucar en la sangre y consiguiéo una mejora de
la sintomatologia en algunos casos. Fue el primero en acufar el término de diabetes

mellitus para diferenciar la enfermedad de otras formas de poliuria. También es de esta

* http://www.igb.es/D_Mellitus/Historia/historia03.htm
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época la observacion de Thomas Cawley en 1788 de que la Diabetes Mellitus tenia su

origen en el pancreas “por ejemplo por la formacién de un célculo”. *

La era de racionalidad que se inici6 en Francia con la revolucién francesa y
continud a lo largo del siglo XIX, con el comienzo de una ciencia experimental, permitié
que se consiguieran mas avances en medicina de los que se habian conseguido en todos

los siglos anteriores. *

Una de las mayores fue el fisidlogo francés Claude Bernard (1813-1878) que realizo
importantes descubrimientos incluyendo la observacién de que el azucar que aparece en
la orina de los diabéticos habian estado almacenado en el higado en forma de glucoégeno.
También demostré que el sistema nervioso central estaba implicado en el control de la
glucosa al inducir una glucemia transitoria en el conejo consciente estimulando la médula.
Ademas realizé6 numerosos experimentos con el pancreas desarrollando el modelo de
ligadura del conducto pancreatico y aunque el no llegd a atribuir a este 6érgano un papel
endocrino, permitié a otros demostrar que con esta técnica se inducia la degeneracién del

pancreas exocrino manteniendo intacta la funcién endocrina.*

Las funciones del pancreas como glandula capaz de reducir los niveles de glucosa
en sangre comenzaron a aclararse en la segunda mitad del siglo XIX. En 1889, Oskar
Minskowski y Josef von Mering, tratando de averiguar si el pancreas era necesario para la
vida, pancreatectomizaron un perro. Después de la operacion ambos investigadores
observaron que el perro mostraba todos los sintomas de una severa diabetes, con
poliuria, sed insaciable e hiperfagia. Minskowski observd, asimismo, hiperglucemia y
glucosuria. De esta manera quedd demostrado que el pancreas era necesario para
regular los niveles de glucosa y estimulé a muchos investigadores a tratar de aislar del

pancreas un principio activo como un posible tratamiento de la enfermedad.*

Por otra parte, ya en 1869 un joven médico berlinés, Paul Langerhans mientras que
trabajaba en su tesis doctoral, habia observado unos racimos de células pancreaticos

bien diferenciadas de las demas y que podian ser separadas de los tejidos de los

* http://www.igb.es/D Mellitus/Historia/historia03.htm

79



Tesis Doctoral

Evaluacién de la Calidad de Vida en los Pacientes con Diabetes Mellitus Tipo 1:

El caso del Hospital Universitario Ntra. Sra. de Candelaria de Tenerife

alrededores. Langerhans, que entonces tenia 22 afios, se limitdé a describir estas células

sin entrar a tratar de averiguar cual era su funcion.*

Hubo que esperar hasta 1893, fecha en la que un médico belga, Edouard Laguese,
sugirio que estos racimos de células, que él habia llamado “islotes de Langerhans”
constituian la parte exocrina del pancreas. Sus ideas fueron continuadas por Jean de
Meyer quien denominé “insulina” a la sustancia procedente de los islotes (en latin islotes
se denomina “insula”) que debia poseer una actividad hipoglucemiante pero que todavia

era hipotética.*

En los ultimos afios del siglo XIX y los primeros del XX, se realizaron grandes
esfuerzos para aislar la insulina. Uno de los primeros investigadores en obtener
resultados fue el aleman Georg Zuelger quien obtuvo una serie de extractos pancreaticos
que eran capaces de reducir los sintomas de diabetes en un perro previamente
pancreatectomizado. Zuelger publicd sus resultados en 1907 e incluso patent6 su extracto
(“Acomatol”). Sin embargo, los graves efectos toxicos que producia hicieron que

renunciase a seguir sus experimentaciones. *

El médico rumano Nicolas Paulesco también prepar6 un extracto a partir de
pancreas congelados de perro y de buey y demostré que los mismos eran capaces de
revertir la hiperglucemia. De hecho, uno de los extractos preparados por Paulesco era tan
potente, que uno de los perros tratados murié debido a una hipoglucemia. Debido a la
Primera Guerra Mundial, las observaciones de Paulesco sobre los efectos de su
“pancreatina” no fueron publicados hasta 1921. Lo mismo que en el caso de Zuelger, los
efectos toxicos de los extractos excluian cualquier posibilidad de una administraciéon

terapéutica.*

A pesar de que te6ricamente se estaba proximo a resolver el problema de la
diabetes, la verdad es que hasta entrados los afos 20, los diabéticos tenian pocas
posibilidades de sobrevivir. Las dietas anoréxicas promovidas por el diabetdlogo

bostoniano Frederick M. Allen, solo conseguian prolongar en unos pocos meses la vida.

* http://www.igb.es/D_Mellitus/Historia/historia03.htm
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Los tratamientos existentes en poco diferian de los propuestos por Aretus, casi 2000 afios

antes.*

Otros descubrimientos relacionados con la diabetes también tuvieron lugar en la
segunda mitad del siglo XIX. William Prout (1785-1859) asoci6 el coma a la diabetes; el
oftalmélogo americano, H. D. Noyes observé que los diabéticos padecian una forma de

retinitis y Kussmaul (1822-1902) describi6 la cetoacidosis. *

La insulina fue descubierta en el verano 1921 por Sir Frederick Grant Banting como
consecuencia de una serie de experimentos realizados en la catedra del Prof. John J. R.

MacLeod, profesor de fisiologia de la Universidad de Toronto.*

Banting habia demostrado ya mucho interés por la diabetes y habia seguido de
cerca los trabajos de Shafer y otros, quienes habian observado que la diabetes estaba
ocasionado por la carencia de una proteina originada en las células de los islotes de
Langerhans y que habian denominado insulina. Shafer suponia que la insulina controlaba
el metabolismo del azucar en la sangre y su eliminacién por la orina, de tal forma que su
carencia ocasionaba una excrecidén urinaria aumentada. Sin embargo, sus intentos por
suplir esta deficiencia de insulina administrando a los pacientes diabéticos extractos de
pancreas habian fracasado, probablemente debido a la presencia de enzimas

proteoliticas en los extractos pancreaticos.*

Dandole vueltas al problema, en 1921, Banting leyd una publicacion de un tal
Moses Baron en la que se demostraba que la ligadura del conducto pancreatico
ocasionaba la degeneraciéon de las células productoras de la tripsina, mientras que los

islotes de Langerhans permanecian intactas.*

Banting consiguié convencer a MaclLeod para que, durante las vacaciones de este
le asignara un ayudante y le permitiera utilizar sus laboratorios. Charles Best, estudiante

de Quimica fue el encargado de aislar la presunta proteina.*

* http://www.igb.es/D _Mellitus/Historia/historia03.htm
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En tan solo nueve semanas, luchando contra reloj, Banting y Best ligaron el
conducto pancreatico de varios perros y obtuvieron un extracto de pancreas libre de
tripsina. Después, provocaron una diabetes experimental otros perros y, una vez
desarrollada la enfermedad, comprobaron que la administraciéon del extracto de pancreas
de los primeros reducia o anulaba la glucosuria de los segundos. Habian descubierto la

insulina.*

Como consecuencia de este descubrimiento, MacLeod y Banting recibieron en
1923 el Premio Nobel de Medicina, Banting protesté porque MacLeod compartiera el

premio en lugar de Best, y repartié con este ultimo su parte del Nobel. *

El siguiente hito en la historia de la insulina fue la dilucidacién de su estructura,
proeza realizada en 1954 por Frederick Sanger y sus colaboradores de la Universidad de
Cambridge. Sanger estaba interesado por la estructura de las proteinas, eligiendo la
insulina por ser una de las pocas que podia ser conseguida en estado razonablemente
puro, por conocerse ya su composicion quimica y peso molecular y porque la actividad de

la misma debia estar ligada a algin componente estructural.*

La insulina es una molécula muy pequefa: sélo contiene 254 atomos de carbono,
337 de hidrégeno, 65 de nitrbgeno, 75 de oxigeno y 6 de azufre. Ademas, de los trabajos
de Fisher se sabia que de los 24 aminoacidos posibles, 17 estan presentes en la

insulina.*

El trabajo realizado por Sanger consistio en dilucidar no solo la estructura total de la
molécula de insulina, sino también el orden en el que se alinean las distintas subunidades
de aminodacidos. Esta secuencia es crucial: un solo cambio en la posicion de un

aminodacido dentro de la molécula puede hacer cambiar la funcionalidad de la proteina.*

* http://www.igb.es/D_Mellitus/Historia/historia03.htm
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Para conseguir esto, Sanger utilizé el método tradicional empleado por los quimicos
para estudiar las grandes moléculas: romperlas en fragmentos y colocarlas nuevamente
juntas como las piezas de un rompecabezas. La rotura completa de la molécula sirve para

identificar los aminoacidos, pero no dice nada acerca de como estan ordenados.*

Sanger utilizé tres herramientas para conseguir armar el rompecabezas: la
utilizacién de un marcador especial que se une a los grupos NH2 libres, la hidrolisis
fraccionada y la cromatografia en capa fina. EI marcador empleado por Sanger fue el
DNP (dinitrofenol) que se une al NH2 terminal y resiste la hidrolisis. De esta manera,
fraccionando la molécula de insulina en diferentes péptidos, marcando estos con DNP y
produciendo la hidrélisis fraccionado y total de estos péptidos para identificar los

aminoacidos.*

En primer lugar, Sanger consiguié fraccionar la molécula de insulina en sus dos
cadenas. Para ello, aprovecho el hecho de que los puentes disulfuro entre las mismas se
pueden romper selectivamente por oxidacion con acido perférimico. Después Sanger
separ6 ambas cadenas por electroforesis. Demostr6 que una cadena se iniciaba con

glicocola, mientras que la segunda se iniciaba por fenilalanina.*

Sanger se concentr6 inicialmente sobre la cadena de glicocola. Sometiendo la
cadena a hidrélisis parcial, marcando los fragmentos peptidicos con DNP, separando los
mismos y analizandolos en busca de secuencias iguales en los diferentes fragmentos,
Sanger y sus ayudantes demostraron que la secuencia inicial de la cadena de glicocola
era: Glicocola-isoleucina-valina-acido glutamico-acido glutamico. Procediendo de esta
manera, Sanger llegé a conocer la secuencia completa de la cadena de glicocola. La
cadena de fenilalanina, con 30 aminoacidos era, con gran diferencia, el polipéptido mas
complejo cuyo analisis se habia intentado jamas. Sanger abordé el problema empleando
la misma técnica que la utilizada para la cadela glicocola, pero ademas, emple6 enzimas

proteoliticas que cortan los polipéptidos de forma selectiva.*

* http://www.igb.es/D _Mellitus/Historia/historia03.htm
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En un afo de trabajo, Sanger consigui6 identificar y situar los aminoacidos de la
cadena de fenilalanina. Tampoco fue facil averiguar como se situaban los puentes

disulfuro entre las dos cadenas.*

Sin embargo, Sanger y sus colaboradores encontraron forma de hidrolizar las
cadenas manteniendo intactos estos puentes. El analisis de los aminoacidos unidos los

puentes permitio, en Ultimo término llegar a la estructura de la insulina.*

Por esta magnifica proeza, Sanger recibi6 el premio Nobel de Medicina en 1955.*

Se necesitaron doce afios mas para descubrir que la insulina se excreta y se
almacena como proinsulina, inactiva, que se escinde a insulina activa con sus cadenas y
a un resto llamado péptico C y hasta la década de los 70 no se conocié con exactitud su

estructura tridimensional.*

1.2.- Aspectos conceptuales de la Diabetes Mellitus.

La Diabetes Mellitus se caracteriza fundamentalmente por una elevacion de la

glucosa en sangre (glucemia) con aparicién de la misma glucosa en orina (glucosuria).

Es por tanto, una alteraciéon del metabolismo de los hidratos de carbono o
azucares, de los cuales el mas importante es la glucosa. Pero al mismo tiempo, se altera

el metabolismo de las proteinas y de las grasas.

Si estas alteraciones se producen de forma poco intensa o muy gradualmente, el
sujeto presentard una sintomatologia caracterizada por comer abundantemente
(polifagia), orinar mucho (poliuria) y a veces cansancio (astenia). Unas veces adelgazan,
otras engordan. Cuando la aparicion de la diabetes es brusca, por ejemplo, en los

joévenes, o a una diabetes leve se le suma otros factores, se pierde peso sin causa

* http://www.igb.es/D_Mellitus/Historia/historia03.htm
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aparente y pueden aparecer complicaciones agudas del tipo del coma diabético. Cuando

la diabetes aparece lentamente, en los adultos, generalmente se gana peso.

En todo caso, el diabético esta expuesto a que a la larga, al cabo de muchos afios,
puedan aparecerle complicaciones en los ojos, rifion, corazén, vasos y nervios,

complicaciones que se pueden evitar si la diabetes es bien controlada desde un principio.

En el afio 1980, la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) (WHO Expert
Committee), clasificé el sindrome clinico de acuerdo con criterios patogénicos, separando
la diabetes primaria y secundaria y subdividiendo la enfermedad primaria en las entidades
de Diabetes Mellitus Insulino-dependiente (Tipo I) y no Insulino-dependiente (Tipo Il),
abreviadas con frecuencia como DMID y DMNID, independientemente de la edad de
inicio. Clinicamente, no siempre es facil determinar la entidad, y las necesidades
terapéuticas pueden decidir si se precisa o0 no el tratamiento sustitutivo con insulina.
Genéticamente, la diabetes Tipo | y Tipo Il son muy heterogéneas y puede ser que en el

futuro se identifiquen facilmente mediante marcadores genéticos especificos.

La Diabetes Mellitus agrupa dos entidades clinicas, como citamos anteriormente, la
de Tipo | y la de Tipo Il, que se diferencian por sus caracteristicas epidemioldgicas,
clinicas, genéticas e inmunolégicas. La Diabetes Mellitus se clasifica en varias entidades,
como queda recogido en multiples informes, entre los que cabe destacar el informe de la
OMS de 1985 y la Organizacién Panamericana de la Salud (Declaracion de las Américas
sobre la Diabetes, 1996).

La clasificacién de la Diabetes segun la OMS (1985) es la siguiente:

e Tipo | — Diabetes Mellitus Insulin Dependiente (DM-ID).-

Se caracteriza por necesitar insulina para su tratamiento. Aparece
preferentemente en nifios o jévenes, pero también en adultos, por lo cual es
inadecuado denominarla juvenil o infantil.

Su comienzo suele ser brusco, tiene tendencia a la acidosis y al coma.

Suelen ser delgados y la diabetes puede ser inestable.
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Su herencia se ha relacionado con el sistema HLA* encontrando una mayor
incidencia de diabetes entre los tipos DR3 y DR4 en los paises occidentales.

Se sospecha que ciertos virus como el coxackie B-4, el de la parotiditis
(paperas), rubéola u otros pueden causar la enfermedad diabética en personas
predispuestas, marcadas genéticamente con los tipos HLA.

Puede asociarse a enfermedades auto-inmunes como hipotiroidismo u otras.

e Tipo Il — Diabetes Mellitus no Insulin Dependiente (DM-NID).-

Este tipo de diabéticos no necesita inyectarse insulina. Puede compensarse
con solo dieta y un antidiabético oral (pastillas).

Aparece preferentemente en el adulto, pero también, aunque con poca
frecuencia, puede darse en jovenes, por lo cual su denominacion tipo adulto es
inadecuado.

Su presentacion es gradual, la diabetes suele ser estable, con poca tendencia
a la acidosis o al coma. Muchos son obesos en el momento del diagnostico.

Su herencia es frecuente como se puede demostrar en la clinica diaria, pero
el tipo de herencia es complicada y no facilmente catalogable como dominante
(obligada con que sélo el padre o la madre sean diabéticos) o recesiva (solo
aparece si el padre y la madre, o sea ambos, son diabéticos). La obesidad juega un

papel predisponente importante.

e Tipo lll — Diabetes Mellitus de la malnutricién.-

Abunda en el tercer mundo, por lo cual se puede decir que es la mas
frecuente a escala mundial.

Se distinguen dos subgrupos: uno con produccién de calculos y fibrosis en el
pancreas. Suele necesitar insulina. El otro grupo se asocia a deficiencia de aporte

de proteinas y carece de calcificaciones pancreaticas.

* Sistema principal de histocompatibilidad humano HLA (acrénimo de Human Leucocyte Antigens). El sistema HLA esta
formado por cinco genes (A, B, C, DRy DQ).
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e Tipo IV — Diabetes Mellitus secundaria a trastornos conocidos.-

La mayoria de los diabéticos conocidos del mundo occidental pertenece a uno

de los dos grupos mencionados (I, Il). En pocos casos puede atribuirse la diabetes a

causas conocidas, tales como:

Lesiones pancreaticas: Extirpacion del pancreas, depédsito de hierro
(Hemocromatosis), lesiones calcificantes de la pancreatitis.
Enfermedades endocrinas: Acromegalia (exceso de hormona de
crecimiento), Cushing (exceso de glucocorticoides), feocromocitoma
(exceso de catecolaminas), glucagonoma (adenoma productor de
glucagon), somatostatinoma (adenoma productor de somatostatina).
Administracion de medicamentos diabetdégenos: Corticoides, tiazidas,
anavolutarios, antiepilépticos, citostaticos.

Diabetes mellitus asociada a sindromes congénitos complejos.

Este ultimo subgrupo engloba a diabetes de causa oscura y que aparecen en

personas afectas de cuadros congénitos abigarrados como la atrofia dptica mas diabetes

insipida y sordera, enfermedades neurolégicas como la ataxia de Friedreich, el sindrome

de Prader Willi, el de Laurence Moon-Bardet-Bied|, la distrofia mibética de Steinert, o

ciertas alteraciones cromosdmicas como el sindrome de Down, el de Turner, o el de

Klinefelter.

Recientemente, en Junio de 1997, se ha propuesto una nueva clasificacion de

Diabetes y nuevos criterios de cribado y diagnéstico, formulados tras el acuerdo del The

Experts Commitee on the Diagnosis and Classification of Diabetes Mellitus y de la OMS.

Los cambios fundamentales han sido:

1. Se eliminaron los términos de Diabetes Mellitus Insulino-Dependiente (DMID) y

Diabetes no Insulino-Dependiente (DMNID).

2. Se propone utilizar los términos Diabetes Mellitus Tipo 1 y Tipo 2 (con numeros

arabigos, puesto que los numeros romanos a veces dan lugar a confusién).

3. Se definen nuevos valores de normalidad - enfermedad.
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4. Se introduce una nueva categoria clinica, la Glucemia Basal Alterada.

5. Se recomienda nuevos criterios de cribado de Diabetes Mellitus.

6. Desaparece la recomendaciéon del cribado universal de la Diabetes gestacional,
recomendandose el cribado selectivo. No se recomienda el cribado en mujeres de
bajo riesgo: menores de 25 afios, normopeso, sin antecedentes familiares de
diabetes y que no sean miembros de grupos étnicos con alta prevalencia de

diabetes.

La clasificacion queda de la siguiente manera:

L. Diabetes Mellitus Tipo 1.

A) Diabetes mediada por procesos inmunes:

e Es causada por una destruccion autoinmune de la célula beta pancreatica.

¢ Representa la mayoria de los casos con Diabetes Mellitus Tipo 1.

¢ Aunque lo comun es que comience en nifios o adultos jévenes, puede ocurrir a
cualquier edad.

e La tasa de destruccion de la célula beta es bastante variable, pudiendo ser
rapida en algunos individuos (principalmente nifios) y lenta en otros
(principalmente adultos).

e EI comienzo suele ser de forma brusca, con cetoacidosis, en nifios y
adolescentes. Otros tienen moderada hiperglucemia basal que puede
evolucionar rapidamente a hiperglucemia severa y/o cetoacidosis en presencia
de infeccion o estrés. Algunos individuos, principalmente adultos, pueden
mantener suficiente funcién residual de la célula beta, que previene durante
afios la aparicion de cetoacidosis. Estos individuos pueden volverse
eventualmente dependientes de la insulina, presentando riesgo de cetoacidosis
y precisando tratamiento insulinico para sobrevivir. En las fases tardias de la
enfermedad hay poca o ninguna secrecion insulinica.

e Habitualmente el peso es normal o por debajo de lo normal, pero la presencia

de obesidad no es incompatible con el diagnéstico.
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Estos pacientes son propensos a otras alteraciones autoinmunes, tales como
enfermedad de Graves, tiroiditis de Hashimoto, enfermedad de Addison, vitiligo y

anemia perniciosa.

B) Diabetes Idiopatica:
La etiologia no es conocida. S6lo una minoria de pacientes con Diabetes Tipo 1
entran en esta categoria, la mayoria de origen africano o asiatico.
Existe un fuerte factor hereditario, no hay factores autoinmunes, y no se asocia
al HLA.
Los individuos con esta forma de diabetes pueden tener episodios de
cetoacidosis, y presentar diversos grados de deficiencia insulinica entre los

episodios. La necesidad absoluta de insulina puede aparecer y desaparecer.

Diabetes Mellitus Tipo 2.

Aunque puede ocurrir a cualquier edad, es habitual su comienzo en la vida
adulta, después de los 40 afios.

Caracterizada por resistencia insulinica asociada usualmente a un déficit relativo
de insulina. Puede variar desde el predominio de la resistencia insulinica con un
relativo déficit de insulina a un predominio del déficit en la secrecion de insulina
con resistencia insulinica.

La obesidad esta presente en el 80% de los pacientes. Los pacientes que no se
consideran obesos por los criterios tradicionales pueden presentar un aumento
en el porcentaje de grasa distribuida de forma predominantemente en la region
abdominal.

El riesgo de desarrollar esta forma de diabetes aumenta con la edad, el peso y
la falta de actividad fisica, es mas frecuente en mujeres con antecedentes de
diabetes gestacional y en individuos con hipertension o dislipemia.

Representa el 90-95% de los casos de Diabetes Mellitus.

Suele tener un comienzo insidioso.

Son resistentes a la cetoacidosis, aunque puede presentarla en situaciones de
estrés o infeccion.

No precisan insulina para mantener la vida, aunque pueden requerirla para

conseguir el control glucémico.

89



90

Tesis Doctoral

Evaluacién de la Calidad de Vida en los Pacientes con Diabetes Mellitus Tipo 1:

El caso del Hospital Universitario Ntra. Sra. de Candelaria de Tenerife

o Esta fuertemente asociada con una fuerte predisposicién genética, sin embargo

este factor genético es complejo y no claramente definido.

il Otros tipos especificos de diabetes.

a. Defectos genéticos de la funcién de la célula beta: Estas
formas de diabetes se caracterizan por comienzo de
hiperglucemia moderada a edades precoces de la vida. Antes
conocida como MODY (Maturity-Onset Diabetes of the Young).
Son hereditarias, con un modelo de herencia autosémico
dominante.

1. Cromosoma 12, HNF-1 alfa (antes MODY 3)
2. Cromosoma 7, glucokinasa (antes MODY 3)
3. Cromosoma 20, HNF-4 alfa (antes MODY 1)
4. DNA mitocondrial

5. Otras

b. Defectos genéticos en la accidn de la insulina.
1. Resistencia insulinica tipo A.
2. Leprechaunismo
3. Sindrome de Rabson-Mendenhall
4. Diabetes lipoatréfica
5. Otras

c. Enfermedades del pancreas exocrino.
. Pancreatitis

. Hemocromatosis

. Traumatismos/pancreatectomia

. Neoplasia

. Fibrosis quistica

. Pancreatopatia fibrocalculosa

. Otras
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d. Endocrinopatias.
1. Acromegalia
. Feocromocitoma
. Cushing
. Glucagonoma
. Hipertiroidismo
. Somatostinoma
. Aldosteronoma
. Otras

0o N o o b~ WDN

e. Drogas.

. Vacor

. Pentamidina

. Acido nicotinico

. Corticoides

. Hormonas tiroideas
. Diazoxido

. Agonista beta-adrenergéticos
. Tiazidas

. Dilantin

. Alfa-interferén

. Otras
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f. Infecciones.
1. Rubéola congénita
2. Citomegalovirus
3. Otras

g. Formas no comunes de diabetes mediada por fenénemos
inmunes.
1. Sindrome “stiff-man”
2. Anticuerpos anti-receptor de insulina
3. Otras
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h. Otros sindromes genéticos asociados a veces con diabetes.

N

. Sindrome de Down
2. Sindrome de Klinefelter

3. Sindrome de Turner

4. Sindrome de Wolframs

5. Ataxia de Friedrichs

6. Corea de Huntington

7. Sindrome de Lawrence Moon Beidel
8

. Distrofia miotoénica

©

. Porfiria
10. Sindrome de Parder Willi
11. Otros

Diabetes Gestacional.

Es la diabetes que comienza o se diagnostica por primera vez en el embarazo.
Ocurre en el 2-5% de todos los embarazos. En el post-parto puede volver a la
normalidad. Las mujeres con Diabetes Gestacional tienen a corto, medio o largo

plazo riesgo de desarrollar Diabetes Mellitus Tipo 2.

Alteracion del metabolismo de la glucosa o Alteracion de la Homeostasis de
la Glucosa. Se incluye dos categorias que se consideran factores de riesgo

para futura diabetes y enfermedad cardiovascular.
Glucemia basal alterada (IFG: Impaired Fasting Glucose): Nueva categoria
incluida en la clasificacion de la diabetes. Cuando la glucemia es >=110 mg/dI

pero <126 mg/dl.

Tolerancia Alterada a la Glucosa (TAG o IGT: Impaired Glucose Tolerance).
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En la Tabla 1 siguiente puede observarse un resumen de la ultima clasificacion.

Diabetes Mellitus Tipo 1

Caracterizada por destruccion de la célula beta, que habitualmente lleva
déficit absoluto de insulina. Hay dos formas:
. Diabetes Mellitus mediada por procesos inmunes. La destruccion
de la célula beta resulta de un proceso autoinmune.
. Diabetes Mellitus Idiopatica: etiologia desconocida.

Diabetes Mellitus Tipo 2

Caracterizada por resistencia insulinica, que habitualmente se
acompafiada de un déficit relativo de insulina. Puede variar desde resistencia
insulinica predominante con déficit relativo de insulina a déficit insulinico
predominante con alguna resistencia insulinica.

Homesostasis de la Glucosa Alterada

Es un estado metabdlico intermedio entre normalidad y la diabetes. Es
factor de riesgo para diabetes y enfermedad cardiovascular.

e  Glucemia Basal Alterada: Glucemia plasmatica basal por encima
de los valores normales y menor que el valor diagnéstico de
diabetes.

e Tolerancia alterada a la Glucosa: Glucemia plasmatica mayor
que los valores normales y menor que los diagnosticos de
diabetes tras Sobrecarga de 75 gramos de glucosa.

Diabetes Gestacional

Sin cambios en la definicion.

Otros tipos especificos

Diabetes causada por otras etiologias identificables:

Defectos genéticos en la funcion de la célula beta.

Defectos genéticos en la accion de la insulina.

Enfermedades del pancreas exocrino.

Endocrinopatias.

Farmacos y drogas.

Infeccion.

Formas raras de diabetes relacionadas con procesos inmunes.
Otros sindromes genéticos.

Tabla 1. Clasificacion de Diabetes por el The Experts Commitee on the Diagnosis and Classification of Diabetes

Mellitus y de la OMS (Junio 1997).

La Diabetes Mellitus Tipo 1, en cualquiera de sus formas, es una enfermedad que

padecen muchos nifios y que su frecuencia se ha incrementado, tal como ya indicamos,

en los ultimos afnos.

Esta enfermedad se caracteriza por tener una insuficiente cantidad de una hormona

llamada Insulina, que es necesaria para normalizar el nivel de azucar (glucosa) en la
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sangre, por eso, el diabético tiene unos niveles de glucosa en la sangre (glucemia)

superiores a los normales.

La Diabetes Mellitus Tipo 1, de la que nos ocupamos en esta investigacion, es una
de las enfermedades mas graves y frecuente del nifio y adolescente del mundo
occidental. Se produce por la destruccion selectiva de las células beta que se hallan en el
interior de los islotes pancreaticos de Langerhans, provocando un déficit de insulina y por
consiguiente una hiperglucemia, que puede ser el origen de complicaciones agudas y/o

cronicas incapacitantes a niveles vascular, ocular, renal y neurolégico.

Los nuevos descubrimientos de las ultimas décadas han llevado a un mejor
tratamiento y control de los pacientes con diabetes sacarina, mejorandose no soélo el tipo
de insulina, las formas de administracion, los test de monitorizacion y controles, sino
ademas el autocontrol metabdlico por una mejor educacién sanitaria, no obstante es aun
raro el paciente que es capaz de lograr y conservar una casi normalidad metabdlica

durante largos periodos de tiempo.

Los sintomas y signos que tiene el nifo cuando inicia su Diabetes Mellitus son las

siguientes:

a) Se acumulan cantidades importantes de glucosa en la sangre por no tener
insulina. Las células piden energia y el organismo la envia desde los
depositos de glucosa. A esta elevacion de la glucosa en la sangre la

llamamos Hiperglucemia.

b) Cuando la glucosa se eleva en la sangre por encima de un determinado
nivel, aparece en la orina. A la presencia de glucosa en la orina se le llama

Glucosuria.
c) Para que la glucosa pueda eliminarse por la orina es necesario que se

disuelva en cantidades importantes de agua, por esta razoén, el diabético

orina muchas veces y en grandes cantidades. A esto se le llama Poliuria.

94



La Diabetes Mellitus Tipo 1: Conceptualizacion y repercusiones médicas, psicoeducativas y sociales

d) Para compensar la pérdida de agua por la orina, el diabético tiene mucha

sed, incluso a veces por la noche. A este sintoma se le llama Polidipsia.

e) Al no poder ser utilizada la glucosa, las células reclaman energia y el

f)

diabético trata de compensarlo aumentando la cantidad de alimento

ingerido. A este incremento del apetito se llama Polifagia.

Al no tener las células la energia suficiente que les proporciona la glucosa,
por no transportarla la insulina a su interior, tienen que echar mano de la
energia que les proporcionan las grasas, y el desecho o residuo de esta
energia son los cuerpos cetonicos que se eliminan por la orina. A esto se le
llama cetonuria. (El nifio que no es diabético también puede presentar

cetonuria por no tomar suficientes hidratos de carbono en los alimentos).

g) Aunque el nifio diabético coma mas, las células no tienen energia

suficiente, origindndose la movilizaciébn de sus energias de reserva y por

ello el diabético adelgaza y se cansa.

En el curso de los afios, la presencia continua de glucosa alta en la sangre, puede

dafar distintas partes del organismo. Estas partes son fundamentalmente: los rifiones, los

ojos, los nervios de las extremidades, el corazén y los vasos sanguineos.

Esto se puede evitar realizando el tratamiento de la diabetes correctamente basado

en los aspectos que se mencionan en la Figura 1 siguiente:

Educacién Diabetolégica — Insulina — Autocontrol

Dieta

Ejercicio

Figura 1 - Fases en el tratamiento de la Diabetes Mellitus Tipo 1.

95



Tesis Doctoral
Evaluacién de la Calidad de Vida en los Pacientes con Diabetes Mellitus Tipo 1:
El caso del Hospital Universitario Ntra. Sra. de Candelaria de Tenerife

En el momento actual no se sabe con exactitud del porqué falla el pancreas,
responsable de la produccién de insulina. Sin embargo, se supone que existen una serie

de factores combinados entre si:

a) Factor genético.- Una predisposicion de la persona que hereda la posibilidad

de ser diabética.

b) Factor ambiental.- Especialmente las infecciones producidas por virus que

van a lesionar el pancreas.

c) Factor autoinmune.- Una agresividad del propio organismo que lesiona el

pancreas.

La auténtica causa de la Diabetes Mellitus Tipo 1 se esta estudiando en muchos
centros cientificos de nuestro pais y extranjeros y posiblemente en un futuro préximo

puedan darse respuestas mas concretas.

Hoy por hoy, el diabético no dejara de ser diabético, pero puede llegarse a
autocontrolar, permitiendo una vida lo mas normal posible, una vida de calidad con la

rutina de administrarse la insulina que le falta y regulando la dieta y el ejercicio.

En la administracion de insulina, al principio, el pancreas no fabrica a tiempo
suficiente insulina, pero las necesidades se complementaran con la administracién de
insulina en inyeccion. Poco después, el pancreas se recupera y fabrica mas cantidad y la
insulina que hay que suplementar sera cada vez menor. A esto se le llama periodo de
"luna de miel" de la diabetes del nifio. Este periodo termina a los pocos meses y las

necesidades de insulina suplementaria aumentan.

También es cierto que se ha avanzado de forma notoria en el conocimiento de los
mecanismos causantes de la destruccion de la célula beta pancreatica, existe unanimidad
en sefialar que los agentes ambientales son los que inician una respuesta inmune
selectivamente dirigida a dichas células de los islotes pancreaticos. Dicho proceso se

produce con mayor frecuencia en individuos que heredan unos genes de los antigenos
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leucocitarios humanos (HLA), conocidos también como genes del Complejo Principal de
Histocompatibilidad (CPH). Este proceso autoinmunitario se inicia meses o afios antes de
la manifestacion clasica de la enfermedad (poliuria, polidipsia, pérdida de peso). El
reconocimiento de esta fase preclinica tiene implicaciones trascendentales de ahi que los
principales grupos de trabajo investiguen sobre las técnicas y métodos mas adecuados
para detectar a los individuos susceptibles con la finalidad de instaurar tratamiento para
prevenir el déficit de insulina y el sindrome clinico. Las comunicaciones cientificas
actuales revisadas en revistas de investigacidon, hacen pensar que la prevenciéon y

curacién de la Diabetes Mellitus Tipo 1, sea un proyecto realista.

1.3.- Aspectos biomédicos de la Diabetes Mellitus.

Tanto la prevalencia (porcentaje de la poblacién afectada) como la incidencia
(numero de casos nuevos por afio) sélo pueden calcularse por aproximaciéon, debido a la
falta de un método especifico para identificacion del individuo con diabetes. Sin embargo,
resulta claro que la diabetes constituye una de las enfermedades crénicas mas comunes

y que llega a afectar al 1,5% de la poblacién total.

La incidencia de diagnéstico de diabetes es aproximadamente diez veces superior
en las personas cuya edad excede los 45 afios y en las mujeres resulta aproximadamente
de un 25% mayor que los varones. Un historial familiar positivo incrementa dicha
frecuencia de 2-4 veces, lo cual s6lo puede valorarse a partir de los datos obtenidos del
numero anual de casos recién diagnosticados, ya que se carece de informacion sobre la
verdadera aparicion de casos nuevos de enfermedad. Incluso en este caso, los datos son
escasos aunque se han calculado en un 5-10% del numero total por ano, lo que

representa unos 200.000 casos nuevos por ano en los Estados Unidos.

Como se indico, la Diabetes Mellitus es una enfermedad universal que afecta a
todas las etnias y poblaciones, asi como a todos los continentes. Su frecuencia mundial
(prevalencia) oscila del 2 al 3% de la poblaciéon occidental. Aumenta con la edad, de
forma que en los nifios-as es so6lo de un 0,2-0,3%, en adultos 6% y en la tercera edad
sube a 16%. Es una enfermedad algo mas frecuente en mujeres y es menor en las

poblaciones delgadas que en las obesas. Su frecuencia mayor corresponde a los indios
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pima norteamericanos (42-50%) y a los naurues de Polinesia; siendo también muy alta en

Finlandia.

Se admite que para una prevalencia determinada de diabetes conocida en una
poblacion, existe otra similar o dos veces mayor, con diabetes desconocida. Asi en
Espafia la prevalencia de diabetes conocida es del 1%. Segun ello, para Espafia, con una
poblacion de 40 millones de habitantes habria de 244.000 a 400.000 diabéticos

conocidos.

Por otra parte, la OMS (1981) estimdé un minimo mundial de 30 millones de
diabéticos. En Estados Unidos la diabetes ocupa el cuarto lugar entre las causas de
muerte; esa y otras razones hace que la diabetes repercuta sobre la sociedad con una
importante carga econdémica (superior a dos billones de délares en Estados Unidos,
1974).

Hoy dia los estudios epidemiolégicos se aplican de forma separada a cada tipo de
diabetes. En los nifios la diabetes es casi siempre de Tipo 1 - Insulino Dependiente y la
incidencia (numero de casos nuevos por afo y 100.000 habitantes) varia entre las
distintas poblaciones, desde un 1,7/100.000 en Japén a 29,5 en Finlandia; en Madrid es
del 11,3/100.000 (Serranos y cols., 1990).

El Centro de datos de Incidencia de la Diabetes (DiaMond, 2000), perteneciente a
la Organizacion Mundial de la Salud, ha publicado un trabajo en la revista Diabetes Care,
en el que se analiza la incidencia de la Diabetes Tipo 1 en nifios menores de 14 afos. La
incidencia, medida por 100.000 habitantes y afio, ha sido estimada en un periodo de 4
afios (periodo 1990-1994).

El numero total de nifios menores de 14 afios en los 50 paises incluidos por el
grupo DiaMond, es de 75,1 millones. El numero de nifos de esa misma edad que en el
periodo 1990-1994 ha sido diagnosticada de Diabetes Tipo 1, es de 19.164.

En el estudio se ha puesto de manifiesto una gran variabilidad en la incidencia

entre distintos paises, incluso pertenecientes al mismo grupo étnico y con proximidad

geograéfica.
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En la Tabla 2 siguiente puede observarse la incidencia de la Diabetes Mellitus en el
mundo para el caso de la infancia y se incluyen los datos de tasas de incidencia
(pacientes/100.000 habitantes/afio) de algunos paises (*). Los datos equivalen a la media

de varias regiones del pais.

4 (ahos) Q (afos) 4+2 (ahos)
PAIS
0-4 5-9 10-14 0-4 5-9 10-14 0-4 5-9 10-14
Alemania 6.7 10.5 15.8 7.6 11.6 13.5 7.1 111 14.7
| Argentina* 24 21 20.6 2 10.7 4.3 22 6.3 12.5
Australia 8.1 12.3 18.9 10.1 16.8 20.8 9.1 14.5 19.8
Austria 5.9 11.4 121 4.7 9.8 13.3 5.3 10.6 12.7
Bélgica 6.3 10.2 15.3 6.6 12.9 19.1 6.4 11.5 17.2
Brasil 4.1 6.9 9.8 5.6 8.5 13 4.8 7.7 11.4
Chile 1.5 3.1 4.1 1.4 1.3 5 1.5 22 4.6
Colombia 3 3.9 7.3 2 2.8 3.9 25 3.3 5.6
Cuba 1.1 2.9 35 1.9 3.8 4.5 1.5 3.3 4
Dinamarca 8.6 16.5 24.2 6.4 14.9 22.2 7.5 15.7 23.3
Espaiia 5.6 12.8 18.9 5 13.5 19.2 5.3 13.1 19
Estados Unidos* 71 141 22.5 7.2 15.5 224 71 14.8 22.5
Finlandia 28.5 40.6 41.8 30.7 40.3 37.1 29.6 40.5 39.6
Francia 4.6 9.9 11.6 4.8 8.7 11.4 4.7 9.3 11.5
Grecia 6.6 8.3 15.7 7 9.6 10.8 6.8 8.9 13.3
Holanda 9.3 12.3 171 9.7 15 14.8 9.5 13.6 15.9
Israel 24 5.6 8.4 2.5 7.8 9.5 2.5 6.7 8.9
Italia 32.6 48.3 49.9 25.7 241 28.6 29.2 41.4 39.6
Luxemburgo 9.5 10.4 10 8.3 11 11.3 8.9 10.7 14.7
México - - - - - - 0.5 2 21
Noruega 14.3 23 29.8 10.9 20.9 28.6 12.3 22 29.2
Paraguay 0.7 0.6 1.8 0.5 1 0.8 0.6 0.8 1.3
Peru 0.1 0 0.4 0.4 0.7 0.6 0.3 0.4 0.5
Portugal* 7.7 13.3 16.5 7.8 19.3 171 7.7 16.2 16.8
Puerto Rico 121 16.6 19.8 9.8 21.9 24.2 11 19.2 22
Republica Dominicana 0 8.2 13.5 0 0 14.6 0 4 14.1
Suecia 19.6 28.9 35.7 174 31.8 315 18.5 30.3 337
Uruguay 0 3.6 21.2 2 14.8 7.9 1 9.1 14.7
Venezuela 0.1 0.2 0 0.1 0.2 0.2 0.1 0.2 0.1

Tabla 2. Incidencia mundial de la Diabetes Tipo 1 en la infancia (0-14 afios), pacientes/100.000
habitantes/afo, periodo (1990-1994). DiaMond, 2000.

De acuerdo con las conclusiones del estudio, la incidencia de la Diabetes Tipo 1 ha
aumentado en todo el mundo, y este aumento es particularmente alto en los paises con

baja incidencia.
El patron global no se ha modificado sustancialmente respecto a otros trabajos

previos realizados en la década de los setenta y ochenta. El gradiente de polar-ecuatorial

asumido previamente en la incidencia de esta enfermedad, no parece tan fuerte como se
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estimaba. Existen tasas muy altas en Finlandia y Cerdefa, separadas por unos 3.000 km.

y con factores ambientales diferentes y un perfil genético distinto.

1.4.- Aspectos psicoeducativos y sociales de la Diabetes Mellitus.

La interaccion de la Diabetes Mellitus con la personalidad de un individuo y su
situacion de vida puede ser dividida artificialmente, por ejemplo, en infancia,

adolescencia y adultez.

La apariciéon de la diabetes en la vida del nifio, adolescente, o adulto va a repercutir

variablemente en su psiquismo de acuerdo, fundamentalmente, con la edad.

En la primera infancia apenas se da cuenta y vive su enfermedad de manera
"pasiva". La sobreproteccion de los padres se observa también con frecuencia. Cuando el
nino es menor de diez afios, pese al "shock" inicial y a las protestas derivadas del
"pinchazo" de insulina, restricciones dietéticas, etcétera; la diabetes va generalmente a
aceptarse y asumirse adecuadamente. Es comun en la segunda infancia, los
incumplimientos reiterados de las normas dietéticas y la administracion de insulina no es

siempre bien aceptada.
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En la Tabla 3 siguiente se pueden ver las distintas etapas evolutivas y el modo de

responder los enfermos en cada una de ellas.

Etapas Evolutivas

Modo de responder los enfermos

0 a 14, afnos

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

- Los padres subordinan sus necesidades a las del hijo.

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

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

14 @ 3 afios

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

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

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

- Miedos del nifio a ambientes extrafios (hospital), por ello, los nifios se ponen
extremadamente ansiosos.

3 a6 anos

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

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

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

Ninos en edad escolar

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

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

Ninos de nivel intermedio

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

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

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

Pubertad

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

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

- No son suficiente maduros para asumir la responsabilidad total.

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

Tabla 3. Etapas evolutivas y modo de responder los enfermos con Diabetes Mellitus.
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No hay duda de que la estabilidad emocional en el hogar donde los padres toman
una vision realista del déficit de su hijo es garantia para un control diabético estable y un
nifo que no hace uso de su enfermedad para conseguir sus propésitos. La sobre-
ansiedad o rechazo son las mas comunes inadaptaciones aunque en algunos casos

individuales se da la mezcla de las dos.

Mayor problema implica la adaptacién del adolescente con una diabetes
preexistente y sobre todo cuando ésta surge en tal época de su vida. Dado que la
adolescencia es un tiempo de movimiento de desarrollo complejo que incluye la continua
resolucion de asuntos personales y psicosexuales de la infancia, como también los

papeles sociales evolucionados y los cambios fisicos de la pubertad.

Un impacto importante de estos cambios es la capacidad, realzada en la
adolescencia, para el pensamiento abstracto (Piaget, 1969), asi como el aumento del

conocimiento propio y la autoevaluacion.

En consecuencia, el autoconcepto ha sido utilizado por algunos investigadores
como una ventana valiosa para comprender los procesos del desarrollo durante esta
etapa de la vida (Duske y Flaherty, 1981).

Por otra parte, el mayor estrés producido por ejemplo, por la separacion de los
padres o por enfermedad crénica y la baja autoestima consecuente, puede
proporcionarnos una perspectiva valiosa para entender el éxito y el fracaso en las

habilidades individuales.

Muchos adolescentes, en un momento u otro, falsifican o se niegan a hacer las
pruebas de orina, comen lo que no deben, rompen las jeringas para no inyectarse, se
olvidan de las consultas, pelean con sus padres o médicos y se hacen solitarios retraidos
o socialmente inadaptados. Pueden presentar diversas reacciones de hostilidad, rebeldia,

conductas negativas, actitudes y reacciones provocativas.

Otra conducta puede ser la ausencia o absentismo de la escuela. En este caso es

el profesional de la educacion quien debe asegurarse de la severidad del problema y
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decidir si demanda intervencion. Si cree que es una razon psicologica las faltas a la
escuela, debe diagnosticar el trastorno psicolégico e implementar un tratamiento. Las tres
causas psicolégicas mas comunes son la ansiedad de separacion, los episodios
represivos y los desérdenes de adaptacion con trastornos de conducta (Schultz, 1982).
Estas conductas usualmente son mas bien enojosas que peligrosas pues desaparecen al

madurar el adolescente.

En la adolescencia, se incrementa la madurez cognitiva. También destaca el deseo
de independencia que el médico puede usar de modo constructivo. Muchos adolescentes
estan bastante interesados en la diabetes y las vias por las cuales pueden dirigir su
enfermedad ellos mismos. Es un momento para ensefiar habilidades mas complejas para
su autocontrol. Esto le da un sentimiento de independencia y le permite mayor flexibilidad

en su vida diaria.

Los problemas emocionales de las personas que tienen diabetes de adulto tienden
a ser menos dramaticos ya que muchos han desarrollado estrategias de reaccién a la
frustracion y la ira. Sin embargo, muchos adultos Insulino Dependientes tendran
problemas emocionales relacionados con la enfermedad o con sus complicaciones:

ceguera, impotencia, etcétera.

Parece logico que los nifios con Diabetes Mellitus presenten un problema afadido
para el médico. Ellos no pueden ser tratados como adultos porque sus niveles de
entendimiento y capacidad de aprendizaje son bastante diferentes a los de un adulto.
Ademas sabemos que sus habilidades cognitivas parecen cambiar y llegar a ser mas
sofisticadas en los diferentes estadios de acuerdo con el incremento de la edad. Asi a los
seis afos los nifios tienen mas limitaciones cognitivas funcionales que a los diez, y éstos,

en verdad, no estan tan capacitados cognitivamente como los de trece.

Piaget (1970) sugirié que los jévenes crecen y desarrollan siguiendo unos estadios:
sensoriomotor (0 a 18 meses); preoperacional (18 meses a 7 afios); operaciones
concretas (7 a 12 afios) y operaciones formales (12 afos en adelante). En el periodo
preoperacional tiene el lenguaje y puede tratar objetos en un sentido simbdlico. Sin
embargo, tiene dificultades para tomar el punto de vista de otros chicos y adultos y no es

capaz de entender conceptos o reglas. La habilidad para usar las reglas, categorizar
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objetos en clase, ordenar objetos con una dimension de cantidad (por ejemplo, peso o
medida), usar relacién de términos (por ejemplo: el mas pequefio, el mas oscuro), y
entender constantes (por ejemplo, liquido y solido, puede cambiar en forma sin cambiar

sus volumenes o0 masas) ocurre durante el periodo de operaciones concretas.

Sin embargo, no es hasta el estadio de operaciones formales que los jévenes
desarrollan la capacidad de considerar multiples soluciones a un problema e interesarse
por el futuro. Y por primera vez, en la adolescencia es donde empieza a pensar acerca de
si mismo, su papel en la vida, su futuro, y la validez de sus propias creencias y las

creencias de los otros en torno a él.

Los niveles de desarrollo cognitivo del joven parecen ser un importante
determinante de lo que un paciente puede estar esperando aprender sobre la direccidén de
su diabetes. Ciertos estudios empiricos sugieren que algunas tareas en la direccién
diabética parecen ser mas efectivas ensefiadas a cierta edad (Gilbert y cols, 1982;
Harkavy y cols, 1983). Por ejemplo, jovenes en el estadio de operaciones concretas (7 a
12 afos) parecen ser capaces de administrarse insulina, mientras que los nifios de seis

afios 0 mas jovenes realizan pobremente esta tarea.

El analisis del estado de coma requiere mas habilidades cognitivas.
Consecuentemente, podria ser mejor esperar hasta el estadio de operaciones formales
antes de que le sea dado al joven completa responsabilidad para esta tarea. Puesto que
la adolescencia es un momento para ensefiar resoluciéon de problemas en relacion con la
diabetes y empezar a dedicarse en lo concerniente al desarrollo del joven para el futuro

(Johnson y Rosenbloom, 1982; Harkavy y cols, 1983).

El nivel de desarrollo cognitivo del nifio es también una variable de diferencias
individuales que merece mayor atencién. Otra es la habilidad del joven para entender y

detectar los sintomas indicadores de estados variados de glucemia.
Generalmente, a los pacientes se les ensefian sintomas "clasicos" indicadores de

las condiciones de hipo e hiperglucemia. Un estudio sobre este tema indicé que mientras

los jévenes se daban cuenta de cuando sus niveles de glucosa eran altos o bajos por
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cdmo se sentian, muchas veces no podian seleccionar sintomas "clasicos" como la base

de esta decision (Eastman y cols, 1983).

Una posible explicacion es que los diferentes pacientes experimentan diferentes
sintomas con una hipo e hiperglucemia. Esta hipotesis fue probada con 26 adolescentes
con Diabetes Mellitus. Cuando los datos de cada paciente fueron analizados
separadamente, 24 de 26 tuvieron uno o mas sintomas predictores de los niveles de
glucosa. Diferentes pacientes experimentaron diferentes sintomas; la mayoria de los
sintomas "clasicos" no lo eran, en realidad, fueron experimentados por una minoria de
pacientes (Freund y cols, 1984). Este estudio realza las respuestas individuales de este
particular aspecto de su enfermedad y la utilidad de los andlisis inter-intra sujeto para
entender las respuestas de cada paciente. Estos estudios son importantes para saber

detectar los niveles de glucosa y actuar rapida y adecuadamente.

Eiser, Patterson y Tripp (1984) se plantearon si la experiencia de la enfermedad
crénica conducia a una comprension mas o menos madura del concepto de enfermedad
entre nifos. Los resultados indicaron que los nifilos diabéticos no se diferenciaban de los
saludables en sus definiciones de salud, o su conocimiento general sobre la causa y
prevencién de la enfermedad. Destacan por su mayor conocimiento sobre lo especifico de
su enfermedad. Aunque no todas las enfermedades cronicas estan influidas por el

desarrollo cognitivo de la misma manera.

Allen y cols, (1984) observaron cdémo los nifios con diabetes aumentan el
conocimiento de su enfermedad al desarrollarse intelectualmente. Pero, el desarrollo
cognitivo también les permite darse cuenta de su propésito y limitaciones funcionales: los
que tenian un concepto mas avanzado estaban preocupados por su diabetes, quiza
porque veian a sus padres preocupados por el manejo de la enfermedad, sugiriendo la

dificultad para hablar sobre el futuro.

Hay necesidad de que los médicos y los padres integren el apoyo emocional en la
educacion y direccion de esta enfermedad porque, si bien el conocimiento puede ser una
condicidbn necesaria para un adecuado cuidado de la salud, éste no es condicidon

suficiente: el paciente puede saber lo que tiene que hacer, pero no como hacerlo.
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Hay pocos estudios que examinen la relacion entre conocimiento y control
diabético. Etzwiler y Robb (1972), es uno de los pocos que ha prestado atencién al control
diabético asociado con el perfeccionamiento del conocimiento en estos nifios y padres.
Mientras que los pacientes y los padres aprendian mas, el control diabético no mejoré en

el transcurso de los tres meses de investigacion.

El papel de los factores psicolédgicos en la diabetes ha sido reconocido desde hace
mucho tiempo. En el siglo XVII, Willis (1674) afirmé que el desorden era "tristeza
prolongada". Doscientos afios mas tarde, Maudsley (1899) comenté la importancia de la

ansiedad como una correlacion del desarrollo de la diabetes.

Dunbar y cols, (1936) creia que el paciente con diabetes tenia ciertas
caracteristicas de personalidad que le diferenciaban de otros grupos de enfermedades.
Estas incluian conflictos de dependencia - independencia, pobre ajuste sexual, ansiedad,

depresion e indicios paranoicos.

Las investigaciones pasadas enfatizan los estudios de las variables individuales
(por ejemplo, personalidad) y la comparacién de grupos de enfermedades con controles
saludables. Junto a estos estudios surgen nuevas perspectivas. Los investigadores se
interesan mas por la relevancia de las variables psicolégicas de la salud y adaptacién

dentro de una poblacion enferma.

Se da mayor reconocimiento al hecho de que las personas responden a la diabetes
de manera muy diferente. Como dice Polaino y Gil (1990) frente a la enfermedad cada
persona reacciona de una forma muy personal y, por tanto, muy diferentes de unos a
otros. De este modo podriamos afirmar que la enfermedad se personalice, es decir, que
el enfermo personifica su dolor y reacciona ante él en un modo analogo a como

posteriormente acabara por poseerlo.

Algunas personas responden bastante bien mientras que otras estan
constantemente enfermas y con numerosos problemas de adaptacion, ya que el buen
control de la diabetes se cree que previene o disminuye las complicaciones severas a lo
largo de la vida (Cahill y cols, 1976).
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En investigaciones con adolescentes diabéticos han encontrado diferencias entre
diabéticos y el grupo control con el inventario de depresion de Beck y con el test de
Loevinger's de completar frases para el desarrollo del ego y el cuestionario de
Coopersonith’s para autoestima. En los diabéticos se observé altos niveles de depresion

y mas bajos niveles de autoestima que el grupo control (Sullivan, 1979).

Jacobson, Hauser, Powers y Noam (1984) realizaron las mismas pruebas a tres
grupos de joévenes adolescentes: pacientes diabéticos, psiquiatricos no psicoticos y a un
grupo de estudiantes. En este estudio observaron que los bajos niveles de desarrollo del
ego estaban asociados con bajos niveles de autoestima global y dominio especifico en los
sujetos en los tres grupos. Los niveles de depresidn y autoestima de los diabéticos no
eran significativamente diferentes al grupo de los estudiantes. Mientras que los pacientes

psiquiatricos tuvieron niveles de autoestima mas bajo que los otros grupos.

Segun los estudios de Martinez, Lastra y Luzuriaga (2001), en un estudio sobre las
caracteristicas psicosociales de los nifios y adolescentes con Diabetes Mellitus Tipo 1,
llegan a la conclusion de que los nifios y adolescentes con diabetes muestran un ajuste
psicosocial adecuado y no presentan mayores grados de ansiedad o depresion por sufrir

la enfermedad, aunque si una peor autoestima.

Steinhausen (1981), estudi6 la personalidad en tres grupos de nifios y adolescentes
con enfermedades croénicas, con minusvalias fisicas comparados con un grupo de control
sano. Los resultados indican la falta de integracién emocional al ambiente sin conflictos de
los minusvalidos fisicos y tendencia a la introversién. Por otro lado, el patron de
personalidad de los hemofilicos y los diabéticos no se diferencian del grupo control. Los
hemofilicos presentan extroversién mas baja y neuroticismo mas alto comparados con los
minusvalidos fisicos, medios y severos. En los diabéticos, la introversion favorece mas el
buen control clinico por su mayor condicionabilidad, segun la teoria de Eysenck (1968),

que la extroversion que tiende a un mayor riesgo por un control pobre.
La investigacion de Gross y cols (1985) compara diabéticos y no diabéticos en

medidas de autoconcepto, locus de control y locus de control de salud. Una medida

metabdlica de control diabético a largo plazo también se obtuvo sobre los nifios con
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diabetes. El analisis de los datos reveld que el control metabdlico no estaba relacionado a
ninguna medida con la personalidad en la muestra diabética. Tanto éstos como los sanos
no eran diferentes en medidas de locus de control y autoconcepto. Pero los diabéticos
presentaron un locus de control de salud significativamente mas interno que el grupo
control. En este estudio no se observo relacion entre el control diabético a largo plazo y
las medidas de los dos locus de control. El concepto de si mismo y el locus de control no
son factores principales en el control metabdlico en jévenes con diabetes. Mientras
algunos de ellos pueden tener dificultades de adaptacién emocional, los resultados no son
mas alto que los del grupo no diabético. Ademas, segun este autor, tener dificultades en

adaptacion no es indicativo de problemas de control metabdlico para jovenes diabéticos.

Autores como Kozak, Peterson y Schnatz, (1982); Ellenberg, y cols, Shade y cols,
(1983); o Polaino y Gil, (1990), consideran que nada de particular tiene que tras los
progresos cientificos y clinicos, muchos diabéticos puedan realizar una vida del todo
normal y apenas diferenciable, por lo que no se puede hablar de que exista una

personalidad diabética especifica.

A partir de 1984 las investigaciones psicologicas parecen estar caracterizadas por
un movimiento que se aleja de las variables psicolégicas muy generales (p.e.: la
personalidad del paciente), que tienen una relacién no muy clara con la enfermedad del
paciente, y una tendencia hacia variables especificas (por ejemplo, condescendencia o
adherencia) que se deben relacionar al estado de salud del paciente de manera directa y

especifica.

El estrés emocional afecta directamente al metabolismo. La liberacién de adrenalina
por los estimulos estresores aumenta la liberacion de glucosa por el higado y los
musculos y acelera el catabolismo de las grasas. Esta reaccion en si mismo no es nociva
pero en el diabético puede desajustar su precario equilibrio metabdlico y/o equilibrio

emocional cuando el estrés es prolongado (Tanow y cols, 1981 y Polaino y Gil, 1990).
Dunn y cols, (1981) sugirieron que la incidencia de los trastornos emocionales con

diabéticos no es mas alto de lo que se puede esperar de cualquier enfermedad croénica, o

hasta una poblacién general.
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Allen y cols, (1983), realizaron un trabajo basado en la entrevista de 34 nifios de 8
a 17 afios con Diabetes Mellitus y sus padres. Las respuestas sobre la responsabilidad para
el manejo de la enfermedad fueron comparadas unas con otras y con la evaluacion
independiente del personal médico, de los padres y las estrategias de los hijos, la
evaluaciéon de personal de la obediencia del régimen, los indices bioquimicos de control
metabdlico y la estimacién de los padres del control metabdlico. Los resultados indicaron
que los padres y los nifios presentaban significaciéon particular a la inyeccién de insulina
como indicador de la independencia del nifio en el manejo de la diabetes. El cuidado de
las dietas era una fuente frecuente de conflictos entre padres y nifios relacionados con las
estrategias. La edad de desarrollo de la diabetes era un factor en la adaptacion al
régimen. La opinibn de los padres del control metabdlico era diferente de los

profesionales.

Fitzgerald (1975) comenta que los padres de los diabéticos necesitan guia y apoyo
de como dirigir la enfermedad, cdmo gradualmente cambiar la sobreresponsabilidad por
el control y como acabar con su propia culpabilidad, negativismo y sentimientos de

insuficiencia.

El médico y el equipo diabetolégico debe preparar a la familia y al paciente, ante los
efectos emocionales estresantes derivados de una crisis tratando de minimizar las
consecuencias fisicas o emocionales y ofreciendo alternativas que establezcan nuevas

bases desde las que afrontar esas consecuencias.

La intervencion psicopedagogica en la diabetes infantil resulta un proceso abierto e
inacabado, en el que continuamente hay que buscar la readaptacién del paciente. Con la
llegada de cada nueva crisis han de ponerse en marcha nuevos principios de intervencion

comportamental. Aunque lo mas conveniente es prevenirla (Polaino y Gil, 1990).

Hiltmann y Liking, (1966); Jochmus, (1971); Kubany y cols, (1956); Manciaux y
cols, (1967), observaron que el desarrollo intelectual de los nifios y adolescentes con
diabetes mellitus es normal. Las determinaciones del cociente intelectual (Cl) muestran

valores dentro de los limites de la normalidad, alguna vez con preponderancia de las

109



Tesis Doctoral

Evaluacién de la Calidad de Vida en los Pacientes con Diabetes Mellitus Tipo 1:

El caso del Hospital Universitario Ntra. Sra. de Candelaria de Tenerife

habilidades verbales sobre las practicas, lo que puede deberse a una sobreprotecciéon de

los nifios diabéticos por su familia.

McCarthy y cols, (2002), en un estudio de los efectos de la diabetes sobre el
aprendizaje en los nifios, observaron que los rendimientos académicos eran tan buenos
como los de sus hermanos, que comparten el ambiente familiar y el factor genético. Los
resultados obtenidos con respecto al grupo control formado por los compafieros de clase,
ponen de manifiesto la ausencia de diferencia en los rendimientos académicos de ambos
grupos. Sélo encontraron algunas diferencias estadisticamente significativas en algunos
aspectos concretos a favor de los nifios con diabetes, aunque clinicamente no son
significativas. Esa ausencia de cualquier diferencia significativa entre los nifios con
diabetes y sus hermanos o comparieros de clase, indican que las posibilidades de éxito a

largo plazo, son similares en cada uno de ellos.

Los nifios con la enfermedad si mostraron una significativa diferencia en falta de
asistencia a la escuela comparado con sus hermanos. Esas diferencias podrian estar
asociadas con problemas especificos de la diabetes, aunque no parecen tener

repercusion a largo plazo en el rendimiento de esos nifos.

De acuerdo con las conclusiones del estudio, las diferencias cognitivas que han
sido observadas ocasionalmente en nifios con diabetes no pueden ser atribuidas a los
efectos de la enfermedad. Las pequefas alteraciones neurocognitivas que han sido
documentadas en algunos nifios con diabetes a determinadas edades, no necesariamente

van a producir efectos negativos sobre los rendimientos académicos a largo plazo.

110



La Diabetes Mellitus Tipo 1: Conceptualizacion y repercusiones médicas, psicoeducativas y sociales

Algunas personas conocidas por su repercusiéon en el ambito deportivo, cultural o

social y que tienen esta enfermedad, presentan testimonios de especial relevancia, que

resumimos en la Tabla 4 siguiente:

temporada como  jugador
profesional de fatbol
americano; en septiembre de
1999 Jay firmé un contrato de
un afio con Cincinnati para
ayudar a mejorar la linea
ofensiva de Bengals®. Jay
habia jugado en Indianapolis
durante tres afios. Tiene
diabetes desde los 12 afios de
edad.

Persona Conocida por... Testimonio
Jay
Leeuwenburg - Actualmente en su octava “Presto atencién a lo que me dice mi cuerpo. Hago muchos

controles de glucosa en sangre. En los dias de partido puedo llegar a
hacer 20 0 30 analisis. Lo controlo cada 15 minutos durante las dos
horas anteriores a un partido, y de ese modo puedo hacerme un
cuadro mental de lo que esta sucediendo con mi glucosa en sangre.
Nunca he sido hospitalizado o he tenido una emergencia en el campo
de juego en mis 14 afios como jugador de futbol, y me siento realmente
afortunado, pero es cierto que he trabajado muy duro para que esto
suceda. Siempre cuento con un medidor de glucosa a mano en el
campo y una bebida para deportistas”.

“Mi consejo para las personas con diabetes es siempre el mismo.
Es mi lema. Uno debe controlar la diabetes y no permitir que la
diabetes lo controle a uno. Tanta gente siente "'no puedo hacer esto, no
haré esto, no deberia hacer esto’. Puede hacerse todo lo que se
desee, en la medida que uno maneje su glucosa en sangre. La
diabetes no deberia impedirnos hacer nada”.

Bret Michaels

- Es un cantante del grupo
de rock Poison®. Tiene
diabetes desde los 6 afios.

- Hoy dia dice:

“Acepto tener diabetes. Ademas trato de vivir mi vida con la mayor
normalidad posible. Es como cualquier otra cosa que se acepta; uno
debe conocer las reglas. Obviamente, en ocasiones uno las rompe,
pero necesita conocerlas antes de poder romperlas”.

“Debo conocer con precision mi nivel de glucosa sanguinea dado
que mi horario de trabajo es muy irregular”.

- Esto lo quiere decir a un adolescente que acaba de recibir el
mensaje de que tiene diabetes:

“Es dificil. Ya has vivido parte de tu vida y de repente te ves
golpeado por esta enfermedad. Esta bien, siéntate, llora, golpea la
puerta, rompe una ventana o has un boquete en la pared; lo que sea
necesario para que ese dia termine. Después, date cuenta de que
tienes diabetes y comienza a cuidarte”.

- Para la gente joven recomienda una vida sin ansiedad:

“Alguna gente joven con diabetes que conozco tiene mucho miedo.
Quiero decirles que no hay nada de malo en tener miedo, pero no se
puede vivir la vida con este sentimiento. Uno no puede simplemente
decir "auxilio tengo diabetes y no puedo hacer nada. Quiero que a los
nifios se les ensefie cdmo estar preparados en lugar de asustarlos”.

“Es asi: sal y apodérate de la vida y hazlo lo mejor que puedas.
Simplemente cuidate y estate siempre preparado, donde quiera que
vayas, hagas lo que hagas, en reuniones o donde sea. Asegurate de
que tus amigos sepan que tienes diabetes, diles los sintomas que
necesitan conocer y lo que tienen que hacer exactamente si no te ves
bien o actias de manera normal. Recuerda que eres valioso para ti
mismo. Si son de la clase de personas a las que no puedes decirles
que tienes diabetes o son de los que no te ayudaran, entonces no son
tus amigos”.

“Siempre llevo dextrosa conmigo. No importa donde esté; me
cercioro de que alguien sepa la forma de ayudarme si tengo una
reaccion hipoglucémica”.

“Por ultimo, mi opinién es que la gente joven con diabetes debe
continuar haciendo lo que todos los adolescentes hacen: montar en
monopatin o bicicleta, jugar al baloncesto, o lo que quieran”.

s Mettenburg J. Role Models: Jay Leewenburg, Muscle Man. Countdown For Kids Winter 1997.
® Mazur M. Rock star Bret Michaels is in love with ... life, music and his health. Diabetes (Swed. Diab. Ass.) 1990; 1:10-3.
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Gary Mabbut

- Era un jugador profesional
de fatbol y fue capitan del
Tottenham  Hotspurs. Jugo
muchos encuentros
internacionales con Inglaterra.
Contrajo la diabetes cuando
tenia 17 afios y medio”.

- El médico dio a sus padres el siguiente consejo:

“Permitan que el muchacho establezca un régimen adecuado,
permitanle continuar su vida anterior y veremos que pasa”. Y las cosas
fueron muy bien. Gary se administra 4 inyecciones al dia.

“Un dia de partido comienza con una prueba de glucosa en sangre,
la inyeccion de insulina y después el desayuno. Ahora he aprendido al
detalle la informacion que las pruebas proporcionan, y a partir de ellas
decido lo que puedo tomar durante la comida. Antes del calentamiento
realizo otra prueba para conocer la cantidad de bebida para deportistas
que necesito antes de la primera mitad de partido. EI mismo
procedimiento tiene lugar en el descanso, antes de la segunda mitad.
Si al partido se le afiade una proérroga es suficiente con que tome
algunas tabletas de dextrosa. Siguiendo este esquema estoy seguro
que nada pasara”.

- Al dar este consejo a la gente joven con diabetes, Gary es franco y
directo:

“Vive como siempre pero mantente alerta con la insulina y el horario
de las comidas. No permitas que la enfermedad te controle. Por el
contrario, ten control sobre ella con ayuda de un horario regular. No
importa si se trata de deporte, estudio o trabajo, tienes las mismas
oportunidades que las demas personas sin diabetes. Eres responsable
de tus propias posibilidades”.

Nicole Jonson

- Comienza su diabetes
como la mayoria de las
personas, de forma
inesperada y sin contar con
ninguna informacién. En 1993,
con 19 afios de edad, tanto
ella como su familia sufrieron
un gran golpe cuando se le
diagnostico la diabetes®. En
lugar de rendirse ante la
enfermedad, hizo caso omiso
de todas las advertencias que
pudieran interferir con
conseguir todo lo que ella
sofiaba y con el logro de sus
objetivos. Sabia que ignorar
su diabetes no era opcion
valida. En cambio, se propuso
aprender todo lo posible
acerca de la enfermedad y de
como manejarla de forma
efectiva. Rapidamente, Nicole
se embarc6 en un tratamiento
intensivo que le exigia
administrarse 5 inyecciones al
dia. Después de varios afios
de dedicacién, no habia
logrado establecer el buen
control que ella sabia que
necesitaba. Su vida era una
verdadera “montafia rusa” de
glucosa. Entonces decidid
probar con el tratamiento con
bomba de infusién de insulina.
Fue Miss América 1999.

“Gané una sensacion de libertad que creia perdida para siempre” —
fue su observacion.

“El primer dia con la bomba lloré hasta que me quedé dormida, por
lo asustada que estaba, pero quiero que los nifios sepan que no deben
preocuparse porque todo va a salir bien®. Pero no sera perfecto, y no
va a resolver todos los problemas; implica un gran trabajo y mucho
compromiso personal”.

Ganar la corona de Miss América en 1999 no era un objetivo en si
mismo para Nicole. Ella se tom6 el prestigio de ese honor como un
medio para lograr su objetivo mayor, que era poder dirigirse a la gente
para generar una mayor conciencia sobre la diabetes, sus sintomas y
consecuencias:

“Usaré mi voz para representar las necesidades de todas las
personas que viven con la diabetes, especialmente los nifios y sus
familias que trabajan incansablemente para garantizar su cuidado”.

“Con respecto a los joévenes, trato de darles esperanza y una nueva
perspectiva, un nuevo contrato de vida, porque cuando uno tiene
diabetes puede tener una mala actitud, y practicamente ser vencido por
la enfermedad y no queremos que eso suceda. Deseamos que se
entienda que al margen de las circunstancias de la vida, uno puede
lograr lo que quiera. De lo que se trata es de tener buen control, y si se
consigue, puede cumplir sus suefios. Por otro lado uno no necesita ser
perfecto. Nadie es perfecto o tiene un nivel de glucosa en sangre
perfecto todos los dias, o sea que no hay que desanimarse por eso.
Simplemente se trata de esforzarse tanto como sea posible”.

Michelle
McGann

- Ha estado conmoviendo a
sus seguidores en el circuito
progolf para mujeres durante
11 afos™. Cuando Michelle
tenia 13 afios temia no poder

“De hecho, supe tan pronto como volvi a mi vida normal que la
diabetes no me iba a convenir en discapacitada”, dice.

- La diabetes, sin embargo, a veces te juega malas pasadas:

“Tengo altos y bajos, por supuesto. A veces la adrenalina se dispara
y es dificil saber cuanta insulina ponerse. Otras veces me doy cuenta

" Carisson O. Against all odds. Diabetes. (Swes. Diab. Ass.) 1994; 3:30-1.
8 Congress Daily New 1. New. Mexico IDF 2000.
o Mettenburg J. Role Models: Nicole Jonson, Miss América 1999. Countdown for Kids Spring, 1999.
"% Diabetes Obice 1999. Global initiatives: Famous sportspeople with diabetes.
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volver a jugar al golf
nuevamente. Como cualquier
otra nifia de esa edad no
entendia lo que significaba
haber sido diagnosticada con
algo llamado Diabetes Mellitus
Tipo 1. Luchdé contra sus
preocupaciones acerca de la
enfermedad, decidida a que
no interfiriera en su pasién por
el golf.

de que algo anda mal porque me siento cansado y mi golpe se vuelve
débil, pero cuando uno es un profesional debe seguir adelante”.

Jan Lindblad

- Es un fotégrafo Sueco
muy famoso, especializado en
naturaleza, viaj6o alrededor del
mundo.

- Con frecuencia vivié en circunstancias muy primitivas y dificiles
durante sus expediciones.

Lotta
Mossberg

- Reportera de television
que contrajo la diabetes
mientras esperaba su segundo
hijo. Dice que ahora tiene una
actitud mas humilde ante la
vida™".

“En un principio pensaba que era una supermujer” - dice ella.
Cuando otro periodista omite sus comidas en momentos de tension,
ella se administra su insulina y se toma su tiempo para comer.

“Existen ventajas y desventajas al mantener la calma durante un
momento” - dice Lotta. “Aunque me siento un poco diferente, sin lugar
a dudas me ofrece una cierta perspectiva de la situaciéon en el mundo
exterior”.

- Lotta utiliza un régimen de inyecciones multiples con 3-4 dosis de
insulina de accion rapida y una dosis al acostarse. Compara su
diabetes con haber tenido su tercer hijo que exige atencién constante.
Cuando leyé que el riesgo de complicaciones es mayor para
fumadores aparté a un lado los cigarrillos. Revisa con frecuencia su
glucosa en sangre cuando trabaja y especialmente antes de dar las
noticias. Es importante estar alerta y no sentirse debido a niveles altos
de glucosa en sangre o a una hipoglucemia.

- La situacién de vida, algo improvisada en su familia, ha cambiado.
Lotta va de compras con una lista cada semana. Hoy dia cocina toda
su comida ya que es mas simple: “se requiere disciplina para esto pero
hasta en eso soy buena”.

“En ocasiones, la gente hace comentarios por compasién, y en
otras, sin suficiente comprension. He aprendido a ignorarlos y a
preguntarme por mi diabetes. Al mismo tiempo pienso: si tan solo
supieran lo dificil que es no poder librarse de ella...”.

“Al mismo tiempo no se quiere tanta compasion. Después de todo
uno se puede sentir bastante bien, a pesar de tener diabetes”.

Per Zetterberg

- Es un jugador profesional de
futbol de Bélgica. Contrajo la
diabetes a la edad de 19 arios,
momento en el que crey6 que
su carrera habia terminado.
Actualmente su opinion es que
su condicion general es mejor
que antes de tener diabetes.
Le gusta hablar sobre su
diabetes y es un idolo vy
modelo ejemplar para muchos
adolescentes.

- Su consejo para los adolescentes con diabetes interesados en los
deportes es: “ acepta la enfermedad. No os detendra y podréis hacer
las mismas cosas que cualquiera, incluyendo los deportes de alta
competicion '?”.

- Hay muchas otras personas famosas en el mundo que se
administran insulina a causa de su diabetes. Esto incluye deportistas,
actores de cine, profesores, empresarios, etc. Todos ellos son una
prueba de que es posible vivir con diabetes y tener éxito si se tiene
algo de coraje y motivacion.

Miguel
Palomo
Nicolas

- Catalan de 24 afios, que
acaba de convertirse en el
primer diabético espafiol que
ha superado con éxito Ila
durisima prueba suprema de
los triatletas. Tuvo que
competir con 2800 atletas de
todo el mundo y permanecer
durante 13 horas  sin
descansar, cubriendo 3800

“El atleta que ha contado con la ayuda de su padre, Salvador, que
cred la Federacion Espafiola de Diabéticos, recuerda el momento mas
emotivo y entrafiable de la prueba: Fue cuando llegué a la meta y
todos los asistentes empezaron a aplaudir tras anunciarse por el
servicio de megafonia mi condicion de diabético”.

“Miguel Palomo, que padece esta enfermedad desde los 7 afios,
desea que la sociedad entienda que los diabéticos somos personas
que podemos desarrollar y realizar cualquier tipo de actividad siempre
y cuando estemos bajo control médico .

" Lindstrém L. How Superwoman became the “Practical Pig”. Diabetes 5/1991: 4-5.
"2 Eliasson E. “Disabled” makes successful professional career. Diabetes (Swes. Diab. Ass.) 6/1992: 30-1.
3 Recogido textualmente de la revista Pronto, n® 1371 correspondiente al 15 de agosto de 1998.

113




Tesis Doctoral

Evaluacién de la Calidad de Vida en los Pacientes con Diabetes Mellitus Tipo 1:

El caso del Hospital Universitario Ntra. Sra. de Candelaria de Tenerife

metros de natacion, 180
kilbmetros en bicicleta y
finalmente el popular
maraton”.
Ernest Blade
Castellet - Habria que hablarle “Me gusta especialmente escalar las grandes rutas clasicas que han

siempre de usted. No porque
sea especialmente viejo, ni
porque lo exija el protocolo,
sino por conseguir que su
diabetes no le impida
desarrollar su pasion: El
alpinismo.

- Alpinista y practicante de
deportes de montafia
(escalada de roca, escalada
en hielo, esqui de montafa,
bicicleta de montafia), esqui
alpino y parapente.

sido hitos importantes en la historia del alpinismo, y visitar lugares
remotos y desconocidos”.

“Cuando me diagnosticaron diabetes faltaba poco mas de un afio
para la expedicion UPC al Everest. Durante este afio hice vias de alta
dificultad en los Alpes (Pilar de Freney al Mont Blanc, Bonatti al Dru,
cara N de las Grandes Jorasses en verano y en invierno entre otras) y
las Dolomitas (ltalia)”.

“En 1995 ascendi hasta los 8500 metros, sin oxigeno artificial, en la
arista N del Everest, teniendo que dar la cuelta por culpa del viento.
Por ello la IDAA me otorgé el Lifescan Award for Athletic Achievement”.

“En 1997 escalé el Capitan en Yosemite (EEUU)".

“Otras ascensiones en el Himalaya son: Gulap Kangri (6000
metros), Mingli Sar (6050 metros) en 1998 y Gasherbrum II (8°35
metros) en 1999”.

“Desde ya hace afios, estoy convencido que la diabetes, con buen
control, no puede ni debe ser un obstaculo para conseguir nada que
uno se proponga”.

“Ademas, no sélo se dedica al alpinismo de alto nivel, sino que,
ademas lo hace de manera militante ™.

Tabla 4. Personas de relevancia social con Diabetes Mellitus Tipo 1.

Este Primer

investigacion,

conocer los aspectos conceptuales y del

Capitulo constituye

la primera columna tedrica de nuestra

proceso histérico de la

enfermedad que nos ocupa, la Diabetes Mellitus Tipo 1.

También nos ha permitido reflexionar sobre las dimensiones biomédicas de la

enfermedad, asi como su incidencia en nuestro contexto cercano y en el ambito mundial.

Finalmente, hemos considerado los estudios e investigaciones que desde el punto

de vista de la psicologia evolutiva, en primer lugar, y de la personalidad, en segundo, se

han desarrollado en este ambito, y aquellos otros relacionados con la educacion y las

repercusiones sociales de esta enfermedad.

" http://www.controlatudiabetes.com/diabeticos_atémicos.htm
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2.1.- Concepto de Calidad de Vida.

La Declaracion de Saint Vincent (1989) subrayd la necesidad de actualizar los
conocimientos epidemioldgicos sobre la Diabetes Mellitus al objeto de establecer
estrategias eficaces de prevencién y tratamiento, tanto para la propia enfermedad como

para sus posibles complicaciones.

Varios miembros de la ISPAD (Internacional Society for Pediatric and Adolescent

Diabetes) formularon la Declaracién de Kos (1993), en la que se proclama el deseo de:

“Promover la salud optima, el bienestar social y la calidad de vida de todos los nifios

y adolescentes con diabetes en el mundo para el afio 2000”.

En Canarias ha sido, precisamente, la politica de investigacion definida a partir de
las necesidades de informacion detectadas a lo largo del proceso de elaboracién del Plan
de Salud (1997-2001) - (Plan de Salud de Canarias - Documento 2.2.2.3), la que hoy hace
posible conocer la prevalencia de Diabetes Mellitus en cada una de las areas de salud, la
incidencia anual de Diabetes Mellitus tipo 1, su relacién con determinados factores de
riesgo, las repercusiones sobre la calidad de vida de los enfermos de diabetes y las

repercusiones econémicas para la sociedad canaria.

Con respecto a la Diabetes Mellitus tipo 1, observamos una incidencia anual de
23,2 casos nuevos por cada 100.000 habitantes en menores de 15 afios de edad durante
1995-1996; lo que situa a Canarias entre las regiones de Europa con tasas mas elevadas,

junto con Finlandia y algunas islas mediterraneas (Carrillo, 2000).

El concepto Calidad de Vida (CV) ha entrado a formar parte de muchos aspectos
de la vida de los individuos y comunidades. Es un valor que ha pasado a ser prioritario en
el discurso de muchos sectores de la sociedad, politico, comercial, social, econémico,

sanitario, entre otros.

Las definiciones mas actuales, tal como se indica mas adelante, ponen de

manifiesto criterios que afirman que la Calidad de Vida se refiere a una evaluacion
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subjetiva del individuo, con dimensiones tanto positivas como negativas, y que esta

intimamente relacionada con un contexto cultural, social y ambiental determinado.

La preocupacion por la felicidad, la satisfaccidén con las circunstancias personales y
las condiciones necesarias para un buen vivir, no son en absoluto recientes. Filésofos de
la antigua Grecia como Platdén y Aristoteles nos han hecho saber que era éste un motivo

de debate en su época.

Al margen de los acercamientos filos6ficos, contamos con décadas de investigacion
cientifica sobre calidad de vida, cuyo inicios esta a mediados del siglo pasado. Los
progresos de los ultimos afios nos van permitiendo comprender el sentido del término de
manera mas concreta y operativa y determinar como evaluarlo y cémo planificar acciones

para la mejora real en la vida de las personas.

La Calidad de Vida puede ser concebida como concepto antiguo y reciente a la vez.
Antiguo porque estuvo presente en los debates sobre bienestar, felicidad y buena vida
durante siglos. Pero es reciente porque la utilizacién del término tiene su origen en los
afios 60 a raiz del interés por el bienestar humano y por la evaluacion del cambio social

en los Estados Occidentales (Arostegi, 1998).

Moreno y Ximénez (1996) senalan que para las civilizaciones egipcia, hebrea,
griega y romana, la calidad de vida era el cuidado de la salud del sujeto, sobre todo en los
aspectos alimenticios y de higiene personal. A finales de la Edad Media pas6é a
convertirse en la preocupacién por la salud e higiene publicas y se extendié a los
derechos humanos, laborales y ciudadanos en el siglo XIX, ganando terreno en el ambito

social y politico.

Ya en el siglo XX, tras la segunda guerra mundial, el avance de la industrializacion
trajo el desarrollo econdmico y las mejoras en las condiciones generales de vida. Ello
llevo a que se identificara CV con la capacidad de acceso a bienes materiales. Es decir, la

idea del bienestar de la poblacién se reflejaba en el concepto renta per capita.

Este indice fue criticado como medida de bienestar y pas6 a cobrar relevancia el

concepto de nivel de vida a través del cual se buscaba integrar areas de necesidades de
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la poblacién que iban mas alla del aspecto material. De hecho, en 1954 las Naciones
Unidas publicaron un informe sobre la definicion y medicion del nivel de vida en el que se
incluian indicadores de salud, alimentacién, condiciones de trabajo, vivienda, tiempo libre,

seguridad, medio ambiente y educacion (Casas, 1991; Lindstrém, 1994).

Es en los afios 50 y 60 cuando cobra auge el interés por el bienestar social y su
medicion, impulsado desde las ciencias sociales y se le conocié como el movimiento de
los indicadores sociales, los cuales se caracterizaron por ser medidas objetivas y

normativas de una poblacion o grupo determinado (Arostegi, 1998).

Un poco mas adelante se comienza a cuestionar no solo el bienestar material, sino
también si el bienestar social producia realmente bienestar personal. Y asi como el
concepto de Calidad de Vida amplié su composicién integrando aspectos de bienestar

personal y social en todas sus dimensiones (Garcia, 1991; Veenhoven, 1997).

Fue ya a finales de los afios 60 y en la década de los 70 cuando el concepto de
Calidad de Vida se vinculdé a una nocién que incorporaba medidas subjetivas, es decir,
evaluaciones que incluian aspectos como los sentimientos personales de felicidad o

satisfaccion.

A partir de entonces hubo una evolucion muy significativa para el concepto de
Calidad de Vida que implicd pasar de entender el bienestar en términos objetivos a incluir
perspectiva subjetiva de satisfaccién con la vida. Este nuevo perfil le dio una entidad
propia, diferenciandolo de los indicadores sociales y acentuando la percepcién del sujeto

sobre su vida y sobre las condiciones objetivas de su existencia.

En este contexto surgen autores de gran repercusion como Andrews y Withey
(1976), Campbell (1976), Campbell, Converse y Rodgers (1976) o Flanagan (1978).

Desde los anos 80 se ha venido desarrollando una consolidacién del concepto de
Calidad de Vida. Los avances de los ultimos tiempos han conseguido incrementar la
comprension del concepto, su importancia y su uso, aunque algunos aspectos del
constructo Calidad de Vida se encuentran en su etapa infantil (Shalock y Verdugo, 2002) y

hoy siguen siendo motivo de debate.

119



Tesis Doctoral
Evaluacién de la Calidad de Vida en los Pacientes con Diabetes Mellitus Tipo 1:
El caso del Hospital Universitario Ntra. Sra. de Candelaria de Tenerife

2.2.- Planteamientos teoricos respecto al concepto de Calidad de Vida.

Calidad de vida es un concepto complejo puesto que refleja aspectos sociales e
individuales, objetivos y subjetivos y multiples ambitos como son el fisico, emocional,

educativo o laboral.

Desde diversas disciplinas se ha abordado también el concepto de Calidad de Vida.
Asi, en Medicina tuvo un importante significado en el siglo pasado debido al incremento
de enfermedades crénicas y a la posibilidad del diagnostico temprano de las mismas y su
posterior tratamiento, lo que suponia prolongar la vida de los pacientes que antes tendrian
dificultades para sobrevivir. Comenz6 a planearse la idea de no sélo la cantidad, sino la

calidad de los afios ganados a partir de las anteriores intervenciones.

Otro factor que contribuy6 a incorporar el concepto de Calidad de Vida lo realiz6 la
Organizacién Mundial de la Salud que en 1948 y 1958 realiz6 la sugerencia de ampliar el
concepto de salud y considerarla no ya la simple ausencia de enfermedad, para
entenderla como el estado de complejo bienestar fisico, psicolégico y social. De este

modo se acercaba a la idea de Calidad de Vida (Coulter, 1997; Parmenter, 1994).

Por su parte, la Psicologia asumié el concepto de Calidad de Vida y le abrié un
campo de investigacidon fundamental, el bienestar percibido. Multiples ramas de la
Psicologia como la Personalidad, Social, del Desarrollo o Cognitiva aportaron elementos
de interés en la explicacibn de vivencias de satisfaccion o insatisfaccion con las
experiencias vitales. Alguno lo llamé incluso “psicologia hedonista” (Kahneman y cols.,
1999).

Desde los planteamientos econdmicos, politicos y sociales, hablar de Calidad de
Vida ha sido muy utiles puesto que supone hablar de cambios y efectos de las politicas

sociales y de eficacia en los servicios.
En la bibliografia analizada, el término Calidad de Vida aparece solapado en

ocasiones con vocablos préximos como son el de satisfaccidén vital (Aparicio, 2000),
bienestar subjetivo (Camfield, 2003; Diener y Lucas, 1999; Schwartz y Strack, 1999);
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bienestar psicolégico (Casullo y Castro, 2000); felicidad (Tapia, Fuentes y Murguia, 2003;
Veenhoven, 1988), los cuales se vinculan con la dimensién subjetiva de Calidad de Vida.

Estos conceptos se usan a menudo como sinénimos.

Algunos autores intentan establecer un limite diferencial entre las ideas de
satisfaccién, felicidad, bienestar psicolégico y Calidad de Vida (Garcia, 1991; Oleson,
1990).

Por todo ello, consideramos que las dificultades en el estudio de la Calidad de Vida
residen en la existencia de una gran diversidad de definiciones (Cummins, 1997; Felce y
Perry, 1995; Goode, 1997; Hughes y Hwang, 1996).

Nuestro primer acercamiento al concepto de Calidad de Vida es desde el punto de

vista semantico, analizando por separado las dos palabras del término Calidad y Vida.

El Diccionario de la Lengua Espariola (2002:2499) ofrece varias acepciones de
calidad. Plantea que “es la propiedad o conjunto de propiedades inherentes a una cosa,
que permiten apreciarla como igual, mejor o peor que las restantes de su especie; y por

otro lado dice que implica en sentido absoluto buena calidad, superioridad o excelencia”.

Es decir, se nos presenta la idea de calidad indicando cualidad o atributo que hace
posible una valoracién comparativa, una caracteristica que permite hacer comparaciones
y valoraciones. Se suele usar la Calidad de Vida como contraste para determinar el nivel
de un grupo o personas en comparaciéon a otras. Segun la definicion presentada, calidad
puede implicar en si misma algo bueno, superior, tiene una connotacién positiva. Es lo

que denotamos cuando simplemente decimos que algo “es de calidad”.

Por término vida se entiende como “espacio de tiempo que transcurre desde el
nacimiento de un animal o vegetal hasta la muerte. Y el modo de vivir en lo tocante a la
fortuna o desgracia de una persona, o a las comodidades o incomodidades con que vive”
Diccionario de la Lengua Espafola (2002:13540). Destacamos que vida no soélo se refiere
a un intervalo de tiempo, sino una manera de vivir, aspectos positivos o negativos de la

experiencia.
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En este sentido el concepto de Calidad de Vida implica un continuo que, de un
extremo a otro, va de lo positivo a lo negativo, o de la satisfaccion a la insatisfaccién con

la vida.

Felce y Perry (1995, 1996) han reflejado con claridad el constructo Calidad de Vida

y la entienden constituida por tres elementos en interaccion:

1.- Las condiciones objetivas de vida, o descripcion objetiva de los individuos y sus

circunstancias.

2.- El bienestar subjetivo, definido como la satisfaccion personal con esas

condiciones y con el estilo de vida.

3.- Los valores personales y aspiraciones.

En este sentido se sefialan dos ambitos basicos del constructo y que la mayoria de
los autores indican: la dimension objetiva (condiciones de vida experimentadas por las
personas) y la dimensién subjetiva (la valoracién del individuo sobre distintos aspectos de

su existencia).

Multiples estudios destacan la importancia de la segunda dimensién (Brantley,
Huebner y Nagle, 2002; Burleigh, Farber y Guillard, 1998; Reid y Renwick, 1994).

Felce y Perry (1995, 1996) agregan un elemento que mediaria entre las condiciones

de vida y la satisfaccion percibida: los valores personales y aspiraciones.

La idea de que los valores personales determinan la Calidad de Vida percibida es
sostenida por varios investigadores (Kahneman y cols., 1999; Parmenter y Donnelly,
1997).

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) entiende la Calidad de Vida como: “/a

percepcion que tiene el individuo de su posicion en la vida en el contexto de la cultura y el

sistema de valores en el que vive, y en relacion con sus metas, expectativas e intereses”
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(Szabo, 1996: 356). La definicién nos sitia en una nocién de percepciéon subjetiva y
sistema de valores o metas, expectativas e intereses, todos ellos elementos del concepto.
Ademas la OMS incluye la idea de la influencia del contexto cultural en la percepcién del
bienestar, que lleva a Schalock y Verdugo (2002) a concebir la Calidad de Vida como un
concepto que integran lo emic (lo que esta determinado culturalmente) y lo etic (una
faceta universal), sefialando que la comprensién y aplicacién del constructo debe incluir el

estudio de los valores y asunciones transmitidos a través de la cultura.

En este sentido, Wallander y cols, (2001:574) proponen definir Calidad de Vida

como:

“La combinacion del bienestar objetivo y subjetivo en mdultiples dominios de vida
que son considerados de importancia en la propia cultura y tiempo, siempre que se

adhiera a los estandares universales de los derechos humanos”.

En este ambito destaca la idea de dominios que para Cummins (1997), tal como se
vera mas adelante son: bienestar emocional, salud, relaciones sociales y familiares,

bienestar material y trabajo o actividad productiva.

El término Calidad de Vida aparece también vinculado al de necesidades cuando
Lindstrom (1994) insiste en la capacidad para satisfacer las propias necesidades.
Teniendo en cuenta, como indica Schalock y cols. (2002) que la Calidad de Vida incluye
las condiciones de vida basicas (alimentacion, vivienda y seguridad) y lo que enriquece la

vida (inclusién social, ocio y actividades comunitarias).

Podriamos llegar al acuerdo de que Calidad de Vida es un constructo con los

siguientes aspectos esenciales:

¢ Calidad de Vida es un constructo que incluye elementos objetivos y subjetivos

de la experiencia, con especial relevancia los de caracter subjetivo.
e Los valores, metas, expectativas y necesidades, definidas tanto por los

individuos como por la sociedad, se conjugan con los elementos objetivos y

subjetivos en la percepcion de bienestar.
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e El concepto es universal (etic) a la vez que se encuentra determinado

culturalmente (eric).

e Su estudio ha de hacerse a diferentes niveles, individuos, organizaciones,

grupos y sociedades.

e Es plural, en tanto que cada individuo tiene un particular punto de vista sobre la

Calidad de Vida en funcion de sus logros, preferencias y necesidades.

o Tiene apoyo a las necesidades individuales y las elecciones personales.

e Lo componen multiples dimensiones de bienestar, desde las basicas hasta las

que enriquecen la vida.

o Estainfluida por variables personales y ambientales.

o Esta compuesta de los mismos factores para todas las personas, con

independencia de que posean una discapacidad, enfermedad o cualquier otra

caracteristica diferenciadora de la poblacion general.

2.3.- Dimensiones de Calidad de Vida.

Calidad de vida objetiva.

Segun Veenhoven (1996) es el grado en que las condiciones de vida de las
personas alcanzan criterios observables de una buena vida. Estos criterios se reflejan en

indicadores como ingresos, seguridad, atencién de salud, educacion.

Los autores aluden a condiciones de vida de las personas en varios dominios a
partir de medidas descriptivas de un individuo o grupo en las cuales no interfiere una
apreciacion subjetiva, pudiendo ser el informante alguien externo al propio sujeto
evaluado (Oleson, 1990; Velde, 1997; Vreeke y cols, 1997).
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En este sentido Calidad de Vida en términos objetivos indica el modo en que se
lleva a cabo la evaluacién, lo objetivo esta determinado por el tipo de datos que se

manejan y por el modo en que dichos datos se obtienen.

Aunque al principio los estudios se centraron en estos aspectos objetivos de la
Calidad de Vida, los datos ponian en evidencia que no existia una correlacién alta entre
bienestar percibido y las circunstancias objetivas de vida (Day y Hankey, 1996; Kahneman
y cols, 1999; Schwartz y Strack, 1999), por ello se comenz6 a prestar atencién a los

aspectos subjetivos del bienestar.

Calidad de vida subjetiva.

Segun Veenhoven (1996) se refiere al grado en que las personas valoran sus
propias vidas, es decir, el modo en que perciben sus salarios, su seguridad, la
satisfaccion con su salud y con su educacion. Lo subjetivo significa el hecho de juzgar las

circunstancias de vida de manera individual y que varia de una persona a otra.

Por tanto, Calidad de Vida subjetiva se refiere a la valoracién que hace una persona

sobre su vida y refleja la percepcion de bienestar (Grégoire, 1995; Oleson, 1990).

La percepcidn subjetiva de Calidad de Vida ha recibido una atencién especial por
parte de los investigadores, sobre todo por los procesos psicolégicos que subyacen
(Casas, 1991; Felce y Perry, 1996; Oleson, 1990; Veenhoven, 1996), distinguiendo dos
procesos, uno cognitivo que implica el juicio sobre la Calidad de Vida y otro afectivo,
vinculado a las emociones. El primero mas establecido en el tiempo y el segundo mas
cambiante (Casullo y Castro, 2000; Diener, 1984).

Junto al andlisis de los procesos que subyacen a la percepcion subjetiva de la
Calidad de Vida, los investigadores han estudiado las circunstancias personales, sociales
o culturales que estan relacionadas con una mayor o menor percepcion de satisfaccion.
Esto les ha llevado a valorar las diferencias existentes entre grupos en funcién de
variables diversas y aproximar una respuesta a la pregunta de por qué algunos sujetos se

sienten satisfechos y otros no (Contini, 2001).
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Se han explorado variables sociales y culturales suponiéndose que hay culturas
que enfatizan la visién del lado positivo de las cosas y que las personas estan satisfechas
y al contrario (Veenhoven, 1996). También con la vinculacibn con variables
sociodemograficas como género, ingresos, educacioén, ocupaciéon, matrimonio, hijos, clase
social, entre otros (Argyle, 1999; Diener, Suh, Lucas y Smith, 1999) que parecen explicar

un porcentaje bajo de la varianza.

Calidad de vida objetiva y subjetiva.

Pero es la relacidbn entre ambas medidas objetivas y subjetivas la que mas ha
interesado a los investigadores. Veenhoven (1996) hace una revision de estudios sobre
satisfacciéon percibida por habitantes de distintos paises donde ha habido cambios

positivos en indicadores objetivos y no encontrd correspondencia entre ambos.

La existencia de una tendencia positiva en la satisfaccion con la vida la interpreta

este autor como un mecanismo adaptativo desde el punto de vista biolégico.

Parece que descuidar los aspectos objetivos de la Calidad de Vida conlleva riesgos
muy grandes, en detrimento de los grupos sociales en desventaja. La presencia de
condiciones de vida Optimas ofrece a las personas oportunidades para realizar sus

objetivos de vida y ser felices, aunque no garantizan por si solas la Calidad de Vida.

Nosotros, dentro de las dimensiones de Calidad de Vida, nos situamos en la
postura ultima, la que entiende la Calidad de Vida como la combinacién de calidad en las
condiciones de vida y a la satisfaccion personal, es decir, la combinacién de componentes

objetivos y subjetivos.

2.4.- Dominios de Calidad de Vida.

Entendemos el concepto de Calidad de Vida como multidimensional. En la Tabla 5,
siguiente, podemos ver algunos autores mas representativos y los dominios de Calidad de

Vida que plantean.
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ANOS

AUTORES

DOMINIOS

1978

FLANAGAN

Bienestar fisico y material

Relaciones interpersonales

Actividades sociales, comunitarias y civicas
Desarrollo y realizacion personal
Recreacion

1981

CAMPBELL

Matrimonio

Vida familiar
Amistades

Nivel de vida
Trabajo

Vecindario

Ciudad o lugar de residencia
Estado de la nacién
Vivienda
Educacién

Salud

Self

1993

FALLOWFIELD

Bienestar psicolégico (depresion, ansiedad, ajuste a la
enfermedad)

Bienestar social (relaciones personales y sexuales, participacion
en actividades sociales y de ocio)

Bienestar ocupacional (habilidad y deseo de tener un empleo
pagado, habilidad para realizar tareas domésticas)

Bienestar fisico (dolor, movilidad, suefo, apetito y nauseas,
funcionamiento sexual)

1994

REID
Y
RENWICK

Bienestar general
Relaciones interpersonales
Desarrollo personal
Realizacion personal

Ocio y recreaciéon

1995

FELCE

PERRY

Bienestar fisico
Bienestar material
Bienestar social
Desarrollo y actividades
Bienestar emocional

1995

DAZORD,
MERCIER,
MANIFICAT
Y
NICOLAS

Dimensién somatica y corporal

Vida relacional

Dimension psicoafectiva y vida interior

Aspectos exteriores (contingencias materiales y vida profesional)

1996

HUGHES
Y
HWANG

Relaciones sociales e interaccion

Bienestar psicolégico y satisfaccion personal

Empleo

Autodeterminacion

Autonomia y elecciones personales

Ocio y recreacion

Competencia personal

Ajuste a la comunidad y habilidades de vida independiente
Entorno residencial

Integracion en la comunidad

Normalizacién

Servicios de apoyo recibidos

Indicadores demograficos sociales e individuales
Desarrollo personal y satisfacciéon

Aceptacion social, estatus social y ajuste ecologico (persona-
ambiente)
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Bienestar fisico y material
Responsabilidad civica

1996

SCHALOCK

Bienestar emocional
Relaciones interpersonales
Bienestar material
Desarrollo personal
Bienestar Fisico
Autodeterminacion
Inclusioén social

Derechos

1996

STARK
Y
FAULKNER

Cuidado de la salud
Entorno

Familia

Relaciones sociales
Educacién

Trabajo

Qcio

1996

SZABO

oms

Salud fisica

Salud Psicolégica

Nivel de independencia

Relaciones sociales

Ambiente

Espiritualidad, religion, creencias personales

1996

RENWICK

Y
BROWN

Ser (fisico, psicolégico, espiritual)
Pertenecer (ambiente fisico, ambiente social, comunidad)
Llegar a ser (actividades practicas, ocio, desarrollo personal)

1997

CUMMINS

Bienestar material

Salud

Productividad

Intimidad

Seguridad

Presencia en la comunidad
Bienestar emocional

1998

PAIN,
DUNN,
ANDERSON,
DARRAH
Y
KRATOCHVIL

Salud emocional

Relaciones interpersonales

Cuestiones relativas a los cuidadores en la familia
Maximizacion del potencial

Significado de la vida

Cuestiones comunitarias

Conceptos fundamentales

2003

GOMEZ-VELA

Relaciones interpersonales

Integracion / Presencia en la comunidad
Bienestar material

Bienestar emocional

Bienestar fisico

Desarrollo personal

Autodeterminacion

Tabla 5. Dominios de Calidad de Vida.

Cara a nuestro estudio empirico, es fundamental exponer los dominios que vamos a

incluir, en este sentido, la Organizacién Mundial de la Salud (Grupo WHOQOL,1994), ha
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identificado seis extensas areas que describen aspectos fundamentales de la Calidad de

Vida en todas las culturas:

Un area fisica (por ejemplo., la energia, la fatiga).

e Un area psicolégica (por ejemplo., sentimientos positivos).

¢ Un nivel de independencia (por ejemplo., movilidad).

e Las relaciones sociales (por ejemplo., apoyo social practico).

o El entorno (por ejemplo., la accesibilidad a la asistencia sanitaria).

e Las creencias personales/espirituales (por ejemplo., significado de la vida).

Vinculado a la Diabetes Mellitus que nos ocupa, asistimos en la actualidad a un
gran auge del enfoque de la enfermedad dentro de un contexto mas “personal”, en el que
se consideran tanto los factores psicologicos, como los sociales, y la implicacién que la
presencia de la misma tiene en la vida del paciente, 0 mas concretamente en su Calidad
de Vida, aunque algo menos eufemisticamente tendriamos que hablar en el deterioro o
pérdida de calidad de vida causado por la presencia de la enfermedad. Esta nueva
perspectiva intenta situar la enfermedad desde el punto de vista del paciente v,
I6gicamente, donde cobra mas importancia es en aquellas patologias de caracter crénico
como puede ser la diabetes. A partir de estos planteamientos, se han desarrollado
diferentes cuestionarios en los que el objetivo es la medida de la “salud percibida”, y cuya
utilidad dependera de su fiabilidad y validez, asi como de las posibilidades de

interpretacion de los resultados desde la dptica clinica, psicoldgica y social.
El término Calidad de Vida pretende valorar aspectos de la enfermedad que no son

estrictamente clinicos, sino relacionadas con la vida diaria del paciente y en qué modo se

ve afectada por la presencia de la patologia, desde el punto de vista del propio paciente.
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A la hora de valorar la salud subjetiva entendemos que el bienestar sélo define una
parte de aquella y que debemos relacionar el bienestar con la capacidad de actuacion.

Para comprender esto nos atenemos a la concepcion de salud de René Dubos:

“Salud es aquel estado de la vida basado en un relativo equilibrio psiquico y unas
funciones organicas intactas que permite a la persona llevar a cabo objetivos

propios o ajenos por sus propias acciones” (Dubos, 1969).

La Calidad de Vida, para poder evaluarse, debe reconocerse en su concepto
multidimensional que incluye el estilo de vida, vivienda, satisfaccién en la escuela y en el
empleo, asi como la situacidon econdémica. Es por ello que la calidad de vida se
conceptualiza de acuerdo con un sistema de valores, estandares o perspectivas que
varian de persona a persona, de grupo a grupo y de lugar a lugar; asi, la calidad de vida
consiste en la sensacion de bienestar que puede ser experimentada por las personas y
que representan la suma de sensaciones subjetivas y personales del “sentirse bien”
(Velarde y Avila, 2002).

Actualmente el concepto de salud hay que abordarlo desde una visién sistémica, no
reduccionista, ecocéntrica y no antropocéntrica. La autonomia que le debe deparar el
bienestar fisico, psicoldgico y social, esta intimamente relacionado con el bienestar

ecologico (Morin, 2001).

Siguiendo a Edgar Morin (2001), todo estudio debe ser observado con un
pensamiento no reduccionista, sino sistémico, integrados en todas las variables y hechos

cientificos y humanisticos del objetivo de estudio.

La Calidad de Vida puede entenderse como la percepcion del individuo sobre su
posicion en la vida dentro del contexto cultural y el sistema de valores en el que vive y con
respecto a sus metas, expectativas, normas y preocupaciones. Es un concepto extenso y
complejo que engloba la salud fisica, el estado psicologico, el nivel de independencia, las
relaciones sociales, las creencias personales y la relacibn con las caracteristicas

sobresalientes del entorno.
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En la presente década se ha desarrollado, una nueva perspectiva en la
conceptualizacion de la Calidad de Vida. Los autores que encarnan este nuevo modelo
desde una perspectiva general o de subgrupos de poblacion (Cummins, 1993a,b,c; Felce
y Perry, 1993) entienden la Calidad de Vida desde una perspectiva integradora y
comprehensiva que suma variables objetivas — condiciones de vida junto con variables
subjetivas — satisfaccion, pero filtrado por el valor que para el individuo tiene cada uno de
los dominios evaluados. Este factor o tercer elemento trata de imprimir el caracter
individual que se considera diferenciador y define el constructo de Calidad de Vida frente

a otros conceptos como satisfaccion o bienestar social.

Cummins (1992a,b) ha hecho su propia aportacion a la investigacion que en los
ultimos tiempos se ha desarrollado en torno a la Calidad de Vida. Este autor considera
que la evaluacién de la Calidad de Vida debe comprender tanto las dimensiones objetivas
como subjetivas pero, ademas, para tener una evaluacion completa es necesario
combinar estos datos con la “importancia” que cada individuo da a cada uno de los

dominios que abarca el concepto.

Hay una serie de factores como la edad, la etapa de la vida, antecedentes sociales,
comparacion con iguales, creencias personales, que pueden influir considerablemente en
las expectativas individuales y el modelo de valores por los que habra de juzgarse la

satisfaccion.

La Calidad de Vida compuesta de variables objetivas y subjetivas, es una
conclusion que se recoge de una revisidbn realizada sobre diferentes definiciones
(Cummins, 1996), y que el constructo de Calidad de Vida comprende ambas medidas. La
dimensién objetiva debe reflejar los valores normativos, y la dimensién subjetiva debe
representar los valores del individuo que responde. Es decir, la medida de la Calidad de
Vida requiere un conocimiento tanto de la situacién individual con respecto a los minimos
establecidos en la sociedad de bienestar, como la percepcidén subjetiva que la persona
tiene de la calidad de su situacién de vida a través de la medida de la satisfaccién
personal. De este modo, en términos generales la evaluacion objetiva se realiza a través
de los indicadores sociales, y la percepcion subjetiva se evalua en general a través de la

medida de la satisfaccion personal.
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Cummins (1996) ha ido recogiendo aquellas caracteristicas, componentes o
variables que por una opinion mayoritaria de los expertos en la Calidad de Vida y del
estudio y analisis del propio autor, son significativos, para su definicién actual. En este
sentido, y avanzando en la construccién de esta definicién general de Calidad de Vida
resulta necesario establecer cuales son los dominios mas significativos que permitan una

descripcidon mas completa e integral del concepto.

Se observa que hay una mayor tendencia entre los investigadores del tema a
considerar determinados dominios o categorias de la vida (Felce y Perry, 1993; Schalock,
1990; Blunden, 1988): bienestar emocional, salud, relaciones familiares/sociales,

bienestar material, y trabajo u otras formas de actividad productiva.

Sin embargo, Cummins (1996) sefala que la determinacion de los dominios de vida
debe asumir la maxima de incluir todos aquellos dominios que cubran el espectrum
completo o total de la Calidad de Vida, por lo que plantea una serie de argumentos para
ampliar el numero de dominios a siete y dar su propia definicién del concepto de Calidad
de Vida. Una presentacion detallada de la justificacion de la inclusion de estos dominios

se pueden encontrar en Arostegi (1998).

Este autor entiende que una definicion de Calidad de Vida debe tener un caracter
comprehensivo que adopte una idea global y general aplicable a todos los individuos
dentro de la poblacién, evitando enfoques especificos a determinados subgrupos de

poblacion.

Cummins (1996; 255-268), propone la siguiente definicion:

“La Calidad de Vida es tanto objetiva como subjetiva, cada axioma existe en el
conjunto de siete dominios: bienestar material, salud, productividad, intimidad, seguridad,
presencia en la comunidad y bienestar emocional. Los dominios objetivos comprenden
medidas culturalmente relevantes de bienestar objetivo. Los dominios subjetivos
comprenden la satisfaccion general sopesada por la importancia que tienen para el

individuo’.
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En el esquema de la Tabla 6, siguiente, se representa graficamente el concepto
operativo propuesto por Cummins (1996). Este modelo entiende la Calidad de Vida como
un concepto multidimensional que ademas se relaciona con algunas variables sociales
como el sexo y la edad que pueden influir en la Calidad de Vida. A partir de este modelo
de evaluacién de Calidad de Vida se obtienen dos medidas independientes, dado que el
constructo no se corresponde con la suma de las medidas objetivas y subjetivas, sino que
ambas son referentes importantes para integrarlo, aunque deben ser evaluadas
independientemente en tanto que miden niveles diferentes, las primeras de caracter mas

normativo y social y las segundas de nivel individual y subjetivo.

CALIDAD DE VIDA OBJETIVA CALIDAD DE VIDA SUBJETIVA
Bienestar Material SATISFACCION
Salud
Productividad Bienestar Material
Intimidad Salud
Seguridad Productividad
Presencia en la Comunidad Intimidad
Bienestar Emocional Seguridad

Presencia en la Comunidad
Bienestar Emocional

Pt 1

VALORES INDIVIDUALES
(IMPORTANCIA)

f f f ! f

Variables Sociales

Tabla 6. Esquema conceptual sobre el modelo tedrico de Calidad de Vida de Cummins (1996).

Las conclusiones mas importantes que se extrajeron de un estudio realizado sobre
la evaluacién de la Calidad de Vida de la Poblacion General (Arostegi, 2002), desde sus

dimensiones objetiva y subjetiva son las siguientes:
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Las condiciones de vida de la poblacion vasca, evaluadas a través del ComQol-
A", son altas. Los dominios en que se manifiestan unas mejores condiciones
de vida son la Salud y la Seguridad, apreciandose también niveles muy
aceptables en Intimidad y Productividad. Por el contrario en los dominios donde
aparecen condiciones por debajo del punto medio son Bienestar Material y

sobre todo Presencia en la Comunidad.

Las variables que inciden en las condiciones de vida de los vascos segun los
resultados de la investigacién son la edad, el sexo, el estado civil, el nivel de
estudio y la situacién laboral. Los jévenes, los varones, los solteros, los que
trabajan y las personas con mayores niveles de estudio presentan mejores

condiciones de vida.

La Calidad de Vida Subjetiva de los vascos es en general alta, encontrandose
al menos seis de los siete dominios por encima del punto medio. Los dominios
en lo que percibe una Calidad de Vida bastante alta son el Bienestar
Emocional, la Salud y la Intimidad seguidos de los dominios de Seguridad y
Productividad. Mientras que la percepcién de la Calidad de Vida a nivel del
Bienestar Material es aceptable y la Presencia en la Comunidad es percibida

con una Calidad de Vida mas baja.

Los ciudadanos vascos muestran mayores niveles de satisfaccion en aquellos
dominios que consideran mas importantes, siendo el Bienestar Emocional el
que mas contribuye a la Calidad de Vida Subjetiva, seguido de Salud e
Intimidad. Por el contrario, el dominio menos importante, Presencia en la
Comunidad es también sobre el que se muestra un menor grado de

satisfaccion.

Las variables que inciden en la percepcion de Calidad de Vida son aquellas

variables sociales que no han sido relevantes en las condiciones de vida

" La “Escala Comprehensiva de Calidad de Vida para Adultos” es una adaptacién de la “Comprehensive Quality of Life
Scale for Adults” de Cummins (1993a).
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objetivas. Las variables de sexo, edad, nivel de estudios o situacién laboral no

inciden en la Calidad de Vida Subjetiva de los vascos.

2.5.- Indicadores de Calidad de Vida.

Nosotros utilizaremos los siguientes indicadores para medir la Calidad de Vida,

presentados en la Tabla 7, siguiente:

1.- Relacionado con la salud:

Capacidad Fisica (capacidad de rendimiento).

Funcion Psicoldgica (capacidad de disfrute y relajacion).
Estado de Animo Positivo.

Estado de Animo Negativo.

Bienestar Psicoldgico.

Funcion Social (capacidad de relacion).

Bienestar Social (sentimiento de pertenencia a un grupo).

2.- Relacionado con los aspectos psicoldgicos:

Depresion (Respuesta Afectiva, Problemas Sociales, Autoestima, Preocupacion
por la muerte/salud, Sentimiento de culpabilidad, Depresivos varios, Total
Depresivo, Animo Alegria, Positivos Varios y Total Positivo) — Humor
Depresivo (estado de animo); Anergia (vaciamiento impulsivo);
Discomunicaciéon (empobrecimiento de la comunicacién) y Ritmopatia (ritmos
biolégicos y psicologicos).

Autoconcepto (Académico/Laboral, Social, Emocional, Familiar y Fisico).
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3.- Relacionado con aspectos desde una perspectiva general:

Objetiva

¢ Bienestar Material (ingresos disponibles, vivienda, bienestar material).

e Salud (salud fisica).

e Productividad (productividad, trabajo, crecimiento personal y desarrollo).

e Intimidad (familia y amigos).

e Seguridad (seguridad, privacidad y control).

e Presencia en la comunidad (clase social, educacién, estatus laboral,
integracion y desenvolvimiento en la comunidad).

e Bienestar emocional (felicidad general, ocio, energia).

Subjetiva

e Bienestar Material (posesion de dinero, calidad de vivienda, seguridad
financiera).

e Salud (salud percibida).

e Productividad (posesion de trabajo, o de hacer cosas, o aprender cosas).

e Intimidad (posesion de familia y amigos).

e Seguridad (sentimiento seguro, posesién de privacidad, capacidad de control).

e Presencia en la comunidad (sentimiento de formar parte de la comunidad
general, capacidad de desenvolvimiento fuera del hogar).

e Bienestar emocional (estar feliz, energético, hacer uso de su tiempo de ocio

para ser feliz).

4.- Otros indicadores:

e Edad.

e Sexo.

e Estado civil.

e Titulacién a nivel de estudios alcanzados.

e Situacion laboral.
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Relacionado con la Salud: Relacionado con los aspectos Relacionado con aspectos

Capacidad Fisica
Funcion Psicolégica
Estado de Animo
Positivo

Estado de Animo

psicologicos:

Depresivos

Respuesta Afectiva
Problemas Sociales

desde una perspectiva
general:

Objetiva

- Bienestar Material

Negativo Autoestima - Salud
Bienestar Preocupacion por la - Productividad
Psicolégico Muerte/Salud - Intimidad
Funcionamiento Sentimiento de - Seguridad
Social Culpabilidad - Presenciaenla
Bienestar Social Depresivos Varios Comunidad
- Total Depresivo - Bienestar Emocional
- Animo Alegria
Otros indicadores: - Positivos Varios Subjetiva
- Total Positivos
Sociodemograéficas - Importancia
- Humor Depresivo - Satisfaccion
- Edad - Anergia - Importancia x Satisfaccion
- Sexo - Discomunicacion
- Estado Civil - Ritmopatia

- Titulacion a nivel de
estudios alcanzados Autoconcepto

- Situacion Laboral
- Académico/Laboral
- Social
- Emocional
- Familiar
- Fisico

Tabla 7. Esquema sobre Indicadores de Calidad de Vida.

Hemos desarrollado en este Segundo Capitulo la segunda columna que

sostiene nuestro edificio tedrico referido a la Calidad de Vida.

En concreto, se ha profundizado en los conceptos de Calidad de Vida y los
planteamientos teoricos respecto a la misma, de manera general, asi como las

repercusiones en las personas con Diabetes Mellitus.
Nos hemos acercado también a las dimensiones, dominios e indicadores de

Calidad de Vida que tienen especial repercusion en la poblacion que nos ocupa y que

tienen especial incidencia en las variables que se utilizan en esta investigacion.
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3.1.- Evaluacién en Ciencias de la Salud y en las Ciencias Sociales.

Evaluar es una forma especifica de conocer y de relacionarse con la realidad para

tratar de favorecer cambios optimizadores en ella.

La naturaleza intima de la evaluacion va ligada a la construccion de un tipo
especifico de conocimiento: el axiolégico (Rul, 1992). Evaluar supone siempre
necesariamente el acto de establecer el valor de algo y para ello, no bastara con la mera
recogida de informacion sino que precisaremos interpretarla, ejercer una accioén critica
sobre la misma, buscar referentes, analizar alternativas, ofrecer visiones no simplificadas
de la realidades evaluadas, etcétera. Evaluar implicara, por tanto, la creacién de una

cultura evaluativa donde ubicar adecuadamente esta forma de conocimiento.

Compartimos el concepto de evaluacién propuesto por Stuffebeam y Shinkfield
(1987:183) que dice:

“La evaluacién es el proceso de identificar, obtener y proporcionar informacién util y
descriptiva acerca del valor y el mérito de las metas, la planificacion, la realizacion y el
impacto de un objeto determinado, con el fin de servir de guia para la toma de decisiones,
solucionar problemas de responsabilidad y proponer la comprension de los problemas

implicados”.

Aunque no seguido de manera literal, nuestro estudio conlleva un modelo de
evaluaciéon similar al propuesto por Stufflebeam (1971) en el modelo CIPP - contexto,
entrada, proceso y producto - que nos resulta util en la medida que nos ha permitido
tomar decisiones para el perfeccionamiento del programa diabetolégico que los enfermos

y sus familias desarrollan.

Evaluacion del Contexto: Implica estudiar todo lo que rodea al paciente y a su
programa de tratamiento y de educacion para la salud. Su propdésito es definir y analizar el
escenario donde se situan los elementos relevantes del contexto. Constituye de hecho, un
analisis de situacién, una lectura de la realidad desde la que podamos establecer cuales

son las necesidades mas importantes y efectuar un diagnéstico preciso de las mismas.
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Esta fase diagnéstica de la evaluacidbn no se agota en ella misma, sino que
posteriormente interactuarad con las otras fases del modelo. La informacion recogida y
evaluada en el momento de analizar el contexto, servira de linea de base, de referencia
primaria para establecer multiples valoraciones a lo largo de todo el proceso, donde iran

interviniendo el resto de las fases del mismo.

Evaluacién del input. ElI segundo estadio del modelo, el llamado evaluacién del
input esta orientado a la recogida de informacidon para establecer cémo utilizar
adecuadamente los recursos existentes a fin de alcanzar los objetivos programados.
Constituye una evaluacion de la capacidad del sistema para juzgar si esta en condiciones
de aportar los recursos materiales y humanos necesarios para llevar adelante el programa
tal como esta planificado. En su analisis se vuelve otra vez al contexto y se valora si los
objetivos determinados como congruentes con las necesidades del contexto y teniendo en
cuenta los otros elementos relevantes del mismo podran ser alcanzados con las
estrategias establecidas en el programa, contando con los recursos de todo género de

que se dispone.

Evaluacién del proceso. Esta fase se orienta al analisis de la implantacion del
programa o del tratamiento y a la toma de decisiones respecto del control y de la gestiéon
del mismo. Su objetivo basico es el de establecer la congruencia entre lo planificado y la
realidad resultante. Incluye dos estrategias: a) Detectar o predecir defectos del disefio del
procedimiento del proceso de implantacion. b) Proveer continuamente de informacion
evaluativa para la toma de decisiones, a medida que se va implantando y ejecutando el

proceso.

Evaluacion del producto. La evaluacion del producto centra su actividad en la
recogida de informacién a fin de comprobar si el producto final obtenido a partir de la
implantacién del programa o tratamiento, responde o no a las expectativas depositadas en
él. La evaluacion del producto provee de informacién necesaria para la toma de
decisiones final en la que se juzgara si se continda, modifica o desecha el programa o

tratamiento.
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Se tendran en cuenta los criterios evaluativos que ha adoptado el Joint Committee
on Standardds for Educational Evaluation (1981), cuya meta es determinar el valor de
algo que esta siendo enjuiciado mediante indicadores que consisten en treinta normas

que se articulan en cuatro grandes areas: utilidad, factibilidad, probabilidad y adecuacién.

Sin embargo, no hemos realizado de manera directa una evaluacion de un
programa sino que hemos empleado también la evaluacion psicologica en el sentido que
se ha centrado en un grupo de personas con unas caracteristicas concretas y hemos
utilizado herramientas e instrumentos vinculados con el analisis de sus caracteristicas

personales y sociales segun un modelo médico y clinico.

Y a la vez nos ha interesado conocer valoraciones y opiniones de profesores y
personal vinculados de la salud de la Diabetes Mellitus, a fin de reflexionar sobre los
conceptos aqui desarrollados y llevar a cabo propuestas de mejora, con lo que nos hemos
acercado un poco a aquellas estrategias evaluativas, de corte mas constructivista, que

pretenden recoger datos evaluativos cualitativos.

Segun Fernandez (1996), existen dos campos de actuacion en lo referente a las

Ciencias de la Salud:

a) El tratamiento de los individuos enfermos, es decir, la asistencia o la clinica.

b) EI del mantenimiento en la salud de las personas sanas con un presumible

riesgo, es decir, la prevencion de enfermedades.

El primer campo de actuacion esta referido a lo individual e idiosincrasico. El
objetivo del tratamiento es conseguir que el individuo pase de la enfermedad a la salud y
de ello se ocupa disciplinas como la Medicina, la Psicologia clinica o la Medicina

conductual, que atienden la demanda asistencial.
En el segundo campo esta referido al conjunto de la poblacién perteneciente a un

mismo ecosistema. El objetivo del tratamiento es que los individuos permanezcan en

salud y para ello se ha de facilitar la interaccion entre el individuo y su medio, modificando
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su comportamiento, dotandolo de habilidades de adaptaciéon, modificando sus estilos de
vida (tipo de alimentacién, actividad fisica, horas de suefio, ingesta de alcohol) o
modificando las caracteristicas del ecosistema (control de aguas residuales, polucién del
aire, dimensiones del hogar, servicios comunitarios, etcétera). En este campo el objetivo
es la prevencion y la demanda de intervencidon no se canaliza individualmente sino a
través de determinados sistemas de alarma que detectan focos infecciosos o indicios de

enfermedad (en un sentido amplio, no Unicamente enfermedades infecciosas).

El tratamiento de la enfermedad exige modelos que expliquen porqué se mantiene
la enfermedad. Cuando se esta tratando un tumor cancerigeno o caso de depresion, no
nos interesa tanto como se gener6 el mal, cdmo se inicid, sino que principalmente nos
centramos en cuantificar los dafos globales y los de cada uno de los subsistemas del
individuo, tendremos que averiguar de que depende su empeoramiento o mejora (la
evolucién del problema), disefiar una estrategia de intervencion que lleve al individuo
hacia la salud y sélo después, cuando esté sano y previendo una posible recaida, se

puede iniciar una intervencion preventiva de éstas y otras enfermedades relacionadas.

La intervencion en salud, es decir, la prevencidén, exige modelos que expliquen
cémo se genera la enfermedad o bien cdmo se mantienen en salud los individuos. Nos
interesa saber qué hacen o que caracteristicas tienen éstos de un determinado habitat

para permanecer en salud frente a lo que enferman.

El modelo de intervencién preventiva mas comun ha consistido en informar y alertar
a la poblacion objetivo sobre el peligro que conlleva determinados eventos o
comportamientos. La informacién no provoca un cambio de comportamiento en todos los
individuos en el sentido deseado. El que ésta influya sobre el comportamiento depende de
diversas variables, tanto del propio individuo como del contexto. Diversos modelos
relacionan informacién, actitudes, conocimiento previo y comportamiento. Entre ellos esta

el Modelo de Creencias de Salud y la Teoria de Accién Razonada.

En lo referente a la evaluaciéon de los programas de salud publica, desde la
perspectiva preventiva, tratan de actuar sobre el sistema psicolégico, el comportamiento
del individuo o sobre algunos elementos del ecosistema para que finalmente se produzca

un cambio perceptible en los sistemas biolégicos.
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A la hora de evaluar programas de salud, no sélo hemos de considerar los
resultados relativos a la ocurrencia de modificaciones en el comportamiento de los
individuos sino también que dichas modificaciones se correspondan con la mejora del
funcionamiento del sistema bioldégico concreto. Evaluar programas de salud, exige
modelos explicativos que superen lo biolégico o lo psicologico aisladamente como marco

referencial para entender los elementos relevantes.

En los diagnésticos médicos poco a poco se han ido incorporando, ademas de las
variables clinicas tradicionales, aspectos relacionados con la posibilidad de realizar las
actividades de la vida diaria de los pacientes y resultaron, por tanto, novedosos y

chocantes con la aproximacion clinica de entonces.

Desde la década de 1950, se desarrollaron las escalas de medicion de las
actividades basicas de la vida diaria, que incluyen comer, vestirse o asearse. En los
primeros instrumentos de evaluacion funcional del estado de salud, la percepciéon del
propio paciente sobre su salud era enjuiciado por el profesional sanitario, anteponiendo la
observacion mas objetiva a la subjetiva del paciente. EI cambio de la aproximacion a la
medida de la salud ocurrié en la década de 1970, cuando se desarrollé la moderna
generacién de instrumentos de medida de la calidad de vida asociada a la salud (CVRS),
primero, genéricos y, posteriormente, especificos, basados en la propia percepcion del

paciente de su estado de salud.

En la mayoria de instrumentos de medida de la Calidad de Vida Relacionado con la
Salud se destacan tres aspectos: a) la importancia del estado funcional (fisico, social y
mental) en la multidimensionalidad del concepto; b) la subjetividad de la aproximacién a la
medicion del estado de salud mediante preguntas a los pacientes; y c) la obtencién de un

numero que representa un valor de la preferencia del paciente por el estado de salud.

Las dimensiones mas comunes de la Calidad de Vida Relacionada con la Salud se

muestran a continuacion:

1. Funcién fisica — Capacidad de realizar actividades fisicas diarias,

desplazamiento y cuidado personal.

145



Tesis Doctoral
Evaluacién de la Calidad de Vida en los Pacientes con Diabetes Mellitus Tipo 1:
El caso del Hospital Universitario Ntra. Sra. de Candelaria de Tenerife

2. Funcién — Sensacion de bienestar: sufrimiento psicolégico, como bienestar

emocional, afecto, ansiedad y depresion.

3. Funcién social — Participacion en actividades y relaciones sociales.
Funcionamiento en las actividades sociales habituales con la familia, los amigos y los
vecinos.

4. Rol — Participacién y realizacién de los roles sociales habituales, como
trabajar, llevar a cabo tareas domésticas, cuidar de los nifios, ir a la escuela y/o participar

en actividades comunitarias.

5. Sintomas — Experiencia subjetiva, sensacién o apariencia de funcionalismo

anormal, que generalmente es indicativo de una afeccién o enfermedad.

6. Funcién — Habilidad y capacidad para razonar, pensar, cognitiva: concentrarse

y recordar.

7. Percepcion — Impresion subjetiva del estado de salud actual de la salud o

previo, resistencia a la enfermedad y preocupacién por la salud futura.
Otras dimensiones especificas.
Hay algunas dimensiones especificas de la CVRS que a veces estan incluidas
en las siete dimensiones descritas anteriormente. A continuacién se dan algunos ejemplos

para proporcionar una idea de la amplitud del concepto de CVRS:

8. Alteracién — Problemas y conductas relacionadas con el del suefio como

insomnio, despertarse durante el suefio y dificultades para conciliar el suefio.

9. Funcién sexual — La medida en que la salud u otros problemas interfieren con

el interés por el sexo y las relaciones sexuales.

10. Energia — Cantidad de energia, fatiga o cansancio vitalidad.
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11. Dolor — Sensacion subjetiva de malestar y sufrimiento experimentado en
distintas partes del cuerpo, incluyendo el dolor de cabeza, el dolor de espalda, el dolor

muscular y articular.

12. Satisfaccion — Valoracion de uno mismo, comparado con la vida estandares

de referencia externos o las aspiraciones personales.

13. Imagen — Sentimiento de atractivo personal, corporal masculinidad /

femenidad y sentimiento de integridad corporal.

3.2.- Estrategias evaluativas de Calidad de Vida en personas con Diabetes
Mellitus.

El deseo creciente por entender el concepto de Calidad de Vida ha sido

acompanado por el interés por el desarrollo de enfoques de medicién apropiados.

Es evidente que se ha de adoptar una posicién en el aspecto teérico del concepto y

explicarla, tal como hemos indicado en el capitulo anterior.

Fallowfield (1993) dice que muchos estudios pretenden medir Calidad de Vida a

partir de cuestionarios que no han sido validados como instrumentos de Calidad de Vida.

También a la hora de evaluar la Calidad de Vida, es preciso elegir un enfoque
metodologico apropiado. En este ambito se han empleado tanto métodos cuantitativos
como cualitativos. Entre los ultimos destacan las entrevistas, grupos de discusion,
historias narrativas personales, estudio de caso o la observaciéon participante. Tienen la
ventaja de aportar el punto de vista de las personas implicadas, que la investigacion se
hace en ambientes naturales y se recoge la perspectiva especifica del sujeto sobre su

vida de manera holistica (Peter, 1997; Brown, 1997).
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En cuanto a la metodologia cuantitativa, las escalas y cuestionarios de evaluacion
han tenido un amplio desarrollo y aplicacién en los ultimos afios (Tamburini, 1998;
Arostegi, 2002).

Es preciso elegir los instrumentos que mejor hayan demostrado su fiabilidad y
validez. Asi, Schalock (1996) sugiere que se abandone la concepcién de indicadores
objetivos y subjetivos puesto que es mas adecuado hablar sélo de indicadores. Lo que
varia es el modo de medirlo. Un mismo indicador puede ser valorado de forma objetiva o

subjetiva.

También se han de tomar decisiones respecto a los informantes a incluir en el

estudio.

Schalock y cols, (2002: 10) han establecido aspectos clave cara a la medicion en
Calidad de Vida:

e El marco de medicion se basa en una teoria bien establecida sobre conceptos

de vida amplios.

e Se reconoce que el significado de las experiencias de vida valoradas

positivamente varia a lo largo del tiempo y entre distintas culturas.

e En la medicién se reconoce la importancia de reflejar las experiencias de vida

individuales y del grupo cultural.

e [La medida cuantitativa de calidad de vida representa la posicion en un continuo

que va de lo “mejor” a lo “peor”.

e La medida se centra en aspectos clave de la vida que pueden ser mejorados
como: a) el grado en que estan satisfechas las necesidades basicas; b) el grado
en que se han alcanzado logros sociales y materiales; c) la posibilidad de
elecciones y oportunidades, y de actuar en base a ellas y d) el grado en que los

ambientes permiten a las personas mejorar.
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e La medida se interpreta dentro de un rango de edad de quienes han sido

evaluados.

e La medida utiliza una gran variedad de dominios de vida que estan ampliamente

aceptados como indicadores clave de plenitud e interconexion de la vida.

e Los dominios son relevantes para todas las personas evaluadas.

e Existe wuna validacion consensuada de que los indicadores reflejan

adecuadamente los dominios de vida.

e Los indicadores clave pueden variar para las personas en diferentes estadios de

la vida.

e Los indicadores clave pueden variar para las personas en ambientes culturales

especificos.

e En la medicion se emplean tanto métodos cualitativos o cuantitativos, como

ambos.

e la medida objetiva emplea instrumentos cuantitativos que informan sobre
frecuencias y cantidades de indicadores observables. La medida subjetiva utiliza
la expresion de grados de satisfaccion sobre aspectos de la vida u otro tipo de

evaluaciones subjetivas.
o La medida subjetiva tiene componentes cognitivos y afectivos.
Consideramos que es preciso tener en cuenta una perspectiva del ciclo vital. La
vida conlleva transformaciones y desafios a diferentes niveles: fisico, cognitivo, social y

emocional. Con el correr del tiempo cambia el cuerpo, la personalidad, la manera de

pensar, la conducta, las relaciones y roles, asi como los sentimientos (Rice, 1997).
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Para Goode (1999) la experiencia de Calidad de Vida varia dependiendo de la
edad, por lo que su comprension y discusion debe ser abordada teniendo en cuenta esta
variable; las experiencias de los nifios son muy distintas a las de los adultos, e incluso
durante la propia infancia existen etapas diferenciadas en las cuales los componentes del
bienestar van cambiando. Felce y Perry (1996) argumentan también que factores como la

edad, la maduracion y el desarrollo afectan a la calidad de vida.

En el estudio de Betts, Jefferson y Swift (2002) se encontré que el llamado en el
Reino Unido PDSN, “profesional especializado en diabetes”, tiene un papel muy

importante en la educacion de los nifios con diabetes y sus padres y profesores.

Nordly, Jorgensen, Andreasen, Hermann y Mortensen (2003) analizaron los
indicadores de deteccién de la diabetes de nifiez. En Dinamarca se administraron dos
encuestas: una encuesta se envidé a todos los nifios con diabetes (la proporcién de la
contestacion 78%, n = 1335) y la otra se envi6 a los 19 centros en Dinamarca que tratan a
estos nifios (la proporcion de la contestacién 100%). Simultaneamente, se les pididé una
muestra de sangre a los nifos. Los estudios muestran que tanto los nifios como los
adolescentes no logran el adecuado nivel de glucosa de sangre y hubo una asociacién de
dicha regulacién con el menor riesgo de desarrollar complicaciones como neuropatias,
retinopatias y nefrologias. También indican que la presentacion y cuidado de diabetes en
la nifiez y la adolescencia esta cambiando. La incidencia de la Diabetes Mellitus Tipo 1

esta subiendo en el pais y se esta presentando a una edad mas temprana.

Las investigaciones de Cameron, Widdison, Boyce y Gubert (2004) evaluan los
costos que supone y los beneficios que implica evitar crisis diabéticas en adolescentes y
lograr un cuidado 6ptimo en los mismos. Los adolescentes diabéticos que entran en crisis
consumen una porcién desproporcionada de los recursos clinicos limitados. Problemas
paralelos relacionados con la calidad de la vida, percepcidén paciente y coste de cuidado

también deben ser considerados.

En una publicacion de Kuczynski, Cristo6fani, Kiss, Filho y Assumpg¢ao (2003) que
evaluan la calidad de vida de nifios y adolescentes portadores de enfermedades cronicas

en Brasil, encontraron peores desempefios en los nifios enfermos crénicos en cuanto a
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los comportamientos adaptables. Sefalan que tienen una Calidad de Vida similar a los
nifos sanos. Los autores consideran que urge un desarrollo adecuado de métodos de
evaluacién habilitados en captar la percepcion de la enfermedad y el tratamiento

proveniente del propio paciente pediatrico.

Bnurs, Mnurs y Molassiotis (1999) en un trabajo llevado a cabo con pacientes
chinos diabéticos pudieron comprobar que no habia relacién entre el conocimiento de la
diabetes y el cumplimiento con las exigencias que la enfermedad supone. Hay un abismo
entre lo que los pacientes fueron ensefiados y lo que realmente hace. Algunos lograron
marcas muy elevadas en el conocimiento de la diabetes, pero bajisimas puntuaciones

respecto a su aplicacién en sus vidas reales.

Las relaciones entre Diabetes Mellitus y depresion, por tanto, menor Calidad de
Vida, se han vuelto a ratificar en el estudio de Akker, Schuurman, Metsemakers y Buntix
(2004), que con un estudio de cohorte retrospectivo diagnosticaron a personas con y sin
depresion entre 1975 y 1990. Se siguieron ambos grupos hasta el afio 2000. Los
resultados les llevaron a concluir que se relaciona depresion en los varones entre la edad

de 20 y 50 afios a un riesgo aumentado de desarrollar Diabetes Mellitus.

La asociacion entre la depresion y la enfermedad crénica en general (Wells, Golding y
Burnam, 1989; Miller, Paradis y Houck, 1996; Horrobin y Bennett, 1999), asi como la
relaciéon entre la depresion y Diabetes Mellitus (Carney, 1998) ha estado ampliamente
descrita. El mecanismo subyacente para esta asociacion es, sin embargo, menos claro.
La depresién y tension pueden afectar la ocurrencia o el curso de la Diabetes Mellitus
(Lustman, Anderson, Freedland, de Groot, Carney y Clouse, 2000; Wales, 1995). La
Depresion y la Diabetes Mellitus pueden ser el resultado de una vulnerabilidad biologica

comun o de los factores de riesgo medioambientales comunes.
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Hemos desarrollado en este Tercer Capitulo, la tercera columna que sostiene

nuestro edificio tedrico referido a la Evaluaciéon de la Calidad de Vida.

En concreto, hemos reflexionado sobre la Evaluaciéon en Ciencias de la Salud y
en las Ciencias Sociales y las Estrategias evaluativas de Calidad de Vida en personas
con Diabetes Mellitus.
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4.1.- Programas y estudios de Educacién para la Salud en Diabetes Mellitus.

La Educacion Diabetologica es un proceso dirigido a la adquisicion de
conocimientos, técnicas y habilidades, que tiene la finalidad de intentar modificar actitudes
y habitos para mejorar la calidad de vida. Este proceso ha de ser continuado y sometido a

evaluaciones periodicas respecto a los conocimientos y habilidades.

La atencién en Educacién Diabétologica es una parte fundamental del tratamiento y
esta reconocida desde hace afios. La Declaraciéon de Saint Vincent recogia ya en 1989

estos objetivos.

La Atencion Primaria, en coordinacion con la Atencion Especializada, debe jugar un
papel estratégico en la atencidén a las personas con Diabetes, dada su alta prevalencia,
cronicidad e implicaciones sociosanitarias de la enfermedad. Las funciones asistenciales
incluyen la Educacién Diabetologica que garantice al menos los contenidos

imprescindibles.

Bouchardat (1875), hacia mencion a la necesidad de que el diabético entendiera su
régimen alimenticio y Joslin (1919), dedicé un capitulo Educaciéon Diabetoldgica en su
manual Diabetes, estos aspectos comienzan a desarrollarse de manera sistematica hasta
la década del 50 donde comienzan a mencionarse con mayor frecuencia, pero sin
sistematizacion de accion. En la década del 70 comienzan a surgir algunos centros que
enfatizan la necesidad de programas de educacion en diabetes bien estructurados. Se
destaca en este sentido algunos centros de la European Association for the study of

Diabetes (EASD) y algunos centros vinculados a la American Diabetes Association (ADA).

Ya en la década del 80 se revitalizan estos esfuerzos, lo cual revierte en el disefio
de programas de educacion que se centra en los aspectos fundamentales de la

enfermedad y en lograr que el paciente cumpla el tratamiento.
En la actual década, surge la Declaracion de Saint Vincent en Europa (1989) y la

Organizacién Panamericana de la Salud (Declaraciéon de las Américas, 1996), las cuales

enfatizan el papel de la educacion en la disminucién del problema de salud vinculado con
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la Diabetes Mellitus. En 1994, los principales grupos de trabajo de todo el orbe se
reunieron en Ginebra (Suiza) bajo el auspicio de la Organizacién Mundial de la Salud
(OMS), para abordar los problemas de la educacién al paciente para el afio 2000 bajo el

lema “Una cadena es tan fuerte como su eslabon mas débil’.

Llahana y Poulton (2001), entrenaron a enfermeras pediatricas a fin de estudiar los
efectos de programas de educacion de la diabetes, explorando métodos de instruccion,
acercamientos y materiales del proceso educativo. Se llevaron a cabo encuestas y
acercamiento cuantitativo y cualitativo a 80 participantes en distintas regiones del Reino
Unido mostrandose la importancia del trabajo interdisciplinario y el apoyo a los programas

de Educacién Diabetolégica para padres.

Son muchos los programas de Educacion para la Salud que existen en la
actualidad. En este apartado analizaremos los mas significativos a nuestro juicio de
Atencién Primaria, de Atencion Especializada (en Hospitales), impartido por Fundaciones

y Clinicas Privadas en Espafa.

411.- La Sociedad Andaluza de Medicina Familiar vy Comunitaria de
Atencion Primaria (SAMFyC). (1996-2000).

http//www.cica.es/aliens/samfyc/es-dia.htm

Esta Sociedad sefiala que la Educacion para la Salud es esencial en el abordaje
terapéutico del diabético. No podemos introducir la dieta, el ejercicio y la medicacion sin
informar al paciente sobre su importancia y sin motivarlo para que adquiera protagonismo

en el control de su enfermedad.
Se pretende que las personas estén mejor preparadas para pensar por si mismas,
tomar sus propias decisiones y fijarse metas realistas. El objetivo a lograr es que las

personas estén y vivan lo mejor posible.

El manejo de la diabetes esta a manos del propio diabético. Los profesionales

sanitarios son los asesores y colaboradores de los diabéticos, pero el éxito en el manejo
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de la enfermedad depende fundamentalmente de los mismos pacientes, de que hallan

aprendido a convivir y a actuar en relacién con su enfermedad.

Los profesionales sanitarios se enfrentan a una dificil tarea, que es la de educar.
Solo se alcanza el éxito si todos los implicados en la atencién a las personas con
Diabetes reconocen la necesidad del componente educacional, y se asume alguna forma

de aprendizaje y entrenamiento en métodos educativos.

Educar no es informar, porque cuando informamos, simplemente transmitimos
conocimientos. El proceso educativo es algo mucho mas complejo; en el aprender
influyen muchos factores: el conocimiento, factores personales (edad, nivel de instruccion,
creencias, experiencias de enfermedades anteriores, factores psicologicos, etcétera. y
factores ambientales (familia, amigos, trabajo, ocio, recursos, etc. El aprendizaje se
realiza en tres niveles que son: el cognitivo (conocimiento); el afectivo (creencias,
experiencias, actitudes) y el psicomotor. Por lo tanto, la metodologia de trabajo y las
actividades, deben contemplar no sélo el conocimiento sino todos estos factores

mencionados.

Las fases del programa son las siguientes:

Fase inicial

¢ Comunicar el diagnéstico. ;,Qué es la Diabetes?

o Evaluacién de los factores que influyen en los habitos de salud del paciente y

en su actitud y comportamiento frente a su diabetes.

o El tratamiento de la diabetes.
- Dieta — Ejercicio Fisico
- Hipoglucemiantes orales. Insulina.

- Autoanalisis en sangre y en orina. Autocontrol.
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e Complicaciones agudas.
- Hipoglucemia. Prevencion y tratamiento.
- Cetoacidosis. Prevencioén y tratamiento.
- Actuacion ante situaciones especiales: viajes, deporte, enfermedad
intercurrente.

e Criterios de buen control metabdlico.

e Complicaciones a largo plazo.
- Neuropatia diabética: pérdida de la sensacion de dolor.
- Cuidado de los pies. Higiene. Cuidado de la boca.
- Problemas oculares.

- Nefropatia diabética.

Fase de seguimiento: Refuerzo

Una vez completada la fase inicial, es necesario seguir informando, seguir
motivando...seguir el proceso educativo. Es necesario seguir nuevas actividades, pues los
contenidos se pueden olvidar, se pueden perder algunas habilidades, reincorporar nuevos

comportamientos no saludables, etcétera.

Se pueden hacer de forma anual actividades educativas sobre tratamientos de la
diabetes (dietas, farmacos, ejercicio), hipoglucemias, técnicas de autocontrol, cuidados de
los pies y complicaciones tardias. Esto seria adecuado para hacer educacién de grupo.
Por otra parte se podria reforzar segun las caracteristicas y circunstancias de cada

paciente mediante educacién individual.

Metodologia

La educacién individual es el pilar fundamental del proceso educativo. Es la mas
adecuada como primer acercamiento al paciente, en el momento del diagnostico o en el

primer contacto con el equipo de salud. Y es también necesaria para la educacion

continuada durante toda la vida.
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Tiene en la entrevista clinica y la atencidén longitudinal los instrumentos idéneos
para conseguir una mayor eficiencia en el proceso de adquisicion de conocimientos y
modificacion de actitudes y habitos. Este proceso debe ser continuado en el tiempo y no
contemplado como una actividad puntual, de aqui la importancia de establecer un plan
educativo individualizado y de graduar en el tiempo los objetivos a alcanzar, reforzando
periodicamente el entrenamiento conductual a través de la relacién longitudinal entre los

profesionales sanitarios y las personas con diabetes.

En cuanto a las ventajas: el plan educativo puede ser adaptado a las circunstancias
personales, sociales, culturales, economicas...de cada paciente, asi como al tipo y
momento evolutivo de la enfermedad., y favorece la bidireccionalidad en la relacion

educativa.

En cuanto a los inconvenientes: consume mucho tiempo de consulta., y exige
entrenamiento en técnicas de comunicacidon y una actitud positiva por parte del

profesional acerca de la educacion para la salud.

Esquema general de actuaciéon

e Evaluacién de factores que influyen en el modo de vida del paciente y por

tanto en sus habitos de salud, comportamientos, problemas y necesidades.

El establecimiento de comportamientos saludables, de habitos de cuidados
no sélo depende del “saber”’, de que esa persona sepa lo que es bueno y
aconsejable para la salud; también depende del “querer’, de que esa
persona decida adoptar determinados comportamientos de salud; y por
ultimo una vez que toma la decisiéon del “poder”, de que tenga a su alcance
los medios necesarios para realizar dicho comportamiento. Por tanto, para
educar previamente hay que valorar toda una serie de factores que nos van a
influir sobre el proceso educativo y determinar directamente como lo vamos
hacer, qué problemas nos vamos a encontrar, y qué soluciones le vamos a
dar. En definitiva nuestro trabajo consistira en ayudarles en el saber, en el

querer y en el poder.
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¢ Planteamientos de los objetivos a lograr.

Se debe hacer siempre conjuntamente con la persona implicada.

Nunca deben ser prescriptivos.

El planteamiento de los objetivos debe ser gradual,
escalonado...segun se vayan obteniendo logros. Grandes objetivos a
largo plazo u objetivos muy ambiciosos pueden crear una gran
desesperanza en la persona por la dificultad para lograrlos. Es mas
conveniente ir concentrandose en unos pocos y practicos objetivos a
corto plazo, ir planteando pequefos objetivos que vayan delineando
los objetivos finales. En resumen, los objetivos deben ser precisos,
practicos, alcanzables a corto plazo y acordados con el propio

paciente.

Aun insistiendo en que deben individualizarse ante cada persona,

proponemos de manera orientativa los siguientes objetivos generales:

. Asumir y aceptar su Diabetes.

. Conocimientos fundamentales sobre su trastorno metabdlico.

. Mejorar la calidad de vida de la persona diabética, promocionando los

habitos de vida saludables, especialmente los referentes a alimentacion,

ejercicio, tabaco.

. Proporcionar los recursos para que sea un individuo “capaz”, activo y

autédnomo respecto al cuidado de su Diabetes.

. Evitar la aparicién de complicaciones agudas y crénicas.
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o Estrategias y actividades educativas.

El proceso de aprendizaje.

Ensefaremos teniendo en cuenta que el aprendizaje es un proceso en el

que se suceden una serie de fases:

. Estar informado, estar al corriente.
. Estar interesado.
. Sentir la necesidad de tomar una decisién.
. Tomar una decision.
. Ensayar el comportamiento.
. Adoptarlo.
. Adaptar la conducta.
. Interiorizarlo.

- La comunicacion.

Nuestra actividad en educacién individual se va a establecer a través del
dialogo. Transmitiendo informacién y permitiremos que exprese sus sentimientos
y creencias, que los analice, que identifique problemas, que busque
soluciones...la entrevista motivacional es el instrumento que el profesional de
Atencién Primaria debe conocer y utilizar en el proceso de educacién del
paciente diabético. Requiere un adecuado entrenamiento por parte del sanitario,

ya que supone un cambio conceptual con respecto al modelo informativo clasico.

Permite la aplicacion de una serie de habilidades de comunicacion centradas en
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la experiencia del consultante, bajo un clima de empatia, interés, tolerancia y
cooperacion mutua, respetando siempre las Ultimas decisiones del paciente. Con
ello trasladamos el peso del cambio en los habitos hacia la propia persona
diabética, ayudando nosotros en el proceso de toma de decisiones,
reestructurando sus creencias y negociando los cambios propuestos. Es una
linea de entrevista que trata de conseguir decisiones que partan del paciente,
obtenidas tras una correcta informacion por parte del profesional y después de
verificar la necesaria comprensién del problema de salud que presenta la

persona Diabética.

Los métodos utilizados son los siguientes:

- Métodos de exposicion.

Los elementos conceptuales de la emision de mensajes informativos se
apoyan en una serie de técnicas que resulta imprescindible incorporar como
rutinarias en el proceso de educacion para la salud. Estos elementos

conceptuales son:

. Enunciacién: Anunciar los contenidos que vamos a explicar.

. Ejemplificacion: Explicar un contenido mediante un ejemplo de facil
comprension. Es una técnica muy potente con la que conseguimos transmitir
complicadas ideas con poco esfuerzo de comprensién por parte del paciente.
Nos basamos en asimilar el concepto que queremos comunicar a un modelo

exterior y conocido por el paciente.

. Racionalidad: Explicar el fundamento o actuacion de la conducta
terapéutica propuesta. No se trata de una explicacion técnica y prolija, sino de
intentar que el paciente comprenda el porqué de nuestra propuesta, respetando

su independencia.

Detallar las instrucciones y los cambios: Detallar los cambios

conductuales propuestos. El paciente recuerda solo una pequeia parte de lo que
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le comunicamos verbalmente, pero lo que recuerda es lo mas importante, lo que
decidimos al principio y lo que se incorpora a su régimen habitual de vida. Es
conveniente basarse, a través de la bidireccionalidad, en los habitos de los
pacientes para detallar los cambios que queremos introducir. Es muy importante
detallar por escrito las instrucciones terapéuticas, considerando siempre la
posibilidad del analfabetismo funcional y las posibles limitaciones visuales que

podemos encontrarnos.

. Comprobar la asimilacién: Cerciorarse de la exacta comprensiéon de

los mensajes.

- Métodos conductuales.

Se usan para ayudar a aprender una determinada conducta o habilidad.
También lo podemos utilizar una vez aprendida esa conducta, reforzar al
individuo para que la perfeccione y la incorpore de forma permanente a su vida

diaria. Son los siguientes:

. El entrenamiento. Consiste en demostrar una determinada conducta o
habilidad y luego hacer a la persona practicar. Finalmente progresara y

perfeccionara esa habilidad.

El refuerzo positivo. Consiste en recompensas de todo tipo,
emocionales a través de la alabanza, materiales, como el dinero que ahorrara al
dejar de fumar. También puede haber un refuerzo positivo por observacion de
las conductas de otros diabéticos y los logros conseguidos por los mismos.
Estos refuerzos son extraordinariamente importantes a la hora de mantener o

aumentar la frecuencia de una conducta saludable.

. Extincién. Supone reducir la frecuencia o eliminacién de una conducta

no saludable modificando los factores que la refuerzan o la facilitan.
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- El método del contrato.

Se trata de establecer un contrato entre dos personas, hablado o escrito.

Evaluacion.

La evaluacion debe ser un proceso continuo desde que comenzamos a hacer
educacion. Hay que evaluar el conocimiento y las destrezas adquiridas por el
paciente y su traduccion en comportamientos y habitos de salud. Es esencial
repasar con frecuencia estos conocimientos y destrezas, preguntando al
diabético o pidiéndole que nos demuestre ciertas habilidades. Si no
adoptamos una actitud punitiva, sino de comprensiéon y ayuda, el diabético
sera mas sincero con nosotros cuando nos comunique cOmo se comporta y

cOmo vive.

Seria de gran ayuda para evaluar el disponer de una hoja de registro en la
que figuren todos los contenidos, destrezas y habilidades contemplados en
nuestro programa educativo. En cada punto podemos registrar si se impartio
(con frecuencia insistimos en determinados temas y olvidamos otros), el
grado de conocimientos y destrezas del diabético y por ultimo si lo lleva a la

practica.

4.1.2.- La Fundacié Sarda Farriol (FSF). (1973).

http://www.fsf.es/cast/serveis/programes/programes01.htm

Ofrecen las técnicas y los recursos para optimizar el propio control metabdlico. La

diabetes es un proceso que, para ir bien y conseguir la autonomia plena, requiere que el

paciente esté bien informado y que colabore plenamente. Por esta razén, en el Instituto de

Diabetologia FSF realizamos un programa de Educacion Diabetoldgica, con el objetivo de

optimizar el control metabdlico de los pacientes con diabetes.
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Durante el transcurso del programa se hablar

De como adquirir técnicas y habilidades de autocontrol y de la correcta

administracion de insulina.

o De la elaboracion de un plan de alimentacion adaptado a sus gustos,

necesidades y actividades cotidianas.

o De como adaptar el tratamiento y la alimentacion al ejercicio fisico.

e De cdmo prevenir y actuar ante posibles subidas o bajadas de azucar en

sangre (hiper o hipoglucemias).

o De como asegurar la salud a largo plazo para prevenir posibles

complicaciones.

e De qué hacer en situaciones especiales: enfermedades, viajes,

celebraciones, etcétera.

e De como ponerse al dia sobre los nuevos tratamientos y tecnologias en el

campo de la diabetes.
La persona diabética adquirira los conocimientos para poder prevenir y controlar su
diabetes con la ayuda de un equipo de especialistas que le haran un seguimiento de su
estado de salud.

El equipo que colaborara en el programa estara formado por:

o Meédico diabetologo, que le proporcionara las bases cientificas de la

enfermedad.

e Nutricionista, que le mostrara como mantener unos buenos habitos

alimenticios ajustados a su diabetes.
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e Educadora, que le mostrara como orientar positivamente su vida y su

diabetes.
El Instituto de Diabetologia FSF, posee un Plan de atencién integral a la persona
con diabetes, dedicado al diagnéstico, control y tratamiento de cualquier tipo de diabetes.
Para que una persona con diabetes tenga un buen control del proceso de su
enfermedad y para que alcance una 6ptima calidad de vida, es necesario que aprenda
unas habilidades concretas.

El plan de atencién integral ofrece:

e El diagndstico y el tratamiento de las complicaciones derivadas de la

diabetes.

e Informacion y aplicabilidad de cualquier progreso o mejora en el control y

tratamiento de la diabetes.

e Asesoramiento dietético y nutricional.

e Atencién permanente.

e Un programa de Educacion Diabetolégica individualizado y en grupos

reducidos.

El tratamiento integral, personalizado y multidisciplinar de su diabetes.

La persona con diabetes obtendra:

e Mantener un éptimo control de su diabetes.

e Evitar que surjan complicaciones. En el caso de que aparezcan, le

ensefiaremos y aplicaremos los medios necesarios para evitar que

empeoren.
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o Hacer compatible la diabetes con una buena calidad de vida y conseguir que
tenga una minima incidencia en su vida cotidiana.

o Disminuir significativamente el riesgo de trastornos asociados. Con el tiempo,

la diabetes puede provocar el aumento de tension arterial y del colesterol,

alteraciones cardiacas, etcétera.

e La satisfaccion de recibir una atencion completa. El equipo de especialistas

coordinado se adaptara a sus necesidades.

El equipo especialista que colaborara en el plan integral estara formado por:

Médico diabetdlogo. Le garantizara el control adecuado de su diabetes.

e Médico oftalmélogo. Detectara posibles alteraciones de su vida y las

prevendra.

o Nutricionista. Hard compatible su diabetes con una alimentacion sana y

gratificante.

o Enfermero. Le dara las claves para convivir con la diabetes.

o Enfermero. Sera la pieza basica en el buen curso de la diabetes.

El Instituto de Diabetologia FSF, ofrece también un hospital de dia, porque existen

problemas asistenciales que no pueden esperar y que no se pueden solucionar en la

visita médica habitual.
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El hospital de dia ofrece:

e Tratamiento de las descompensaciones de la diabetes causadas por otras

enfermedades.

e Asistencia para evitar ingresos hospitalarios.

e Estudio integral de las complicaciones crénicas de la diabetes.

e Atencion telefonica inmediata.

e Laboratorio de pruebas para el diagnéstico de la diabetes a personas con

riesgo de adquirirla (padres, hijos 0 hermanos de personas con diabetes).

e Aplicacibn de nuevas tecnologias: perfusores continuos de insulina,

sensores de glucemia y control de las diabetes gestacionales.

e Atencién médica no programada.

La fundacién cuenta ademas con una guia para el profesorado y el personal de la
escuela. Esta guia contiene unas fichas personalizadas para cada nifio con diabetes:
ficha de registro y de urgencias con informacion y tratamiento de la hipoglucemia; ficha de

alimentacion; ficha de actividades fisicas y ficha de salidas y excursiones.

41.3.- La Clinica Diabetolégica del Dr. Antufa de Alaiz.

http://www.clinidiabet.com/es/nuestraclinica/02 servicios/05 programas/01.htm

Dedica esta clinica gran esfuerzo continuado para desarrollar programas de
educacion adaptados a las peculiaridades de cada paciente. El centro aborda la persona

completa y a su familia y no Unicamente a su diabetes.
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Continuamente se evaluan los métodos para mejorar los resultados y conseguir
lograr pacientes mejor informados que sean capaces de tomar las mejores decisiones
para el mantenimiento de su salud. La educacion se lleva a cabo mediante clases, aunque

cada consulta tratamos de convertirla en una experiencia educativa para ambos.

El primer acercamiento es una consulta con el diabetologo para estudiar su caso
clinico en el que se requerira bajo su prescripcion realizar una hemoglobina glicosilada,
analitica general y microalbuminuria; si la persona no ha ido en los ultimos meses al

oftalmélogo le facilitaremos uno de nuestra confianza.

Cada paciente al inicio de las relaciones debe de realizar un nimero de consultas
de educacion que variara segun el ritmo individual de aprendizaje y las necesidades
actuales de cada paciente. Las sesiones son dirigidas por nuestra enfermera educadora.
A estas sesiones siempre se invita al familiar mas cercano para que participe y ayude en

los objetivos de tratamiento que se pacten para cada momento.

Periédicamente se invita a los pacientes a clases colectivas, tratando de reunir a

personas por grupos de edades o de intereses comunes.

El programa educativo basico para la diabetes tipo 1:

o Test 1y 2 para valorar conocimientos y ponerlos al dia.

¢ Planeando las comidas. Principios basicos de una alimentacion variada y

saludable.

o Utilizacion e interpretacion del autocontrol sanguineo inteligente...Junto con

las técnicas de inyeccién de las diferentes insulinas.

e Hipoglucemias. Estrategias, sintomas y tratamiento para su prevencion.

e Pensando en sus pies. Estrategias para que camine con ellos toda su

vida...Junto con el test del helado.
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Posteriormente al programa educativo iniciador el doctor le volverd a ver para
realizar posibles ajustes en el tratamiento y realizar un informe médico. Se le entregara un

certificado acreditativo de sus logros.

La clinica ofrece los siguientes servicios: Servicio de Urgencias Médicas, Servicio
de Apoyo Telefonico, Servicios Especiales (Actividades al aire libre, Internet en sala de

espera, Educaciéon Online, Videoteca y Biblioteca).

Una vez vistas las diferencias de la Sociedad Andaluza de Medicina Familiar y
Comunitaria de Atencion Primaria (SAMFyC) y las dos Clinicas citadas anteriormente
sefaladas, destacamos que la mejora de la adherencia o cumplimiento o adhesion al
programa, es necesaria la Educacién Diabetolégica. Asi tenemos que, mientras algunos
estudios encontraron que la adherencia mejoraba cuando se incrementaba el nivel de
conocimiento sobre la diabetes, aunque estos hallazgos resultan dificiles de interpretar, ya
que las intervenciones educativas se hicieron concurrentes con otros cambios en los
sistemas de tratamiento (Davidson y cols. 1979; Miller y Goldstein, 1972); otros estudios
sin embargo, han encontrado que a mayor Educacion Diabetologica de los pacientes, no
correspondia necesariamente una mejor adherencia al tratamiento (Graber y cols. 1977;
Haynes y Sackett, 1976).

Roales Nieto (1990), indica que todos los equipos médicos, implicados en el
tratamiento, los investigadores, las asociaciones de diabéticos, los psicélogos
especializados en diabetes, sefialan con insistencia la necesidad de incluir la Educacion
Diabetolégica como parte integrante del tratamiento, a ser posible desde el diagnéstico
mismo de la enfermedad. Opiniébn que comparte la autora, pues le parece obvia e
importante para la adaptacién personal, social, escolar y familiar de los nifios y

adolescentes diabéticos.

Etzwiler y Robb (1972) y Johnson y Rosenbloom (1982), sefialan que los
conocimientos diabetoldégicos alcanzan su maximo nivel aproximadamente al aio del
diagnéstico e inicio del tratamiento, comenzando a partir de entonces, un progresivo

declinar.
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Un aspecto fundamental de la Educacién Diabetologica lo constituye el medio
escolar, no se puede olvidar que el nifio joven diabético pasa muchas horas de su vida en
el colegio. Por ello, es imprescindible que los maestros tengan informacion adecuada y
desdramatizada sobre la enfermedad y conozcan las normas habituales de cuidado del
nifio con diabetes y, especialmente, la actuacién a seguir en situaciones de emergencia.
Existen folletos sencillos para ello, que se deben entregar a los profesores. El contacto
personal médico-profesor responsable en el debut o la participacién en charlas equipo
sanitario, profesores, constituyen, factores que favorecen la educacién y motivaciéon hacia

la enfermedad.

Toda la familia debe colaborar en esa educacién, tal como indican Ryden,
Nevander y Johnsson (1991). En un articulo de Thernlund, Dahlquist y Hagglof (1996),
concluyen que las reacciones psicolégicas de los padres en el debut de la diabetes, son
importantes para el control posterior de la enfermedad; si al inicio existe una angustia
exagerada, ésta tiende a persistir, ademas las reacciones de los nifios estan intimamente
ligadas con las de sus padres y por ello hemos de tener en cuenta la necesidad vy el
beneficio de un soporte psicologico familiar que precisan en el tratamiento de la diabetes

particularmente algunas familias.

En la investigacion llevada a cabo por Oller y Agramante (2002) sobre un Programa
de Educacion del Diabético se realizd un estudio de caracter evaluativo para valorar la
influencia de una intervencion basica educativa en el desarrollo de los conocimientos y
habilidades del paciente diabético ante su autocuidado y control, con el objetivo de
apreciar su efecto en tres consultorios de Cuba. Se observé que hubo una mejoria en los
conocimientos y habilidades de los pacientes diabéticos, ya que después de haber
recibido el Curso de Informacion Basica, el niumero de las respuestas correctas se
increment6 en el 13,5 %, por totales. Se conocié también que las respuestas correctas
son mas frecuentes entre los pacientes de 56 y mas afios. Los mayores porcentajes de
respuestas correctas correspondieron al grupo de preguntas referentes al conocimiento
de la enfermedad, a la sintomatologia y a la dieta, y entre los pacientes del sexo

masculino.
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De acuerdo con datos de las estadisticas mundiales, actualmente entre 60 y 100
millones de personas estan afectadas por la Diabetes Mellitus y una gran cantidad de
individuos presentan predisposiciéon a la enfermedad. Esta, a su vez, ocupa un lugar
importante dentro de las 10 primeras causas de muerte en Cuba, y se registra la
prevalencia de 15,1 diabéticos conocidos por cada 1000 habitantes. Son diabéticos el 20
% de los pacientes con enfermedad renal en fase terminal, y uno de los grupos mas
grandes de invidentes dentro de la poblacion adulta. La tasa de amputacién de miembros
inferiores es también 40 veces mayor que en los no diabéticos. Los diabéticos son 2
veces mas propensos que los no diabéticos a las enfermedades coronarias, accidentes
cardiovasculares, arteriosclerosis, obesidad e hiperlipoproteinemia, existiendo una
relacion directa entre el metabolismo insulinico, la distribucion de tejido adiposo, los

niveles plasmaticos de lipidos y la hipertension arterial (HTA).

Desde el punto de vista clinico, el propésito principal del tratamiento de la Diabetes
Mellitus es lograr un control metabodlico estable, aspecto garantizado por los avances
terapéuticos pero que constituye un gran desafio, si se tiene en cuenta que el éxito de
cualquiera de las medidas terapéuticas para alcanzar el control metabdlico falla cuando el
paciente no acepta su enfermedad o no esta capacitado para su diario autocuidado y

control.

Dado que los factores de riesgo de esta enfermedad son modificables en su
mayoria y que, por otra parte, las exigencias del tratamiento introducen cambios en el
modo y estilo de vida, resulta vital que el adiestramiento en diabetes sea un elemento

primordial de cualquier programa o tarea encaminada a la atencién del paciente.

Este estudio llevado a cabo en Cuba consisti6 en un investigacion de caracter
evaluativo realizado a 37 pacientes diabéticos de tres consultorios del Policlinico Docente
"Mario Mufioz Monroy" en el area de salud de Wajay, en el periodo comprendido entre
febrero de 1997 a abril de 2000, con un disefio experimental de casos y controles. Se
tomaron como criterios de exclusion a los pacientes menores de 15 y mayores de 80
afios, asi como también a aquellos con patologias clinicas que afectaban el nivel de
comprensién y comunicacién (sordera, mudez, arteriosclerosis, demencia senil), u otros

que se negaron a participar en el estudio.
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Todos los pacientes participaron en un curso de informacion basica sobre Diabetes
Mellitus (CIBDM), al que asistieron acompafiados o no de una persona allegada. Se
desarroll en 6 sesiones educativas de 1 hora de duraciéon con una frecuencia semanal, y
su objetivo general fue brindar a los pacientes los conocimientos minimos necesarios para
entender y realizar en la practica las exigencias terapéuticas. A este grupo de pacientes
diabéticos se les aplicé una encuesta y a continuacion se les impartieron una serie de
conferencias durante 6 semanas, en las que participaron activamente. Finalmente se
evaluaron los conocimientos y las destrezas practicas antes y después de haber recibido

el curso.

El porcentaje de preguntas contestadas correctamente antes del curso fue de
80,5% y aumentd a 94 % después de haberlo recibido. Después del curso, el tanto por
ciento de respuestas correctas se incrementé en un 13,5 %. Resultados similares han
sido reportados por otros autores en estudios de intervenciones educativas en Diabetes

Mellitus.

Al analizar la informacion anterior, de acuerdo con el sexo de los pacientes
investigados, se observo que el niumero de respuestas correctas en el sexo masculino fue
de 76,7 % antes del curso y de 93,3 % después; para el sexo femenino las respuestas
correctas fueron de 81,8 % antes del curso y de 94,3 % después. En el sexo masculino, el

incremento de respuestas correctas fue de 16,6 %, mucho mayor que en el femenino.

El tanto por ciento de respuestas correctas brindadas es de 85,3 % en el grupo de
31 a 55 afos de edad antes del curso, alcanzandose luego el 95,7 %. En el grupo de 56 y
mas afios de edad, el resultado de respuestas correctas fue de 77,3 % antes del curso,
llegando al 93 % después. El incremento observado en este grupo de edades se debid en
gran medida a que fue el grupo que asistio al CIBDM con un familiar o con personas
allegadas como acompanante, lo que al parecer reforzo, en este grupo de pacientes, los
conocimientos impartidos. A partir de estos resultados se conocié que el incremento de
respuestas correctas es mayor entre los pacientes de 56 y mas afos con posterioridad al
curso, lo que también coincide con investigaciones precedentes, donde se observé que
luego de las intervenciones en salud, la calidad del conocimiento se incrementé. Esta

reconocido pedagogicamente el hecho de que la edad es una variable que influye en el
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proceso de ensefianza-aprendizaje, aunque también esta descrito que la barrera de la
edad puede ser salvada cuando los procesos educativos se complementan con mensajes

sencillos, concretos y reiterativos.

Habia un conjunto de preguntas referidas al conocimiento de la Diabetes Mellitus,
a la sintomatologia y a la dieta. En ellos se observa que el mayor numero de respuestas
correctas corresponde al grupo de preguntas referentes al conocimiento de la enfermedad
(96,6 %) y las referentes a la sintomatologia (95,9 %), seguido del correspondiente a las

preguntas sobre la dieta (93,4 %).

En el presente trabajo participd un elevado numero de pacientes con 10 0 mas
afios de duracion de la Diabetes Mellitus, lo que representa un 75,7 % del total de
participantes predominando el nivel primario de escolaridad (43,2 %), seguido del nivel
secundario (32,4 %), mientras que en el nivel preuniversitario y en el universitario se

encontré un 13,5 % y un 10,9 % respectivamente.

Después del andlisis de todos estos resultados se observa que los objetivos
trazados en el presente trabajo se cumplieron, lograndose con el CIBDM contribuir a
desarrollar los conocimientos basicos y la destreza en estos pacientes para enfrentar la

enfermedad que padecen.

En conclusién:

1. Después de haber recibido el CIBDM el porcentaje de las respuestas correctas a

todas las preguntas se incrementé en el 13,5 %.

2. El incremento de las respuestas correctas a todas las preguntas es mayor entre
los pacientes del sexo masculino después del CIBDM, y entre los que tienen 56

afos y mas.
3. El mayor numero de respuestas correctas corresponde el grupo de preguntas

referentes al conocimiento de la enfermedad y a la sintomatologia, seguido del

correspondiente a las preguntas sobre la dieta.
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Destacamos que Argentina tiene una Ley del Diabético desde 1989 donde
destacan como objetivos basicos los objetivos educativos, como es el de mejorar la
calidad y la esperanza de vida de las personas con Diabetes Mellitus, retardar, disminuir
o evitar las complicaciones por esta patologia y en consecuencia lograr el descenso de

sus costos directos o indirectos personales, sociales, econémicos y sanitarios.

Plantea la Ley varios niveles de intervencion:

Obijetivos especificos:

Prevenir el desarrollo de la Diabetes Mellitus en la medida de lo posible en

individuos y comunidades susceptibles.

Detectar precozmente la Diabetes Mellitus segun los criterios diagnosticos

consensuados por organismos nacionales el tratamiento inicial de la enfermedad.

Acciones:

a) Educacionales:

1- Educar e informar a la Comunidad para disminuir los factores de

riesgo de aparicion de Diabetes.

2- Favorecer la demanda espontanea de atencién y pesquisar la demanda

oculta.
3- Concienciar al diabético sobre la necesidad del control periédico, monitoreo y

educacion alimentaria. Actividades: certificacion del control médico periédico y el

cumplimiento adecuado del tratamiento indicado.
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b) Asistenciales:

1- Todos los pacientes con diagnéstico de Diabetes Mellitus deben ser derivados a
Nivel 2 para evaluacién y orientacion inicial, verificar la existencia o no de

complicaciones de la diabetes y realizar un curso de Educacién Diabetoldgica.

2- En nivel 1 podra realizarse el control y seguimiento de Diabéticos tipo 2 obesos y
no obesos no complicados y la deteccion de Diabetes gestacional en
embarazadas. En estos casos el seguimiento debera estar a cargo de médicos
que hayan realizado el Programa de Capacitacion de Médicos Generalistas
(PROCAMEG) de la Sociedad Argentina de Diabetes.

4.2.- El Hospital Universitario Nuestra Sefiora de Candelaria: Contexto y
evolucidén para la Mejora de la Calidad de Vida de las Personas con Diabetes
Mellitus Tipo I.

“Se inaugura el Hospital Universitario Nuestra Sefiora de Candelaria a mediados de
la década de los 60, con el nombre de Residencia Sanitaria, como otros muchos centros
similares. En aquellos tiempos el término hospital no goza de mucho prestigio y, por eso,
empleaban el eufemismo del término de Residencia. Es concebido inicialmente como
Hospital para partos y problemas quirtrgicos, pero la demanda hace necesaria la
presencia de ofras especialidades” (Libro Blanco de Pediatria del HUNSC, 2003-
2004:245).

“La Residencia Sanitaria en 1966 disponia de 153 camas. Tenerife contaba con el
Hospital Civil como tnico Centro Hospitalario publico construido a finales del siglo XVIlI, y
con el Hospital de Nifios, que prestaba asistencia pediatrica médico-quirurgica, desde que
fuera inaugurado en 1901 por el Dr. Diego Guigou. Era este el tinico Centro de referencia

para la atencién sanitaria a la Infancia en la Provincia” (Varios, 2001:243)".

'* Fotos tomadas del Libro Blanco de Pediatria del Departamento de Pediatria del HUNSC, 2003-2004:245.
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e-f'.’? -

Edificio de la Residencia General de Ntra. Sra. de Candelaria
en su inauguracion - Aio 1966.

El Hospital Nuestra Sefiora de Candelaria ha sufrido, en las ultimas tres décadas,
diversas modificaciones y crecimientos, desarrollados en cada ocasion, segun los criterios

del momento, sin una vision funcional integradora:

e Como comentamos anteriormente, en el afo 1996, se inaugura la
Residencia General Nuestra Sefiora de Candelaria, con una dotacion de 153
camas y una configuracién clasica de edificio unico, en forma de “T".

o EN 1972 se le incorpora el edificio de la Escuela de Enfermeria.

e En 1974 se abre el Centro Materno Infantil, con un alto grado de
independencia e incluyendo multiples estructuras centrales propias®.

e En 1981 entra en funcionamiento el Centro de Traumatologia vy
Rehabilitacién, configurado como un centro practicamente independiente.

¢ Finalmente, en 1990, se anexiona el edificio de Urgencias.

'® Fotos tomadas del Libro Blanco de Pediatria del Departamento de Pediatria del HUNSC, 2003-2004. pp. 245.
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Edificio del Centro Materno-Infantil - Afio 1974.

Hospital de futuro.
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El Complejo Hospitalario Nuestra Sefiora de Candelaria — Ofra, esta situado en
Santa Cruz de Tenerife, es el mayor Centro de Atencion Especializada del Servicio
Canario de Salud. Como se observa en la Figura 2, el Complejo hospitalario esta
integrado por el HUNSC, un cercano hospital médico-quirirgico de menores dimensiones
(Hospital de Ofra), cinco Centros de Atencidén Especializada (CAEs) extrahospitalarias o
ambulatoria (J. A. Rumeu, Puerto de la Cruz, La Orotava, La Laguna-Geneto y Arona-El
Mojon) y cinco Unidades de Salud Mental con 12 Equipos Basicos. Este modelo
integrador garantiza la atencién especializada hospitalaria y ambulatoria publica,
cubriendo toda la geografia de la isla de Tenerife, y siendo de referencia para las islas de
la Gomera y El Hierro, a través de la coordinacion y colaboraciéon con el nivel de Atencion
Primaria de Salud.

Unidades de Salud Mental (USM)

................... >
> CAE J. A. Rumeu (Sta. Cruz de Tenerife)
> CAE La Laguna/Geneto
> CAE Puerto de la Cruz

CAE La Orotava

CAE Aronal/El Mojon

v v

Hospital de Ofra Hospital Universitario Nuestra Sefiora de Candelaria

Figura 2 - Estructura Organizativa del Complejo Hospitalario Ntra. Sra. de Candelaria.
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En cuanto a la poblacién de referencia, atiende a una poblacién de mas de 400.000
habitantes, extendiendo su area de influencia para la asistencia especializada
extrahospitalaria a mas de 665.000 personas. Dotado de los ultimos avances
tecnolégicos, es el unico centro de referencia en la Comunidad Canaria para la realizacion

de trasplantes hepaticos.

En cuanto a los recursos, el Complejo Hospitalario dispone de un total de 815
camas funcionantes, que se veran incrementadas préximamente con 1000 camas, con el
Plan Director de Obras. Cuenta con una plantilla de 2900 efectivos, de los cuales 14 son
directivos, 514 facultativos, 1559 personal de enfermeria (781 Diplomados Universitarios
de Enfermeria, 93 Técnicos y Especialistas, 685 Auxiliares de Enfermeria), 292 Personal
de Administraciéon y Gestion, 64 Personal de Mantenimiento, 196 Personal de Hosteleria,
252 Celadores y 9 Otro Personal. Ademas cuenta con los residentes de medicina,

farmacia y matronas que ultiman su formacién postgraduada en nuestro Hospital.

La Unidad de Endocrinologia se cre6 en el afio 1977. Su responsable ha sido D.
lldefonso Rodriguez Rodriguez. En 1988 se incorporé José Manuel Rial Rodriguez, junto

a la Enfermera Rosa Maria Pérez Martin, crearon la Unidad de Educacion Diabetolégica.

Los recursos humanos de la que dispone la Unidad de Endocrinologia Infantil de
las consultas pediatricas esta compuesta por dos Médicos Pediatras'’, una Educadora en
Diabetes Especialista y dos Auxiliares de Enfermeria. Un Médico Pediatra y la Educadora
en Diabetes se encarga también de los nifios diabéticos hospitalizados en la Unidad de

Pediatria.

' Médico Pediatra dado que la especialidad de Endocrino Infantil no existe en la actualidad.
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Otras Direcciones del Hospital

Departamento de Pediatria Aula Hospitalaria
Unidad de Endocrinologia Infantil Maestro
Médico Pediatra [— D.U.E. (Educadora en Diabetes Especializada) I Auxiliar de Enfermeria

Los recursos humanos de la que dispone la Unidad de Endocrinologia de Adultos
de las consultas de adultos esta compuesta por nueve Médicos Especialistas en
Endocrinologia de Adultos, una Educadora en Diabetes y una Auxiliar de Enfermeria, un
Médico Endocrino Especialista y la Educadora en Diabetes también se encargan de las

visitas a los adultos hospitalizados en la Unidad de Endocrinologia de Adultos.

Unidad de Endocrinologia de Adultos

Médico Endocrino D.U.E. (Educadora en Diabetes Auxiliar de Enfermeria
Especialista Especializada)

Tanto la Unidad de Endocrinologia Infantil como la Unidad de Endocrinologia de
Adultos, llevan a cabo Programas de Educacién Diabetolégica que presentamos a

continuacion:
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4.2.1.- Programa de Educacion Terapéutica en Diabetes Mellitus Tipo 1 del

Hospital Universitario Nuestra Sefiora de Candelaria, en la Unidad de

Endocrinologia Infantil.

Justificacion teorica:

La Diabetes Mellitus Tipo 1, es la endocrinopatia mas frecuente en la edad
pediatrica. En nuestra region se estima una incidencia anual de 10/12 por 100.000 nifios
menores de 18 afios. La consulta de Endocrinologia del Departamento de Pediatria del
HUNSC, controla en la actualidad mas de 200 pacientes diabéticos. Cada afio debutan de

20 a 30 pacientes nuevos, habiendo tenido 31 nuevos casos, en el pasado afo 2002.

Desde el afio 1975 el Departamento de Pediatria del HUNSC es el Servicio de
referencia para los nifios diabéticos de la zona Sur de la isla de Tenerife, parte de la zona
Norte, la isla de la Gomera y la isla de El Hierro, con una poblaciéon aproximada de

818.681 habitantes, de los cuales 403.529 son varones y 415.152 son mujeres.

La poblacion infantil esta dividida de la siguiente manera:

e De 0 a 14 anos hay 125.436 nifios, de los cuales 61.464 son mujeres y

63.972 son varones.

e Segun el Censo de Poblacion del afio 2001, queda repartido de la siguiente

manera:

- De 0 a 4 anos-—29.421
- De 5 a 9anos-—45.349
- De 10 a 14 anos — 50.666

La Declaracién de Saint Vicent (1989) insta al conjunto de las instituciones y los
expertos a mejorar las condiciones de vida del diabético y a potenciar la investigacion
para prevenir y curar esta patologia. Entre sus conclusiones recomienda que los nifos

diabéticos, sean atendidos exclusivamente por especialistas pediatricos, y se potencie a
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aquellos centros donde se estén desarrollando adecuados cuidados y Educacion

Diabetologica.

También subraya la importancia de la Educacion para todos aquellos con Diabetes,
sus familias, amigos y compafieros proximos; asi como, para el equipo de atencién

sanitaria.

Los nifos con diabetes tienen necesidades especiales, necesitan personal

especializado.

El equipo diabetoldgico que debe abordar de forma integral los problemas, tanto
médicos como educacionales, nutricionales y de comportamiento de estos nifios con
diabetes, debe ser multidisciplinario e integrado por Pediatras Diabetélogos, Enfermeras

Especializadas, Dietistas, Psicologos y Asistentes Sociales.

La dotacion de la Consulta de Endocrinologia del Departamento de Pediatria del
HUNSC, estd formada por dos Pediatras, una Enfermera Educadora en Diabetes y una

Auxiliar de Enfermeria de consulta.

La diabetes comporta un importante gasto sanitario, sea por el cuidado de la
enfermedad o por la atencién sanitaria de las complicaciones. Supone, un importante
coste, tanto personal como econdémico, para los propios diabéticos, familiares y la

sociedad en su conjunto.

La diabetes presenta un coste intangible considerable por el estrés, dolor y
ansiedad que comporta y que puede reducir la calidad de vida, tanto de la persona con

diabetes como de los familiares.

Los responsables de este programa, consideran que la informacién que se ofrece
sobre Diabetes Mellitus es abundante, sin embargo, el tratamiento de la Diabetes Mellitus
es complejo y no se resuelve con la mera lectura de un breve cuadernillo informativo.
Debemos “aprender a vivir con la Diabetes Mellitus”, es necesario ponerse en manos de

un equipo diabetologico.
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La responsabilidad se comparte entre los profesionales de la salud, familia y
paciente con Diabetes Mellitus. Cada uno desempefia su propio papel y la coordinaciéon
de este equipo terapéutico logra resultados satisfactorios al optimizar el cumplimiento del

tratamiento e incrementar la calidad de vida del pacientes con Diabetes Mellitus.

Observamos la gran cantidad de pacientes diabéticos infantiles y adolescentes, que
han ido apareciendo sobre todo en estos Ultimos afios. Esta dirigido a padres y nifios en

edades comprendidas de 0 a 14 afos.

Los pacientes, una vez diagnosticada la diabetes permanecen ingresados durante 10 o
12 dias para su compensacion y Educacién Diabetolégica. Acudiendo posteriormente a la
Consulta Externa de Endocrino y a Educacién Diabetolégica, de 4 a 5 veces al afo,

segun control metabdlico.

El diagnostico de la diabetes en un hijo se ve como una gran conmocién que
provoca un clima de drama y abatimiento, de rechazo y agresividad. Produce en los
padres reacciones emocionales intensas, ansiedad, depresién, miedo, culpabilidad y
sobre todo inseguridad, que puede llevar a una importante disfuncion familiar, requiriendo

mucho tiempo para la adaptacion en la familia.

Es importante conocer y valorar las primeras reacciones padre-nifio, después de

saber el diagnostico de su enfermedad.

La Educacion también se puede realizar no sélo de forma individualizada, sino de

forma grupal (padres y nifios recientemente diagnosticados).

Se deben establecer condiciones especiales para la atencion clinica y la educacion

de los nifios diabéticos y sus padres. El programa educativo deberia incluir:

e Aprendizaje en grupo para los padres y nifios recientemente diagnosticados.

e Un grupo de auto ayuda para los padres (grupo de apoyo social, psicolégico-

conductual).
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e Plan de apoyo con diferentes padres, reforzara la Educaciéon Diabetologica
de los padres, con sus hijos diagnosticados recientemente como diabéticos,

como otros padres expertos en el problema.

Los adolescentes diagnosticados pueden tener una actitud negativa frente a la
enfermedad, por lo cual hay que trabajar mas con ellos motivandolos (haciendo pactos de
cambios de actitud - grupo de apoyo conductuales).

Objetivos Generales:

e Conseguir un nivel suficiente de conocimientos sobre la diabetes que permita
la independencia.

e Mejorar la calidad del paciente y la prevencién de complicaciones.

Objetivos Especificos:

Adquirir conocimientos sobre los conceptos de la diabetes.

e Saber reconocer los signos y sintomas de la descompensacion y conductas

a sequir.

¢ Identificar los diferentes tipos de alimentos. Equivalencias-raciones.

e Conocer los diferentes tipos de insulina.

e Aprender a cargar la insulina, zonas de puncién, técnicas de inyeccion,

rotacién, complicaciones de la zona (lipodistrofias).

o Aprender habitos higiénicos generales, haciendo hincapié en el cuidado de

los pies.

e Adquirir habitos de realizacién de ejercicios diarios.
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Evitar los sintomas graves de hipoglucemia.

Responsabilidad por parte de los padres en el control de la diabetes de su

hijo.

Que los padres sean capaces de hacer reconocer a sus hijos que la

enfermedad no es un obstaculo para la vida cotidiana.

Contenidos del Programa de Educacién Diabetoldgica:

Concepto de diabetes.

Diabetes Mellitus Tipo 1.

Sintomas de la Diabetes.

Técnicas de autocontrol.

Cuaderno de autocontrol.

Controles de orina, de glucosa y cuerpo cetonico.

Insulina: efectos, tipo y actividad.

Conservacioén de la insulina.

Dosificacion y administracion.

Mezcla de insulina.

Técnicas de inyeccién: zona y rotacion.

Ajuste de la dosis de insulina.
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Dieta equilibrada: Hidratos de Carbono, Grasas, Proteinas y Fibras.

Raciones de Hidratos de Carbono.

Ejercicio y Deporte.

Viajes.

Higiene y cuidados generales.

Infecciones y heridas.

Vacunas.

Cuidados de los pies.

Hipoglucemias: Glucagén.

Hiperglucemias: Cetosis.

Asociaciones de diabéticos.

Intervencioén de los padres ante situaciones de cambios conductuales de sus

hijos (a nivel familiar, social y escolar).

Dar autonomia a su hijo, cuando la edad de este lo permita.

No etiquetar nunca al hijo.

Implicacién de todos los miembros de la familia (hermanos, abuelos, tios,

etcétera).
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e Apoyo por parte de los padres de otros nifios diabéticos, en el momento del
debut.

Actividades y Metodologia:

Hay que enfocar la Educacién Diabetologica segun a quien vaya dirigida:

a) Debutantes:

Se comienza con la Educacion lo antes posible, si las condiciones del
nifio y los padres son favorables. Se da una educacién a diario con una duraciéon
aproximada de hora y media, durante los dias que permanece hospitalizado. Se hace un
registro diario de los contenidos explicados en cada clase, que quedara anotado en su
Historia Clinica, para su seguimiento en posteriores consultas. Estas clases de Educacion
Diabetolégica se imparte con una duracién de una hora y media diaria, durante el tiempo

que el nifio esté ingresado, y se imparten generalmente desde las 13 a las 14,30 horas.

Segun la edad del nifio, la educacion tedrica-practica se realiza de la siguiente
manera: si el nifio es menor de 9 afos, la Educacion Diabetoldgica va dirigida a los
padres. Si la edad del nifio estda comprendida entre 9 y 13 afos, la Educacion
Diabetolégica no sélo va dirigida a los padres, sino también a los nifios, ya que ellos

tienen su grado de independencia.

Y va dirigida sobre todo, al nifio adolescente, a partir de los 13 afos.

Antes de comenzar con la Educacion en un debut se hara una entrevista
individualizada con los padres del nifio, informandoles del contenido del programa
educacional, donde se les proporcionara un Cuestionario de Conocimientos Generales de
la Diabetes para saber los conocimientos previos que tienen sobre la enfermedad, para

realizar una evaluacién inicial con caracter de diagnaéstico.

Una vez hecho esto, se les hace entrega del libro “Lo que debes saber sobre la

Diabetes” (Varios, 2000). AL mismo tiempo se les explicara dia a dia los contenidos de
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dicho libro, tanto tedéricamente como en la practica, para posteriormente, una vez
realizada esta fase les pasaremos el Cuestionario de Conocimientos Especificos de la
Diabetes, con el objetivo de medir qué conocimientos han adquirido durante su estancia

en el hospital.

b) Ingresos por descompensaciones de la diabetes:

Se valorara el motivo del reingreso, para su Educaciéon. Se entrevista al nifio segun
su edad, junto o separado de sus padres. Se refuerza, en los dias que esté hospitalizado,
la Educacion Diabetolégica, que va enfocada sobre todo a la causa por la que ha vuelto a
ingresar. Se les pasara el Cuestionario de Conocimientos Especificos de la Diabetes para
reforzar, durante los dias que esté hospitalizado, la Educacion donde sus conocimientos
fracasen, lo que nos permite hacer una evaluacion de las causas de su descompensacion

metabdlica.

c) Seguimiento en Consultas Externas del nifio diabético:

Acuden a la consulta todos los nifios diabéticos en general, mediante cita previa, a
intervalos regulares cada tres o cuatro meses, si su control metabdlico es bueno. De lo
contrario, la consulta se adelanta segun se precise. De acuerdo con la edad del nifio, la
Educacion se imparte junto o por separado de sus padres. En esta consulta, que dura tres
cuartos de hora, se revisa el Cuaderno de Autocontrol, se le toma la tension arterial al
nifio, se le hace un control de glucemia, se revisa el peso, las zonas de rotacion de
pinchazos (tanto de insulina como de autocontrol), se le revisan los pies, se le pregunta
por el cumplimiento de la dieta por si hubiese transgresiones dietéticas y poder
corregirlas. Todo esto queda registrado en la Hoja de Enfermeria de Educacion

Diabetolégica, para poder evaluar en consultas sucesivas.

Recursos materiales y didacticos:

e Material fungible:

- Agujas.

- Boligrafos.
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Boligrafos de insulina.
Folios.

Folletos plastificados.
Jeringas.

Lapices.

Mufieco de plastico.
Tiza.

Viales de insulina.

e Material estructurado:

Pesa.
Piramide de alimentos.
Tabla de equivalencias.

Vaso medidor.

e Material audiovisual:

e Oftros:

Aparato de transparencias.
Diapositivas.

Television.

Video.

Aula de Educacion.
Folletos.
Libros.

Mesa.

Ordenador con acceso a Internet.

Pizarra.
Silla.

Teléfono.
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Se presenta el cronograma de los contenidos del Programa en la Tabla 8 siguiente:

Contenidos Lunes Martes Miércoles Jueves Viernes
Concepto de Diabetes Taller teérico
(1 hora)

Insulina Taller

teorico/practico

(1 hora)
Técnicas de inyeccion Taller practico
(1 hora)
Técnicas de autocontrol Taller practico
(1/2 hora)
Control de orina Taller practico
(1/2 hora)
Ejercicio Taller
teorico/practico
(1 hora)
Dieta Taller
teorico/practico
(1 % hora)

Hipoglucemia Taller

teorico/practico

(1/2 hora)

Hiperglucemia Taller

teorico/practico

(1/2 hora)
Cuidado de los pies Taller
teorico/practico
(1 hora)

Situaciones especiales

Taller teérico
(1 hora)

Tabla 8. Cronograma de contenidos teéricos / practicos del programa.

Criterios de Evaluacion:

Los criterios de evaluacién que se van a tener en cuenta son los siguientes:

e Para los nifios debutantes:

- Tienen en cuenta no sélo lo que diariamente observen en la teoria-

practica, a nivel de grupo o individualizada, sino que el Cuestionario

de Conocimientos Especificos de la Diabetes se debe superar como

minimo en un 75% de las preguntas de cada uno de los contenidos,

para poder ser aptos en la consecucion de los objetivos que quieren

alcanzar. En el caso de no superarlos, los contenidos que no sean
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superados se realiza una retroalimentacion de los mismos; es decir,
se vuelve a explicar estos contenidos con mayor precision y claridad y

se valoran estas explicaciones oralmente.

e Para los nifios descompensados:

- Para los nifios descompensados se les administra el Cuestionario de
Conocimientos Especificos de la Diabetes, con el fin de evaluar
aquellos contenidos que tienen olvidados, al mismo tiempo que se
realizan reuniones en grupo, de apoyo conductual con los padres, con
el fin de reforzar aquellos conocimientos necesarios para la mejora

de su descompensacion.

e Seguimiento de consulta:

- Tanto para los debutantes como para los descompensados, la

evaluacion es continua por medio de:

a) Consulta de Educacion Diabetolégica que es cada tres meses

siempre que su control metabdlico sea bueno.

b) La linea telefébnica la tienen a disposicion del usuario
(pacientes, padres, abuelos, etcétera)., con el fin de resolver
dudas o problemas que se les haya presentado y se buscan

soluciones a cada caso.

c) Via informaticas (en proyecto), ya que por medio del correo
electrénico, los nifios o familiares que disponen de Internet
pueden acceder a ella.

Es una forma mas de evaluar y mejorar la calidad de vida de estos pacientes.

El Programa citado anteriormente, se ha basado en un proyecto previo que el

hospital poseia y que pasamos a detallar:
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42.1.1. Proyecto de Unidad Asistencial de Diabetes Infantil en el
Departamento de Pediatria del HUNSC.

El objetivo fundamental del programa consiste en mejorar la atencién del paciente
diabético pediatrico, contando con el personal y la experiencia previa, pero incorporando

en la organizacion criterios de mejora continua de la calidad.

El desarrollo de la labor asistencial y preventiva coexiste con las funciones
docentes e investigadoras, como corresponde a la acreditacion de nuestro centro
hospitalario. La unidad contribuye a la formacién continuada de educadores en diabetes y
del personal sanitario en general. Es necesario subrayar la funcién social que la unidad
desarrolla, tanto promoviendo la integracién social del diabético, como facilitando a las

autoridades sanitarias informacién epidemiolégica y asesoramiento permanente.

El objetivo general consiste en mejorar la atencién a los pacientes afectos de
Diabetes Mellitus, con el fin de reducir las complicaciones agudas y crénicas y elevar el
nivel de sus condiciones de vida.

Los objetivos especificos son:

e Organizacion de las actividades propias de la asistencia al nifo y

adolescente diabético con criterios de mejora continua de calidad.

e Ampliar dichas actividades para dar cobertura a las funciones preventiva,
docente, investigadora y social que un servicio de estas caracteristicas debe
prestar.

Las actividades a desarrollar son:

e Asistencial.

A - Paciente hospitalizado.
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Se estableceran protocolos de compensacion y estudio del diabético

debutante.

Educacion Diabetoldgica basica de los debutantes (sistematizacion

de los contenidos, evaluacién).

Reduccién de las estancias hospitalarias por descompensacion,
mediante intervenciones educativas y monitorizacion intensiva de

pacientes inestables.

Reeducacion y enfoque multidisciplinar del paciente con

descompensacioén recurrente.

Coordinacién con servicios de Nutricion, Rehabilitaciéon, Psiquiatria,

Laboratorio y otros.

B - Organizacion de consulta.

Los pacientes diabéticos acudiran a la consulta mediante cita previa a
intervalos regulares, que se tendera a aproximar a los estandares

recomendados.

Los pacientes citados un mismo dia recibiran educacién en grupo al

inicio de la manana.

La visita se estructurara siguiendo una mecanica (peso, talla, tensiéon
arterial, glucemia, cuaderno) y cumplimentando un formulario de
registro (soporte papel o informatico). En dicho registro se hara
constar las conclusiones, que se traduciran en una hoja de

instrucciones para el paciente.

La Educacion Diabetolégica en consulta debera mantener vy
comprobar los conocimientos y aprovechar los casos reales para

revisarlos en el grupo. Se programaran las materias para reciclaje
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completo en las dos-tres visitas anuales y se incluiran las novedades

pertinentes.

- Se dara participacion al paciente y/o sus padres en la toma de
decisiones respecto al tratamiento, procurando favorecer Ila

autonomia.

- Las rutinas analiticas minimas deberan servir no sélo para el control
individual y prevencién de complicaciones, sino para la evaluacion
global de la asistencia. Por ello, se realizaran de forma homogénea

en todos los pacientes.
En situaciones especiales:
. Monitorizacion de casos problema: Habra un teléfono de contacto
para uso exclusivo de los pacientes diabéticos, cuyo horario se ira ampliando. Se tendra

en previsto en el tiempo de consulta un espacio para urgencias y para visitas prioritarias.

. Programa de tratamiento intensificado: En aquellos pacientes que

accedan a pautas de tratamiento intensificado se protocolizara su seguimiento especifico.
Programas de control de nuevos dispositivos de inyeccion: Se
evaluaran los nuevos elementos técnicos del tratamiento con protocolos propios de la
Unidad, que permitan determinar su utilidad y sus riesgos.
e Preventiva.
A - Prevencion de las complicaciones de la Diabetes Mellitus.
Mediante la mejora continuada del control glucémico y la deteccidén precoz
con cribajes adecuados de las complicaciones renales, oftalmoldgicas,

cardiovasculares, etc. Estos cribajes se sistematizan de acuerdo a las normas de

la Sociedad Espariola de Endocrinologia Pediatrica.

195



196

Tesis Doctoral
Evaluacién de la Calidad de Vida en los Pacientes con Diabetes Mellitus Tipo 1:
El caso del Hospital Universitario Ntra. Sra. de Candelaria de Tenerife

B - Prediccidn y prevencién de la Diabetes Mellitus.

La Unidad colaborara en las investigaciones multicéntricas que en la

actualidad se desarrollan para identificar a la poblacién de riesgo para la DM y

evaluar el efecto preventivo de las diferentes intervenciones nutricionales y

farmacoldgicas.

Docente e investigadora.

Social.

Formacién de residentes de pediatria en el manejo agudo y cronico

de la Diabetes Mellitus.

Formacién del personal en plantas y consulta externa.

Formacién continuada de educadores en diabetes.

Cursos externos para profesionales sanitarios y no sanitarios:
profesores, monitores de deporte, asociaciones de diabéticos,
etcétera.

Participacion en estudios colaborativos y epidemiolégicos.

Trabajos de autoevaluacion de la Unidad e investigaciéon propia.

Educacion sanitaria a la poblacion para una detecciéon temprana de la

diabetes, en colaboracién con los medios informativos.

Investigaciéon epidemiolégica, cooperando con las autoridades
sanitarias para conocer la incidencia y duistribucién geografica de la

Diabetes Mellitus en cada momento.
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- Motivacién permanente a las instituciones respecto a los objetivos de

la Declaraciéon de Saint Vincent.

- Inventario actualizado de los recursos sociales existentes a

disposicién de los diabéticos.

- Facilitar la investigacion escolar y laboral del diabético, mediante una
adecuada informacién a la sociedad y la superacién de los obstaculos
que individualmente afecten a nuestros pacientes.

Mejora continua de calidad.
Para cada uno de los objetivos enunciados se estableceran plazos y requisitos que

habran de ser evaluados de forma continuada.

No sélo se prestard atencion a los indicadores de control glucémico o a la
incidencia de complicaciones agudas y croénicas, sino a todos aquellos indicadores de
proceso que sirvan para evaluar la eficacia y eficiencia de las actividades que se
desarrollen.

Infraestructura y personal.

Dos despachos contiguos para uso simultaneo en dias de consulta, cercano al aula

para donde se desarrolla la Educacién Diabetologica en individual y en grupo.

Personal.

- Dos pediatras diabet6logos.

- Una enfermera educadora con dedicacion exclusiva para consulta y

planta.

- Un pedagogo.
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- Una psicéloga.

- Una Asistente Social.

- Una Auxiliar de consultas.

4.2.2.- Programa de Educacion Terapéutica en Diabetes Mellitus Tipo 1 del

Hospital Universitario Nuestra Sefiora de Candelaria, en la Unidad de

Endocrinologia de Adultos.

Objetivos:

1. Conseguir niveles de control metabdlico lo mas cercano a la normalidad.

2. Adquirir las competencias necesarias para lograr un adecuado grado de

autocontrol que le permita:

a) Prevenir, reconocer y actuar en complicaciones agudas: hipo e

hiperglucemias.

b) Saber en qué situaciones hay que contactar con el equipo

sanitario.

c) Poder integrar el tratamiento en la vida cotidiana, con sus horarios,

habitos dietéticos, culturales, de actividad fisica.

d) Mejorar el control metabdlico a través de la modificacion de las

pautas segun los tratamientos personalizados.

3. Formular objetivos educativos en funcién de las necesidades educativas, el tiempo

y la secuencia de aprendizaje de cada paciente.
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Primer dia

e Valoraciéon de necesidades educativas.

a) Tratamiento y evolucién de la diabetes.

b) Conocimientos, habilidades y actitudes.

c) Habitos de vida cotidiana.

d) Entorno familiar.

e) Estado emocional.

f) Capacidad de aprendizaje.

PROGRAMA DE SUPERVIVENCIA

o Conceptos Basicos sobre diabetes y su tratamiento.

a) Conocer tipos de diabetes y las diferencias entre los distintos tipos de

diabetes.

b) Conocer los valores que se consideran normales de glucemia, altos y

bajos.

c) La hemoglobina glicosilada.

Segundo dia

e [nsulina.

a) Preparar e inyectar la dosis de insulina.
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b) Rotacion.

c) Seleccién de zonas.

d) Largo de agujas.

e) Prevencidn de lipodistrofias.

f) Conocer los tipos, actuacién y conservacion de la insulina.

g) Cbémo conseguir el material necesario.

h) Zonas de inyeccion en relacion con el gjercicio.

i) Modificaciones de insulina segun glucemias, alimentacion, ejercicio

fisico...

e Hipoglucemia.

a) Sintomas.

b) Solucion: Identificacion de productos para remontar la hipoglucemia.

c) Glucagon.

d) Prevencién, reconocer causas.

e) Tipos: leve, moderada y gave.

Tercer dia

e Autoandlisis: Manejo del glucometro y horarios.

¢ Anotacion de resultados.
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¢ Hiperglucemias.

e Cetonemia / cetonurias.

o Enfermedad acompafante.

e Luna de miel.

Ejercicio.

Cuarto dia

e Alimentacién.

a) Conceptos basicos.

b) Clasificacion de alimentos.

c) Intercambios.

e Taller.

Quinto dia

e Complicaciones cronicas.

¢ Habitos de salud generales: vacunaciones, dentista...

Entre 7 y 10 dias: nuevo contacto para solucién de dudas.
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Por tanto, este Cuarto Capitulo constituye asimismo la cuarta columna teorica de
nuestra investigacion, los Programas y estudios de Educacion para la Salud en Diabetes
Mellitus, analizando algunos mas significativos de Atencién Primaria, de Atencién

Especializada (en Hospitales), impartido por Fundaciones y Clinicas Privadas.

También nos ha permitido reflexionar sobre algunos estudios e investigaciones

realizadas por expertos en diabetes en el ambito mundial.
Y por ultimo, presentamos los programas de Educacién Terapéutica en Diabetes

Mellitus Tipo 1 que se imparte en las Unidad de Endocrinologia Infantil y en la Unidad de

Endocrinologia de Adultos, del Hospital Universitario Nuestra Sefiora de Candelaria.
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Planteamiento del problema

Como indicamos en la introduccién de la tesis, nuestro interés por la Diabetes
Mellitus Tipo 1en nifios, adolescentes y adultos, surge por la gran cantidad de personas
que padecen esta enfermedad en la Comunidad Autbnoma de Canarias y en concreto en
la provincia de Santa Cruz de Tenerife, cuya tasa de incidencia va aumentando afio a

ano.

El Hospital Universitario Nuestra Sefiora de Candelaria es lugar de referencia, por
lo que se hace necesario realizar una investigacion sobre la calidad de vida relacionada
con la salud de estos pacientes y su relacion con el ambito social, familiar y escolar (o de

trabajo) que inciden en la misma.

El problema fundamental que abordamos es la pregunta que nos hicimos al
respecto a la Calidad de Vida de estos pacientes y su vinculacion con los programas de

salud existentes.

Para ello se realizaron cuatro estudios interrelacionados que parten de la ficha del
paciente con Diabetes y se continla con la administracion de cuestionarios
estandarizados y de elaboracion propia para pacientes (nifios, adolescentes y adultos),
padres y profesores, tanto del grupo experimental (con Diabetes Mellitus) como
pertenecientes al grupo control sin Diabetes Mellitus, para finalizar con la reflexion
cualitativa que los propios afectados y los profesionales directamente implicados destacan

del modo de mejorar la calidad de vida de los mismos.

Nos interesa conocer tales niveles de Calidad de Vida y ver en qué grado afecta la
Diabetes a los aspectos fisicos, psicologicos, educativos y sociales de las personas que
la padecen, con el objetivo de eliminar estereotipos y actitudes, dotarnos de un estudio al
cual poder hacer referencia y proponer mejoras en los programas de Educacion

Diabetologica y de educacién para la salud en general.

Las mejoras sanitarias y los avances cientificos han de ir unidos a los avances en la
humanizacién de los sistemas de salud. Tal humanizacién consiste en considerar a la
persona antes que al enfermo. Calidad de vida va unido también a Calidad de Persona vy,

en ultima instancia, es eso lo que realmente importa.
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A fin de recordar aqui los Objetivos e Hipodtesis de la investigacion anteriormente

presentados, exponemos en la Tabla 9 siguiente:

OBJETIVOS GENERALES

OBJETIVOS ESPECIFICOS

HIPOTESIS

1. Conocer la Calidad de Vida de los
pacientes con Diabetes Mellitus Tipo 1
en el Hospital Universitario Nuestra

Sefiora de Candelaria en las
dimensiones  Fisica, Psiquica y
Socioeducativa.

1.1. Conocer los niveles de Respuesta

Afectiva, Problemas Sociales,
Preocupacion por la Muerte/Salud,
Sentimiento  de Culpabilidad y

Depresivos Varios, en estos nifios y
preadolescentes, que padecen
Diabetes Mellitus Tipo 1.

1.1.1. Los nifios y preadolescentes con
Diabetes Mellitus Tipo 1, no tienen
buenos niveles de Respuesta Afectiva.

1.1.2. Los nifios y preadolescentes con
Diabetes Mellitus Tipo 1, no tienen
buenos niveles de Problemas Sociales.
1.1.3. Los nifios y preadolescentes con
Diabetes Mellitus Tipo 1, no tienen
buenos niveles de Preocupacion por la
Muerte/Salud.

1.1.4. Los nifios y preadolescentes con
Diabetes Mellitus Tipo 1, no tienen
buenos niveles de Sentimiento de
Culpabilidad.

1.1.5. Los nifios y preadolescentes con
Diabetes Mellitus Tipo 1, no tienen
buenos niveles de Depresivos Varios.

1.2. Conocer los niveles de Autoestima
en niflos y preadolescentes con
Diabetes Mellitus Tipo 1.

1.2.1. Los nifios y preadolescentes con
Diabetes Mellitus Tipo 1, presentan
niveles de Autoestima bajos.

1.3. Conocer los niveles de Depresion

1.3.1. Los nifios y preadolescentes con

en niflos y preadolescentes con | Diabetes Mellitus Tipo 1, presentan

Diabetes Mellitus Tipo 1. elevados grados de Depresion por
sufrir su enfermedad.

14. Conocer los niveles de| 1.4.1. Los nifios y preadolescentes con

Autoconcepto  Académico, Social, | Diabetes Mellitus Tipo 1, presentan

Emocional y Familiar de los nifios y
preadolescentes con Diabetes Mellitus
Tipo 1.

bajos los niveles de Autoconcepto
Académico.

1.4.2. Los nifios y preadolescentes con
Diabetes Mellitus Tipo 1, presentan
bajos los niveles de Autoconcepto
Social.

1.4.3. Los nifios y preadolescentes con
Diabetes Mellitus Tipo 1, presentan
bajos los niveles de Autoconcepto
Emocional.

1.4.4. Los nifios y preadolescentes con
Diabetes Mellitus Tipo 1, presentan

bajos los niveles de Autoconcepto
Familiar.
1.5. Conocer la Calidad de Vida en|1.5.1. Los pacientes con Diabetes
nifios y preadolescentes, en su ambito | Mellitus Tipo 1, nifios y

Familiar, Social y Escolar.

preadolescentes, tienen buena Calidad
de Vida, en su ambito Familiar, Social y
Escolar.

1.6. Conocer los niveles de Depresion
en los adolescentes y adultos con
Diabetes Mellitus Tipo 1.

1.6.1. Los adolescentes y adultos con
Diabetes Mellitus Tipo 1, presentan
elevados grados de Depresion.
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1.7. Conocer los niveles de
Autoconcepto Académico / Laboral,
Social, Emocional, Familiar y Fisico en
los adolescentes y adultos con
Diabetes Mellitus Tipo 1.

1.7.1. Los adolescentes y adultos con
Diabetes Mellitus Tipo 1, presentan
bajos niveles de  Autoconcepto
Académico / Laboral.

1.7.2. Los adolescentes y adultos con
Diabetes Mellitus Tipo 1, presentan
bajos niveles de Autoconcepto Social.
1.7.3. Los adolescentes y adultos con

Diabetes Mellitus Tipo 1, presentan
bajos niveles de  Autoconcepto
Emocional.

1.7.4. Los adolescentes y adultos con
Diabetes Mellitus Tipo 1, presentan
bajos niveles de Autoconcepto Familiar.
1.7.5. Los adolescentes y adultos con
Diabetes Mellitus Tipo 1, presentan
bajos niveles de Autoconcepto Fisico.

1.8. Conocer la Calidad de Vida
relacionada con la Salud de los
adolescentes y adultos con Diabetes
Mellitus Tipo 1.

1.8.1. La Calidad de Vida relacionada
con la Salud en los adolescentes vy
adultos con Diabetes Mellitus Tipo 1 es
buena.

1.9. Conocer la Calidad de Vida de
modo general de los adolescentes y
adultos con Diabetes Mellitus Tipo 1.

1.9.1. Los pacientes con Diabetes
Mellitus Tipo 1, adolescentes y adultos,
tienen buena Calidad de Vida de modo
general.

2. Comparar las puntuaciones de
Calidad de Vida de los pacientes con
Diabetes Mellitus Tipo 1 del Hospital
Universitario Nuestra Sefiora de
Candelaria con una muestra de la
poblacién general de la misma
provincia, sin Diabetes Mellitus Tipo 1.

2.1. Comparar los niveles de
Respuesta Afectiva, Problemas
Sociales, Preocupacién por la
Muerte/Salud, Sentimiento de

Culpabilidad y Depresivos Varios, de
estos nifios y preadolescentes, que
padecen Diabetes Mellitus Tipo 1, con
una muestra de la poblacién general.

2.1.1. Los nifios y preadolescentes con
Diabetes Mellitus Tipo 1, no tienen
mejores niveles de Respuesta Afectiva,
en comparacion a la muestra de la
poblacién general.

2.1.2. Los nifios y preadolescentes con
Diabetes Mellitus Tipo 1, no tienen
mejores niveles de Problemas Sociales,
en comparacion a la muestra de la
poblacién general.

2.1.3. Los nifios y preadolescentes con
Diabetes Mellitus Tipo 1, no tienen
mejores niveles de Preocupacién por la
Muerte/Salud, en comparacion a la
muestra de la poblacion general.

2.1.4. Los nifios y preadolescentes con
Diabetes Mellitus Tipo 1, no tienen
mejores niveles de Sentimiento de
Culpabilidad, en comparacién a la
muestra de la poblacion general.

2.1.5. Los nifios y preadolescentes con
Diabetes Mellitus Tipo 1, no tienen
mejores niveles de Depresivos Varios,
en comparacion a la muestra de la
poblacién general.

2.2. Comparar los niveles de
Autoestima en nifios y preadolescentes
con Diabetes Mellitus Tipo 1, con una
muestra de la poblacién general.

2.2.1. Los nifios y preadolescentes con
Diabetes Mellitus Tipo 1, presentan
niveles de Autoestima mas bajos, que
la muestra de la poblacién general.

2.3. Comparar los niveles de Depresion
en nifios y preadolescentes con
Diabetes Mellitus Tipo 1, con una
muestra de la poblacion general.

2.3.1. Los nifios y preadolescentes con
Diabetes Mellitus Tipo 1, presentan
elevados grados de Depresion por
sufrir su enfermedad, en comparacién a
la muestra de la poblacién general.
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2.4. Comparar los niveles de
Autoconcepto Académico, Social,
Emocional y Familiar de los nifios y
preadolescentes con Diabetes Mellitus
Tipo 1, con una muestra de la
poblacién general.

2.4.1. Los niflos y preadolescentes con
Diabetes Mellitus Tipo 1, presentan
bajos los niveles de Autoconcepto
Académico, en comparaciéon a la
muestra de la poblacién general.

2.4.2. Los nifios y preadolescentes con
Diabetes Mellitus Tipo 1, presentan
bajos los niveles de Autoconcepto
Social, en comparacion a la muestra de
la poblacién general.

2.4.3. Los nifios y preadolescentes con
Diabetes Mellitus Tipo 1, presentan
bajos los niveles de Autoconcepto
Emocional, en comparacion a la
muestra de la poblacion general.

2.4.4. Los nifios y preadolescentes con
Diabetes Mellitus Tipo 1, presentan
bajos los niveles de Autoconcepto
Familiar, en comparacion a la muestra
de la poblacion general.

2.5. Comparar los niveles de Depresion
en los adolescentes y adultos con
Diabetes Mellitus Tipo 1, con una
muestra de la poblacion general.

2.5.1. Los adolescentes y adultos con
Diabetes Mellitus Tipo 1, presentan
elevados grados de Depresion, en
comparaciéon a la muestra de la
poblacién general.

2.6. Comparar los niveles de
Autoconcepto Académico / Laboral,
Social, Emocional, Familiar y Fisico en
los adolescentes y adultos con
Diabetes Mellitus Tipo 1, con una
muestra de la poblacion general.

2.6.1. Los adolescentes y adultos con
Diabetes Mellitus Tipo 1, presentan
bajos niveles de  Autoconcepto
Académico / Laboral, en comparacion a
la muestra de la poblacién general.
2.6.2. Los adolescentes y adultos con
Diabetes Mellitus Tipo 1, presentan
bajos niveles de Autoconcepto Social,
en comparacion a la muestra de la
poblacién general.

2.6.3. Los adolescentes y adultos con
Diabetes Mellitus Tipo 1, presentan
bajos niveles de  Autoconcepto
Emocional, en comparacion a la
muestra de la poblacion general.

2.6.4. Los adolescentes y adultos con
Diabetes Mellitus Tipo 1, presentan
bajos niveles de Autoconcepto Familiar,
en comparacion a la muestra de la
poblacién general.

2.6.5. Los adolescentes y adultos con
Diabetes Mellitus Tipo 1, presentan
bajos niveles de Autoconcepto Fisico,
en comparaciéon a la muestra de la
poblacién general.

2.7. Comparar la Calidad de Vida
relacionada con la Salud de los
adolescentes y adultos con Diabetes
Mellitus Tipo 1, con una muestra de la
poblacién general.

2.7.1. La Calidad de Vida relacionada
con la Salud en los adolescentes y
adultos con Diabetes Mellitus Tipo 1 es
tan buena como la muestra de la
poblacién general.

2.8. Comparar la Calidad de Vida de
modo general de los adolescentes y
adultos con Diabetes Mellitus Tipo 1,
con una muestra de la poblacion
general.

2.8.1. Los pacientes con Diabetes
Mellitus Tipo 1, adolescentes y adultos,
tienen buena Calidad de Vida en
general, en comparaciéon a la muestra
de la poblacién sin Diabetes Mellitus.
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3. Proponer un modelo de Educaciéon
para la Salud en el ambito de la
Diabetes Mellitus Tipo 1 dirigida a
pacientes, familias, profesorado y
personal de la salud, cara a la mejora
de la Calidad de Vida de los pacientes
con Diabetes Mellitus Tipo 1.

3.1. Proponer un cuaderillo de
Diabetes para los nifios que no
padecen Diabetes Mellitus con el fin de
informar y prevenir la enfermedad.

3.2. Proponer un cuademillo de
Diabetes para los nifios que padecen
Diabetes Mellitus Tipo 1, con el fin de
recordar lo mas caracteristico de la
enfermedad que padecen.

3.3. Proponer un cuadernillo de
Diabetes para los padres, familias y
amigos, con el fin de conocer la
enfermedad y ayudar en la integracion
familiar y social.

3.4. Proponer un cuadernillo de
Diabetes para los profesores, con el fin
de ayudar en la integracion en clase, de
los nifios que padecen Diabetes
Mellitus Tipo 1.

Tabla 9. Objetivos e hipétesis de la investigacion.
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Las caracteristicas de las muestras en los diferentes estudios fueron las siguientes:

EN EL PRIMER ESTUDIO - De la Ficha del Paciente con Diabetes Mellitus Tipo 1

que se elabora en el Aula Hospitalaria del Hospital Universitario Nuestra Sefora de

Candelaria, donde se registran los datos de dichos pacientes desde el afio 1985, se toma

el total de la muestra de 444 pacientes, diagnosticados con Diabetes Mellitus Tipo 1, con

los siguientes criterios:

a) Diabetes Mellitus Tipo 1 conforme a los criterios diagnésticos de la

enfermedad establecidos y aceptados por la Organizacion Mundial de la
Salud (OMS, 1985).
b) Edad de 1 a 15 afios.

c) Estar hospitalizados en la Unidad de Pediatria.

El 99,1% de los pacientes diabéticos proceden de los municipios de la provincia de

Santa Cruz de Tenerife y el 0,9% proceden de municipios de otra provincia, con niveles

socioecondmicos de todo tipo (bajo, medio y alto) y residen en zona rural y urbana, de los

cuales 225 son varones y 219 mujeres.

Descripcion de la muestra

En la variable Género'®, podemos ver en la Tabla 10 que, el 50,7% de los

pacientes diabéticos son varones y 49,3% de los pacientes son mujeres.

Frecuencia Porcentaje
Varén 225 50,7%
Mujer 219 49,3%
Total 444

Tabla 10. Género.

'8 Variable que nos da informacion del Género de los sujetos de la muestra en los dos grupos de investigacion.

215



Tesis Doctoral

Evaluacién de la Calidad de Vida en los Pacientes con Diabetes Mellitus Tipo1:

El caso del Hospital Universitario Ntra. Sra. de Candelaria de Tenerife

En la variable intervalos de Edad'®, podemos observar en la Tabla 11 que, el

39,9% de los pacientes diabéticos tienen edades comprendidas entre 1 a 7 anos, el

36,3% de 8 a 11 afios y el 23,9% de 12 a 15 afios.

Frecuencia Porcentaje
De 1 a 7 aiios 177 39,9%
De 8 a 11 aiios 161 36,3%
De 12 a 15 afos 106 23,9%
Total 444

Tabla 11. Edad.

En cuanto a los Municipios de Procedencia®®, se puede contemplar en la Tabla
12 que, el 92,6% de los pacientes diabéticos pertenecen a los municipios de Isla de
Tenerife, el 2,7% a la Isla de la Gomera, el 2,9% la Isla de la Palma, el 0,9% de la Isla del
Hierro, el 0,7% de la Isla de Lanzarote y el 0,2% de otros lugares. Si nos detenemos en la
Isla de Tenerife, los mayores porcentajes corresponden a los municipios de mayor
poblacion como son Santa Cruz de Tenerife con un 27,9%, La Laguna con un 18,5% y

Arona con un 5,9%.

Frecuencia Porcentaje
Isla de Tenerife 411 92,6%
Isla de la Gomera 12 2,7%
Isla de la Palma 13 2,9%
Isla del Hierro 4 0,9%
Isla de Lanzarote 3 0,7%
Otros 1 0,2%
Total 444

Tabla 12. Municipios de procedencia.

¥ Variable que nos informa sobre la edad de los sujetos de los dos grupos de investigacion.
2 Municipio de residencia de los sujetos de los dos grupos de investigacion.
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En cuanto al Nivel Educativo®', podemos apreciar en la Tabla 13 que, el 57,7%
de los pacientes diabéticos estan en Educaciéon Primaria, el 23,6% en Educacién Infantil,

el 18,5% en Educacién Secundaria y el 0,2% de Necesidades Educativas Especiales.

Frecuencia Porcentaje
Educacién Infantil 105 23,6%
Educacién Primaria 256 57,7%
Educacién Secundaria 82 18,5%
Necesidades Educativas Especiales 1 0,2%
Total 444

Tabla 13. Nivel Educativo.

De estos Pacientes Diabéticos?, se puede observar en la Tabla 14 que, el
86,5% no tienen retrasos escolares, el 10,8% tienen un afo de retraso, el 1,8% tienen dos

anos de retraso y tres afios o mas el 0,9%.

Frecuencia Porcentaje
Ninguno 384 86,5%
1 afio 48 10,8%
2 afios 8 1,8%
3 anos 4 0,9%
Total 444

Tabla 14. Retraso Escolar.

EN EL SEGUNDO ESTUDIO - Del total de pacientes diabéticos diagnosticados en
el Hospital Universitario Ntra. Sra. de Candelaria en Tenerife y que reciben asistencia
médica en la consulta de Endocrinologia Infantil del Departamento de Pediatria de dicho
Hospital, se toma una muestra de 156 pacientes diabéticos, de los 444 del primer estudio,

diagnosticados con Diabetes Mellitus, con los siguientes criterios:

' Variable que nos da informacion sobre el curso escolar en el que se encuentra los sujetos de la muestra de los dos
grupos de investigacion.

2 pacientes que padecen Diabetes Mellitus tipo 1 - Debutantes.
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a) Diabetes Mellitus tipo 1 conforme a los criterios diagnésticos de la
enfermedad establecidos y aceptados por la Organizacion Mundial de la
Salud (OMS, 1985).
b) Edad de 8 a 15 afios.

c) Vivir en la Provincia de Santa Cruz de Tenerife.

Para el grupo control de referencia se toma una muestra en dos colegios, uno en la
periferia de Santa Cruz de Tenerife y otro en La Laguna, con un total de 171 alumnos de 8
a 15 anos, que viven en la provincia de Santa Cruz de Tenerife y que no padezcan esta

patologia.

Todos los pacientes diabéticos y no diabéticos proceden de los municipios de la
provincia de Santa Cruz de Tenerife, con niveles socioeconémicos de todo tipo (bajo,
medio y alto) y proceden de zonas urbanas, de los cudles 80 son varones y 76 mujeres en

el grupo experimental y 93 varones y 78 mujeres en el grupo control.
Descripciéon de la muestra
En la variable Género, se contempla en la Tabla 15 que, en el grupo

experimental los varones representan un 51,3% y las mujeres un 48,7%. En el grupo

control los varones representan el 54,4% y las mujeres el 45,6%.

Grupos
Grupo Experimental Grupo Control
Frecuencia | Porcentaje Frecuencia | Porcentaje
Varén 80 51,3% 93 54,4%
Mujer 76 48,7% 78 45,6%
Total 156 171

Tabla 15. Género.
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En la variable Edad, podemos observar en la Tabla 16 que, en el grupo

experimental se observan mayores porcentajes en intervalos de edad de 12 a 15 afos,

representando el 53,8% y de 8 a 11 afios, representando el 46,2%. En el grupo control se

observan mayores porcentajes en intervalos de edad de 8 a 11 afios, representando el

50,9% y de 12 a 15 afios, representando el 49,1%.

Tabla 16. Edad.

Grupos
Grupo Experimental Grupo Control
Frecuencia | Porcentaje Frecuencia | Porcentaje
De 8 a 11 afos 72 46,2% 87 50,9%
De 12 a 15 afios 84 53,8% 84 49,1%
Total 156 171

En la variable Nivel Educativo, en el grupo experimental los mayores porcentajes

corresponden a los pacientes de 5° de Educacion Primaria, representan el 19,2%, seguido

de 1°y 2° de la ESO, con un 16% de Educaciéon Secundaria respectivamente y de 6° de

Educacion Primaria, representando el 14,7%. En el grupo control se observan mayores

porcentajes del 22,2% en 6° de Primaria, 19,3% en 5° de Primaria 'y 16,4% en 1° de la
ESO. (véase Tabla 17).

Tabla 17. Nivel Educativo.

Grupos
Grupo Experimental Grupo Control
Frecuencia | Porcentaje Frecuencia | Porcentaje

2° Primaria 7 4.5% 1 0,6%
3° Primaria 13 8,3% 18 10,5%
4° Primaria 13 8,3% 16 9,4%
5° Primaria 30 19,2% 33 19,3%
6° Primaria 23 14,7% 38 22,2%
1° ESO 25 16% 28 16,4%
2°ESO 25 16% 18 10,5%
3°ESO 15 9,6% 11 6,4%
4° ESO 4 2,6% 8 4,7%
1° Bachiller 1 0,6%

Total 156 171
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En la variable Retraso Escolar?, se puede observar en la Tabla 18 que, en el grupo
experimental el 39% de los pacientes con diabetes tienen retrasos escolares, siendo su
mayor incidencia aquellos pacientes con 1 afio de retraso, representando el 34%, seguido
del 3,8%, 0,6% y 0,6%, con 2, 3 y 4 afos de retraso escolar, y el 60,9% sin retraso
escolar. En el grupo control el 38,6% de los sujetos tienen retrasos escolares, siendo su
mayor incidencia aquellos sujetos con 1 afo de retraso, representando el 33,3%, seguido

del 5,3% con 2 afios de retraso escolar, y el 61,4% sin retraso escolar.

Grupos
Grupo Experimental Grupo Control
Frecuencia | Porcentaje Frecuencia | Porcentaje
Ninguno 95 60,9% 105 61,4%
1 afio 53 34% 57 33,3%
2 anos 6 3,8% 9 5,3%
3 ahos 1 0,6%
4 anos 1 0,6%
Total 156 171

Tabla 18. Retraso Escolar.

EN EL TERCER ESTUDIO - Del total de pacientes diabéticos diagnosticados en el
Hospital objeto de esta investigacion y que reciben asistencia médica en la consulta de
Endocrinologia Infantil (en unos casos) y pacientes diabéticos conocidos que reciben
asistencia médica en la consulta de Endocrinologia de adolescentes y adultos o que
ingresan en la Unidad de Endocrinologia de adolescentes y adultos (en otros casos), se
toma una muestra de 113 pacientes diagnosticados de Diabetes Mellitus, con los

siguientes criterios:

a) Diabetes Mellitus tipo 1 conforme a los criterios diagnésticos de la
enfermedad establecidos y aceptados por la Organizacion Mundial de la
Salud (OMS, 1985).

b) Edad a partir de 16 afios.

c) Vivir en la Provincia de Santa Cruz de Tenerife.

% Variable que nos da informacién sobre los afios que han repetido el curso escolar los sujetos de la muestra de los dos
grupos de investigacion.
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Para el grupo control de referencia se toma una muestra en los dos colegios citados
anteriormente, alumnos de la Escuela Universitaria de Enfermeria de Santa Cruz de
Tenerife, alumnado en practicas, profesionales de la salud y personas en general, con
una poblacién de 134 sujetos a partir de 16 afios, que vivan en la provincia de Santa Cruz

de Tenerife y que no padezcan esta patologia.

Todos los pacientes diabéticos y no diabéticos proceden de los municipios de la
provincia de Santa Cruz de Tenerife, con niveles socioeconémicos de todo tipo (bajo,
medio y alto) y que proceden de zonas rural y urbanas, de los cuales 62 son varones y 51

mujeres en el grupo experimental y 35 varones y 99 mujeres en el grupo control.
Descripcion de la muestra
En la variable Género, podemos ver en la Tabla 19 que, en el grupo

experimental los varones representan un 54,9% y las mujeres un 45,1%. En el grupo

control los varones representan el 26,1% y las mujeres el 73,9%.

Grupos
Grupo Experimental Grupo Control
Frecuencia | Porcentaje Frecuencia | Porcentaje
Varén 62 54,9% 35 26,1%
Mujer 51 45,1% 99 73,9%
Total 113 134

Tabla 19. Género.

En la variable Edad, se observa en la Tabla 20 que, en el grupo experimental se
observan lo siguientes porcentajes del 47,8%, 23%, 15,9% y 13,3%, los pacientes con
diabetes en intervalos de edades de (de 16 a 25 afios), (de 26 a 35 afios), (mayores de 45
afnos) y (de 36 a 45 afios) respectivamente. En el grupo control se observan los siguientes
porcentajes del 55,2%, 20,9%, 14,2% y 9,7%, los sujetos que no padecen esta
enfermedad en intervalos de edades de (de 16 a 25 afios), (de 26 a 35 afos ), (mayor de

45 afos) y (de 36 a 45 afios) respectivamente.
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Grupos
Grupo Experimental Grupo Control
Intervalos Frecuencia | Porcentaje Frecuencia | Porcentaje

De 16 a 25 aios 54 47,8% 74 55,2%
De 26 a 35 afios 26 23% 28 20,9%
De 36 a 45 aios 15 13,3% 13 9,7%
Mayor de 45 afios 18 15,9% 19 14,2%
Total 113 134

Tabla 20. Edad.

En la variable Estado Civil®*

, podemos observar en la Tabla 21 que, en el grupo
experimental se observan lo siguientes porcentajes el 61,9% estan solteros, el 30,1%
casados, el 4,4% separado, el 0,9% divorciado y viudo respectivamente y otros el 1,8%.
En el grupo control se observa que el 73,1% son solteros, el 20,9% casados y el 2,2%

separados y divorciados respectivamente y el 1,5% son viudos.

Grupos
Grupo Experimental Grupo Control
Frecuencia | Porcentaje Frecuencia | Porcentaje

Soltero 70 61,9% 98 73,1%
Casado 34 30,1% 28 20,9%
Separado 5 4,4% 3 2,2%
Divorciado 1 0,9% 3 2,2%
Viudo 1 0,9% 2 1,5%
Otros 2 1,8%

Total 113 134

Tabla 21. Estado Civil.

En la variable Situacion Laboral?®®

, en el grupo experimental se observan lo
siguientes porcentajes; el 33,6% pertenecen a la categoria: Resto de trabajadores, que
corresponden a trabajos relacionados con contramaestres, capataces, obreros
cualificados y especializados, trabajadores de servicios, transporte, hosteleria, floristas,

bomberos, camareros, cocineros, jardineros, celadores, recepcionista, vigilantes,

# Variable que nos informa sobre la situacion familiar en la que se encuentran los sujetos de los dos grupos de
investigacion.

% Variable que nos da informacion sobre la profesion de los pacientes y sujetos de la muestra en los grupos de
investigacion.
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jornaleros, etc., el 26,5% de la muestra no trabajan, pertenecen a la categoria:

Estudiantes y el 20,4% pertenecen a la categoria: Otras situaciones, relacionados con

amas de casa, situaciones de desempleo, pensionista por cualquier concepto, empleados,

dependientes, etc. En el grupo control se observa que el 55,2% pertenecen a la categoria:

Estudiantes; el 15,7% pertenecen a la categoria: Técnicos profesionales, relacionados

con arquitectos, economistas, ingenieros, médicos, farmacéutico, peritos, maestros,

enfermeras, matronas, dietistas, etc., y el 10,4% pertenecen a la categoria: Resto de

trabajadores, que corresponden a trabajos relacionados con contramaestres, capataces,

obreros cualificados y especializados, trabajadores de servicios, transporte, hosteleria,

floristas, bomberos, camareros, cocineros, jardineros, celadores, recepcionista, vigilantes,

jornaleros, etc. (véase Tabla 22).

Grupos

Grupo Experimental

Grupo Control

Frecuencia | Porcentaje

Frecuencia | Porcentaje

Tabla 22. Situacién Laboral.

Estudiantes 30 26,5% 74 55,2%
Administrativos, comerciales 4 3,5% 8 6%
Técnicos profesionales 8 7,1% 21 15,7%
Resto de trabajadores 38 33,6% 14 10,4%
Autonomos y profesionales liberales 10 8,8% 5 3,7%
Fuerzas armadas 1 0,7%
Otras situaciones 23 20,4% 11 8,2%
Total 113 134

En la variable Titulacion a nivel de estudios alcanzados®®, podemos ver en la Tabla

23 que, en el grupo experimental el 46% de los pacientes han alcanzado estudios

primarios, el 37,2% estudios secundarios, el 10,6% estudios universitarios y el 6,2% sin

estudios. En el grupo control el 54,5% de los sujetos ha alcanzado estudios secundarios,

el 28,4% estudios universitarios y el 17,2% estudios primarios.

% Variable que nos da informacion sobre el nivel de estudios alcanzados en la muestra de los dos grupos de investigacion.
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Grupos
Grupo Experimental Grupo Control
Frecuencia | Porcentaje Frecuencia | Porcentaje

Sin Estudios 7 6,2%

Estudios Primarios 52 46% 23 17,2%
Estudios Secundarios 42 37,2% 73 54,5%
Estudios Universitarios 12 10,6% 38 28,4%
Total 113 134

Tabla 23. Titulacién a nivel de estudios alcanzados.

EN EL CUARTO ESTUDIO - Se administré entrevistas semiestandarizadas, a cada
uno de los grupos profesionales de la salud (Médicos, Diplomadas Universitarias de
Enfermeria y Educadoras en Diabetes), con una muestra de 10 Médicos, 3 Diplomadas
Universitarias de Enfermeria y 2 Educadoras en Diabetes. Todos ellos trabajadores del
Hospital Universitario Ntra. Sra. de Candelaria, con niveles socioecondmicos medios y

altos, que residen en zonas rurales y urbanas.
Se realizd una exposicién de los resultados obtenidos del primer, segundo y tercer
estudio a cada uno de los grupos por separado y a continuacién se les pidid que

contestaran de forma individual a las siguientes preguntas:

P1 —Pregunta n° 1 - ; Cuales son las aportaciones positivas o negativas que usted

daria a esta lectura de resultados?.

P2 — Pregunta n°® 2 - Escriba en seis frases las recomendaciones que usted haria a

un paciente con Diabetes Mellitus.

P3 — Pregunta n° 3 - ; Qué propuestas daria usted para un Programa de Educacién

para la Salud Diabetolégica?.
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2.2. INSTRUMENTOS

En el Primer Estudio se utilizaron los siguientes instrumentos:

Ficha del paciente con Diabetes Mellitus. (Garcia, 1985). Elaborado por el
maestro del Hospital Universitario Nuestra Sefiora de Candelaria y que se

presenta en el Anexo 1.

La misma recoge informacién respecto a los siguientes aspectos:

- Aspectos personales.- (nombre y apellidos, edad, domicilio,
municipio y teléfono).

- Aspectos de hospitalizacién.- (fecha de ingreso, fecha de alta, afio
de debut y reingresos).

- Aspectos educativos.- (ensefianza, retraso escolar y observaciones).

- Aspectos familiares.- (nUumero de hermanos; edad, profesién y nivel
educativos de los padres; antecedentes familiares diabéticos y
observaciones).

- Evaluacion.- (valoracion del Cuestionario de Conocimientos
Generales de la Diabetes y Cuestionario de Conocimientos

Especificos de la Diabetes).

Cuestionario de Conocimientos Generales de la Diabetes. (Garcia, 1990).
Se trata de un cuestionario que consta de 10 preguntas de alternativas
multiples, con el objetivo de conocer que saben los padres en el momento de
ingreso de su hijo y en algunos casos que sabe el mismo paciente que ingresa
con Diabetes Mellitus. Este cuestionario nos permitié conocer el nimero de
aciertos a tales preguntas, con el fin de valorar de manera general la

informacién que los padres tenian respecto a la Diabetes. (véase Anexo 1A).
Cuestionario de Conocimientos Especificos de la Diabetes. (Garcia, 1990).

Se trata de un cuestionario que consta de 58 preguntas, constituidas por

alternativas multiples, preguntas de relacién, verdadero-falso, preguntas en la
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que se omite una o varias palabras o frase, preguntas cortas y casos practicos.,
con el objetivo de conocer qué contenidos han asimilado después de recibir el
programa de diabetes. El cuestionario esta estructurado los siguientes
contenidos: 18 preguntas sobre ;Qué es la diabetes?, Conceptos generales,
11 preguntas sobre Tratamiento con insulina, 12 preguntas sobre Dieta, 4
preguntas sobre Ejercicio Fisico, 3 preguntas sobre Autocontrol, 3 preguntas
sobre Descompensaciones, 7 preguntas sobre Casos practicos y un apartado
donde se puede comentar lo que desee sobre el cuestionario y el proceso
educativo llevado a cabo. Este cuestionario nos permitié conocer el numero de
aciertos a tales preguntas, con el fin de valorar la informacién que los padres
obtuvieron después de recibir el Programa de Educacion Diabetologica. (véase

Anexo 1B).

En el Segundo Estudio se utilizaron los siguientes instrumentos:

CDS, Escala de Depresion para nifios (b). (Lang y Tisher, 1997). Se trata de
un instrumento sistematico, estructurado de forma especifica para la poblaciéon
concreta y cuyos niveles de validez, fiabilidad y adaptacién estan altamente
justificados, tal como se puede observar en la descripcion de la misma en el
Anexo 2. El CDS esta compuesto por 66 elementos que, en su mayoria, estan
formulados en sentido depresivo, afirmando una situacion educativa de este
sindrome (48 items); el resto aluden a situaciones que no presentan contenido
depresivo (18 items). Estos dos conjuntos se mantienen separados y permiten
dos subescalas generales independientes: Total Depresivo y Total Positivo (TD
y TP). Dicho instrumento nos sirve para obtener informacién sobre la depresion
en nifos, tanto en los aspectos globales (el positivo y el depresivo) como en los
especificos (las 8 escalas: Animo-Alegria, Respuesta Afectiva, Problemas
Sociales, Autoestima, Preocupacion por la Muerte/Salud, Sentimiento de

Culpabilidad, Depresivos Varios y Positivos Varios).

Cada elemento se puntia en una escala de 1 a 5 puntos en la direccion del rasgo

de la depresion, desde Muy en desacuerdo a Muy de acuerdo en los elementos de tipo

depresivo, y desde Muy de acuerdo a Muy en desacuerdo en los de tipo positivo. Una vez

esto, se pasa una plantilla de correccion y se obtienen las puntuaciones directas. Las
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puntuaciones directas se convierten en puntuaciones transformadas en las escalas

decatipos (véase tabla 10. Baremos, del Anexo 2). Las puntuaciones decatipos

constituyen una escala de diez puntos. Los decatipos centrales 4, 5, 6 y 7 de una

distribucién se considera grupo promedio, los decatipos 2, 3 y 8, 9 indican una gran

desviacion de la media y los decatipos 1 y 10 son valores extremos.

AFA, Autoconcepto Forma A. (Musitu, Garcia, y Gutiérrez, 1997). Elaborado
a partir de un amplio numero de elementos que intentan recoger el universo de
definiciones del autoconcepto, este instrumento posee igualmente elevados
niveles de fiabilidad y validez, tal como se puede encontrar en el Anexo 3
donde se describe y presenta este cuestionario. Consta de 36 elementos que
proporcionan puntuaciones de 4 aspectos: Autoconcepto Académico,
Autoconcepto Social, Autoconcepto Emocional y Autoconcepto Familiar.
Shavelson, Hubner y Stanton (1976), formularon un modelo jerarquico y
multifacético del autoconcepto, definiéndolo como la percepcidon que el
individuo tiene de si mismo, la cual se basa directamente en sus experiencias
en relacién con los demas y en las atribuciones que él mismo realiza de su
propia conducta. En este modelo se proponen como integrantes del constructo,
componentes emocionales (son los mas subjetivos e internos), sociales
(relacionados con la significacion que la conducta del individuo tiene para los
demas), fisicos ( en los que tienen una incidencia fundamental las aptitudes y
apariencia general del individuo) y académicos. Se considera que son siete las
caracteristicas fundamentales en la definicion del constructo. El autoconcepto
puede considerarse como: organizado, multifacético, jerarquico, estable,

experimental, valorativo y diferenciable.

Cada items puntia en una escala de 1 a 3 (Siempre, Algunas veces y Nunca), se

pasa la plantilla de correccion y se obtienen las puntuaciones directas. Las puntuaciones

directas para cada uno de los constructos del autoconcepto se agrupan en puntuaciones

centiles (véase tabla 20, 21, 22 y 23 del Anexo 3). Autoconcepto bajo: de 0 a 39,

Autoconcepto medio: de 40 a 50 y Autoconcepto alto: de 51 a 99.
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Cuestionario para profesores. (Garcia, 2000a). Es un cuestionario
semiestructurado (véase en el Anexo 4) y su finalidad consiste en recoger
informacién desde el enfoque del profesor. Su consistencia interna y resto de
estadisticos se aportan también en dicho Anexo. Consta de 15 preguntas: P1
Conocimiento que tiene el profesor sobre la diabetes, P2 Atenciones y
cuidados, P3 Atenciones especiales en actividades y recreos, P4 Integraciéon
del alumno, P5 Personalidad, P6 Motivacion, P7 Rendimiento escolar, P8
Absentismo, P9 Informacién que recibe el profesor de los controles, P10
Informacion de otros profesores, P11 Disponen de comedor escolar, P12
Utilizacion del comedor escolar, P13 Conocimiento del tipo de alimentacion,
P14 Preparacion de dietas especiales y P15 Conocimiento de las cuidadoras
de las atenciones y cuidados de los nifios diabéticos. Dichas preguntas se
categorizaron de la siguiente manera: Conocimiento sobre Diabetes Mellitus
(P1, P2 y P13); Informacion del profesor respecto a los apoyos (P3, P11, P12,
P14 y P15); Percepcion del profesor respecto al alumno: Integracion del
alumno (P4), Personalidad (P5), Motivacion (P6), Rendimiento Escolar (P7) y
Absentismo (P8); Informacién que recibe el profesor: De los padres (P9), De

otros profesores (P10).

Cuestionario para padres y madres. (Garcia, 2000b). En el Anexo 5 se
presenta de manera integra, asi como la descripcién y estadisticos vinculados
con el mismo. Es un cuestionario abierto y semiestructurado, cuya finalidad
consiste en recoger informacién acerca de los cambios que se han producido
después del debut de su hijo como diabético. Consta de 6 preguntas: P1
Cambios en el entorno familiar, P2 Situacién familiar, P3 Relacion del nifio con
diabetes con sus hermanos, P4 Relacién del nifio con diabetes con su padre-
madre, P5 Relacién del nifio con diabetes con sus amigos y P6 Otros aspectos

significativos.
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En el Tercer Estudio se utilizaron los siguientes instrumentos:

Versiéon Breve CET-DE. (Alonso, 1986). El Breve CET-DE se compone de 16
items distribuidos en cuatro partes: Dimension | (Humor Depresivo), 4 items;
Dimensién Il (Anergia), 4 items; Dimension Il (Discomunicacion), 4 items;
Dimensién IV (Ritmopatia), 4 items. Se puede consultar el cuestionario en el

Anexo 6 donde se describe el mismo y se incluye su fiabilidad y validez.

A Cada uno de los items se le da un valor de 0 a 4 puntos. La asignacién de puntos

a cada uno de los items se atiene a las mismas normas que el CET-DE originario. Se

admite como un resultado a favor del diagndstico de depresion cuando al menos es una

de las cuatro dimensiones el resultado es igual o superior a 8 puntos. Puntuacion menor

que 8 significa que no existe depresién, sin embargo cuando la puntuacién es igual o

superior a 8 al menos en una o varias dimensiones significa probable diagnodstico de

depresion. Para la consignacion grafica de las puntuaciones se dispone de un

depresograma en forma de perfil.

CET-DE, Cuestionario Estructural Tetradimensional para la depresion (c).
(Alonso, 1986). EI CET-DE se compone de 63 items distribuidos en cuatro
partes: Dimensiéon | (Humor Depresivo), 21 items; Dimensiéon |l (Anergia), 14
items; Dimensién Il (Discomunicacién), 14 items; Dimensién IV (Ritmopatia),
14 items. Se puede consultar el cuestionario integro en el Anexo 6 donde se
describe el mismo y se incluye su fiabilidad y validez. Este cuestionario es un
reflejo de un nuevo enfoque en la clasificacion de las depresiones. Establece
una estructura del estado depresivo en cuatro dimensiones: Humor depresivo.
Energia o vaciamiento energético. Discomunicacion o falta de sociabilidad y
Ritmopatia o distorsién de los ritmos biopsiquicos. Cada una de estas cuatro
dimensiones esta integrada por una combinacion de datos subjetivos y
objetivos, datos psiquicos y corporales. Otra terminologia adecuada para estos
cuatro trastornos dimensionales podria ser, respectivamente: sufrimiento
psiquico y somatico, apagamiento psiquico y somatico, aislamiento y

desincronizacién de los ritmos.

229



Tesis Doctoral
Evaluacién de la Calidad de Vida en los Pacientes con Diabetes Mellitus Tipo1:
El caso del Hospital Universitario Ntra. Sra. de Candelaria de Tenerife

A cada uno de los items se le da un valor de 0 a 4 puntos. La puntuacion directa de
cada dimension es el resultado de sumar los puntos obtenidos en todos sus
correspondientes items. La puntuacion ponderada es igual a la puntuacion directa en las
dimensiones Il, 1l y IV, y se obtiene en la dimensién | mediante la multiplicacion de la
puntuacién directa por 0,66, con lo que queda reducida a un tercio, ya que su niumero de
items desborda al de las otras dimensiones, precisamente en un tercio (la dimensién |
tiene 21 items y cada una de las otras, 14 items). La puntuacién Total Media se refiere a
la suma de los puntos ponderados en las cuatro dimensiones dividida por cuatro. Una
puntuacién ponderada igual o superior a 32 puntos en una o varias dimensiones se
valorara como un probable diagnéstico de depresién; una puntuacién ponderada inferior a
32 puntos en las cuatro dimensiones significa la probable exclusion del diagnéstico de

depresion. Las puntuaciones ponderadas se pueden ilustrar en un diagrama dimensional.

e AF-5, Autoconcepto Forma - 5 (a). (Garcia y Musitu, 2001). Esta prueba es
una version ampliada y actualizada de otra ya existente, el autoconcepto Forma
A o AFA. El cuestionario, que se incluye en el Anexo 7 de manera integra y con
sus indices de validez y fiabilidad, esta compuesto por 30 elementos y evalua
el autoconcepto presente en el sujeto en su contexto Social,
Académico/Profesional, Emocional, Familiar y Fisico. Esta dltima dimension,
que no estaba presente en el test anterior, permite al evaluador recoger
informacién adicional y sin duda muy util del modo en que el sujeto se
autopercibe. El término autoestima expresa el concepto que uno tiene de si
mismo, segun unas cualidades que son susceptibles de valoracion y
subjetivacion (Musitu, Roman y Gracia, 1988). El sujeto se autovalora segun
unas cualidades que provienen de su experiencia y que son consideradas
como positivas o negativas. El concepto de autoestima se presenta como una
conclusion final del proceso de autoevaluacion; el sujeto tiene de si mismo un
concepto, si después pasa a autoevaluarse e integra valores importantes, esto
es, se valora mas o en menos, se infra o sobrevalora, decimos que tiene un
nivel concreto de autoestima. Es decir, la autoestima es el grado de
satisfaccién personal del individuo consigo mismo, la eficacia de su propio
funcionamiento y una actitud evaluativa de aprobacion que siente hacia si

mismo. El autoconcepto es, por otra parte, el producto de esta actividad
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reflexiva. Es el concepto que el individuo tiene de si mismo como un ser fisico,
social y espiritual; es “la totalidad de los pensamientos y sentimientos de un
individuo que hacen referencia a si mismo como un objeto” (Rosenberg, 1979).
Para finalizar este apartado, diremos que somos conscientes de la intima
relacion entre los términos autoconcepto y autoestima; es mas, podriamos
hablar de dos dimensiones, la cognitiva y la afectiva de una misma realidad;
pero como la utilizacidon de ambos causaria confusion e incertidumbre en el

profesional que utilice el AF-5, hemos optado por el término de autoconcepto.

Cada items puntlia en una escala de 1 a 99, se pasa la plantilla de correccion y se
obtienen las puntuaciones directas. Las puntuaciones directas para cada uno de los
constructos del autoconcepto se agrupan en puntuaciones centiles (véase tabla 16, 17,
18, 19, 20, 21, 22, 23, 24, 25 y 26 del Anexo 7). Autoconcepto bajo: de 0 a 39,
Autoconcepto medio: de 40 a 50 y Autoconcepto alto: de 51 a 99.

e PECVEC.- (Perfil de Calidad de Vida para Enfermos crénicos). Es el
cuestionario aleman Profil der Lebenqualitdt Chronischkranker / Profile of
Life quality in the Chronically ill (“PLC”). Desarrollado a principios de los
noventa en el Instituto de Medicina Sociol6égica de Dusseldorf (Siegrist, Broer y
Junge, 1996) y que ha sido adaptado transculturalmente al castellano con
resultados satisfactorios. (Fernandez, Siegrist, Hernandez, Broer y Cueto,
1994, 1997). La versién espafiola adaptada del cuestionario se llama Perfil de
Calidad de Vida para Enfermos Crénicos (PECVEC) (Siegrist, Broer, Junge,
1997) es la que hemos utilizado en esta investigacion y que se incluye
integramente y con sus niveles de fiabilidad y validez en el Anexo 8. El
instrumento considera la dimensién del bienestar (humor, emociones
positivas y negativas, motivaciones y cognicion), de acuerdo con la bien
conocida definiciéon de la salud establecida por la OMS hace mas de cincuenta
afios (WHO, 1947). Otra dimension de igual importancia es la capacidad de
actuacion del sujeto, v. gr., la capacidad para alcanzar los objetivos definidos
como propios o ajenos. Fue Dubos (1969), quien definié la salud como la
capacidad para lograr los objetivos propios o impuestos mas que como una

mera norma fisiolégica o funcional. EI PECVEC esta establecido como un
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cuestionario autoadministrable y esta constituido sobre la base del sistema

modular:

- Un moédulo central invariable de 40 items, de tipo genérico,
concebido para abarcar los problemas comunes a todo paciente
cronico, en un total de 6 escalas correspondientes a las 6
dimensiones de calidad de vida relacionada con la salud, esto es, a
las valoraciones subjetivas de los aspectos fisicos, psiquicos vy

sociales de las capacidades de actuacién como bienestar:

I. Capacidad Fisica

Il. Funcién Psicolégica

lll. Estado de Animo Positivo
IV. Estado de Animo Negativo
V. Funcionamiento Social

VI. Bienestar Social

- Un Mobdulo especifico, Listado de Sintomas, que evaliua otra
dimensién conceptual relevante: el Bienestar Fisico y que abarca

aspectos especificos de la enfermedad.

- Cuatro preguntas adicionales para controlar factores de confusién
ajenos a la enfermedad o al tratamiento y que pueden variar las
magnitudes de la calidad de vida. Adicionalmente se ha agregado un
registro estandarizado de las caracteristicas sociodemograficas mas

importantes de los pacientes.

Una vez realizado el cuestionario, se pasa la plantillas a cada una de las escalas y
se obtiene una puntuacién que es registrada en una hoja de datos, para obtener un nuevo
valor en cada una de las escalas que seria la puntuacién media. La Escala Bienestar
Psicologico se obtiene de la suma de la Escala Estado de Animo Positivo + Escala de

Animo Negativo dividido entre dos. Si la puntuacion media de todas las escalas esta entre
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0 y menos que 1, la calidad de vida relacionada con la salud, se considera Mala. Si esta

entre 1 y menos que 2, Regular; entre 2 y menos que 3, Buena y entre 3 y 4 Muy Buena.

e ECCVA, Escala Comprehensiva de Calidad de Vida para Adultos.
(Cummins, 1993a). La Escala es una adaptacién de la “Comprehensive Quiality
of Life Scale for Adults”. Se trata de un instrumento construido a partir de una
perspectiva tedérica comprehensiva del constructo de Calidad de Vida, tal y
como es entendida desde su concepcion mas actual. Puede verse en el Anexo
9 la escala y sus indices de fiabilidad y validez. Consta de dos partes, que
corresponde a las dos dimensiones de Calidad de Vida: objetiva y subjetiva.
Dentro de cada una de las dos dimensiones se distinguen siete dominios:
Bienestar Material, Salud, Productividad, Intimidad, Seguridad, Presencia en la

Comunidad y Bienestar Emocional.

El sistema de puntuacién de la escala de Calidad Objetiva va de 1 a 5 puntos para
cada items y se obtiene de la suma de las puntuaciones, siendo la puntuacién minima
para cada dominio 3 y la maxima 15, y para el conjunto de la escala, resultante de las
sumas de las puntuaciones de los siete dominios, una puntuacién minima de 21 y un

maximo de 105.

La escala de Calidad Subjetiva se mide a través de las escalas de Importancia y
Satisfaccion. (Escala de Importancia x Escala de Satisfaccion). A su vez, la puntuacién
total en cada una de las escalas subjetivas resulta de la suma de los items. El sistema de
puntuacién de la escala subjetiva se obtiene de la suma de las puntuaciones de cada
dominio, resultantes del producto de la puntuacion importancia y satisfaccion. De este
modo, la puntuacién total subjetiva para cada dominio va de una puntuacién minima de 1
a una puntuacibn maxima de 35, y para la escala subjetiva en su conjunto, una
puntuaciéon minima de 7 y una puntuacién maxima de 245. Cuando la muestra se situa por
encima del punto medio, la Calidad de Vida Objetiva es buena y cuanto mas baja es la
puntuaciéon es mala. En cuanto a la Calidad de Vida Subjetiva, cuando la muestra se sitta
por encima del punto medio, la calidad de vida es buena y cuanto mas baja peor sera la

calidad de vida.
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En el Cuarto Estudio se utilizaron los siguientes instrumentos:

o Entrevistas grupales. Se llevaron a cabo entrevistas semiestructuradas a los
profesionales de la salud (Médicos, Diplomadas Universitarias de enfermeria y
Educadoras en Diabetes), a fin de que ellos valoraran los resultados obtenidos
en esta investigacion y plasmaran su opiniébn y valoraciones respecto a las
diferencias y no diferencias encontradas, asi como las preguntas que pudieran
hacer al respecto a los programas de educacién diabetoldgica cara a la mejora
de calidad de los pacientes con diabetes, aportando datos cualitativos que

enriquecen este estudio. (véase Anexo 10).

2.3. PROCEDIMIENTO

PRIMER ESTUDIO:

Para este estudio se recogié de la “Ficha del paciente con diabetes” la informacién
descrita anteriormente respecto a la situacién de los pacientes con diabetes que ingresan
en nuestro hospital.

Cuando un nifio llega desde urgencias diagnosticado como paciente con Diabetes
Mellitus y es hospitalizado en nuestra Unidad de Pediatria, desde el Aula Hospitalaria se
recogen los datos en la “Ficha del Paciente con diabetes” en forma de entrevista a los
padres y en su momento se registran las notaciones de su evaluacion.

Una vez se registran los datos, a los padres se les hace entrega del libro del
paciente con diabetes “Lo que debes saber sobre diabetes infantil” (Sociedad de
Endocrinologia Pediatrica de la Asociacién Espafiola de Pediatria (A.E.P.) del Ministerio
de Sanidad y Consumo, 2000), que pasa a ser de su propiedad. También se les entrega
la tabla de alimentos, elaborada por el personal de la Unidad y el Cuestionario de
Conocimientos Generales de la Diabetes que lo realizaran en el momento de su entrega.

Durante 10 o 12 dias aproximadamente de permanencia en el hospital, la
Diplomada Universitaria de Enfermeria (Educadora en Diabetes), realizara la educacion
del paciente con diabetes y a sus padres, al mismo tiempo, que las Diplomadas

Universitarias de Enfermeria de la Unidad. Una vez concluida la Educacion Diabetologica,

234



Método

se les efectua el Cuestionario de Conocimientos Especificos de la Diabetes, siendo
requisito necesario la superacion de esta prueba para marchar de alta. Tanto el
Cuestionario de Conocimientos Generales de la Diabetes como el Cuestionario de
Conocimientos Especificos de la Diabetes, es realizado por las madres, en ocasiones por

los nifios a partir de 10 afios y en minoria ambos.

SEGUNDO ESTUDIO:

En este estudio dirigido a los nifios y adolescentes diabéticos se procedid
administrando los cuestionarios AFA, CDS, Cuestionario para padres y madres y
Cuestionarios para profesores, al grupo experimental en la consulta de Endocrinologia
Infantil del Departamento de Pediatria del Hospital Universitario Nuestra Sefiora de
Candelaria, mientras que al grupo control se le administraron los cuestionarios AFA y
CDS en dos colegios publicos de la provincia de Santa Cruz de Tenerife: los centros
fueron el Colegio Publico Barrio Nuevo de Ofra de La Laguna y el Colegio Publico

Hispano del Barrio Salud Alto de Santa Cruz de Tenerife.

El protocolo de Actuacion en el segundo estudio fue el siguiente:

Se tendran en cuenta las siguientes instrucciones generales:

e Ellocal debe reunir condiciones suficientes de amplitud, temperatura,
iluminacion y ventilacion.

e Los sujetos se situaran de forma que puedan trabajar con independencia.

e Las pruebas se aplicaran en una sola sesién, cuando los sujetos no estén
cansados (preferentemente en las primeras horas del dia).

o Elinvestigador tendra todo el material preparado antes de comenzar la
aplicacion.

e Durante el desarrollo de la aplicacion, se esta presente para solucionar
posibles dudas que pudieran surgir, aunque no es conveniente
informacién adicional accesoria sobre los items con el fin de no variar la
homogeneidad de la presentacion de los mismos.

¢ Una vez comenzada la prueba, si surgiera alguna duda es conveniente

resolverla individualmente con el fin de no distraer la atencion del resto.
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o Es conveniente crear un clima de confianza para que los sujetos trabajen
con tranquilidad y seguridad evitando tensiones y agobios.

¢ No existe tiempo limite para la aplicacion. Los sujetos emplean de 8 a 15
minutos en completar el cuestionario. Una vez haya acabado, se
comienza el siguiente y una vez terminados los cuestionarios se revisan
qgue estén completos.

El promedio de duracién de la recogida de la informacion es de:

e CDS - 30 minutos

e AFA - 15 minutos

e Cuestionario para padres - 5 minutos

e Cuestionario para profesores - 5 minutos

En total, 55 minutos para la aplicaciéon de los cuestionarios.

Una vez realizados los cuestionarios del primer y segundo estudio, tanto al grupo
diabético como al grupo control, se le entregaba un Informe Personalizado de los

resultados obtenidos de cada uno de los cuestionarios. (véase en anexo 11y 12).

TERCER ESTUDIO:

Dirigida a la poblacion joven y adulta con diabetes, se le administraron los
cuestionarios PEVCEC, AF-5, CET-DE y ECCVA, al grupo experimental en el Aula
Hospitalaria del Departamento de Pediatria (en unos casos) y en la Unidad de
Endocrinologia de Adolescente y Adultos (en otros casos) del Hospital Universitario
Nuestra Sefiora de Candelaria. Al grupo control se administrara el cuestionario PECVEC,
AF-5, CET-DE y ECCVA, a un grupo de la Escuela Universitaria de Enfermeria de la
Universidad de La Laguna, a profesionales de la Salud del Hospital Universitario Nuestra
Sefora de Candelaria, obtenidos de manera incidental, alumnado universitario que se
encontraba en practicas en dicho hospital y poblacién en general de la misma zona de los

colegios publicos estudiados anteriormente.
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El protocolo de Actuacion en el tercer estudio fue el siguiente:

Se efectud una toma de contacto cordial con el paciente durante unos minutos en
un ambiente adecuado, con el objeto de continuar después, en el mismo lugar, cubriendo

los datos del cuestionario.

Se aprovecho este tiempo para identificarse ante el paciente y exponerle en
términos sencillos y claros el objeto de la entrevista, planteandola como una revisiéon de

su estado.

Su uso no resulta valido en procesos graves, que amenazan la vida del enfermo (v.
gr., pacientes con cancer terminal), debido al proceso psicodinamico de autodefensa con
tendencia a la negacién y pacientes en los cuales la enfermedad ha deteriorado, de forma
importante, la capacidad de autoevaluacién (v. gr., psicosis aguda, toxicomanias,

enfermedades geriatricas, etc.).

La medicién se realiz6 en condiciones controladas y formando parte de un plan de
trabajo. Esto es, ha de ser supervisada e integrada, a ser posible, en las actividades
rutinarias del personal, aunque de no ser asi, s6lo supondria breves interrupciones

facilmente superables.

Las tareas que forman parte de esta supervision en particular son:

o Reparto de los cuestionarios y, en el caso de que aun no se tenga,
obtencion de la declaracion de conformidad del paciente, asi como la
instruccion y motivacion.

e Aclarar las dudas que se le presenten al paciente; ayudas de
cumplimentacion (v. gr., con pacientes con problemas de vision o
dificultad de escritura).

e Recoger los cuestionarios y comprobar si son valorables, carencia de
datos: revisando los cuestionarios, con el fin de observar que estén todas

las preguntas contestadas.
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e Marcaje distintivo de los cuestionarios, con el fin de preservar los
derechos a la proteccién de la informacion, los cuestionarios no pueden
contener datos personales del encuestado, tales como la identificacion
(nombre, numero de teléfono, direccion, fecha de nacimiento, iniciales y
otros por el estilo. Como norma cada cuestionario cumplimentado se
dotara de un numero de cddigo. La relaciéon que contiene el orden de los
numeros de cédigo y los nombres de los pacientes estara guardada a

buen recaudo por el investigador.

La recogida de los datos debe efectuarse en un ambiente que minimice la
incomodidad, la distraccion, las interrupciones, etc., y que fomente la concentracion de los
pacientes. La confidencialidad debe ser garantizada ( no realizar entrevistas en
habitaciones de hospital con varias camas, en salas de espera de las consultas médicas,

etc.).

El promedio de duracién de la recogida de la informacién es de:
e Breve CET-DE - 5 minutos
e CET-DE - 10 minutos
e AF5 - 15 minutos
e PECVEC - 15 minutos
e ECCVA - 20 minutos

En total, 65 minutos para la aplicacién de los cuestionarios

CUARTO ESTUDIO:

Se procedi6é a presentar los resultados de la investigacion a expertos de la salud
(Médicos, Diplomadas Universitaria de Enfermeria y Educadoras en Diabetes, Infantil y
Adultos), a fin de conocer sus valoraciones y propuestas cara a la elaboracion del

programa de Educacion Diabetolégica.
En una sala del Hospital Universitario se realiz6 una exposicion de los resultados

del estudio y posteriormente se llevo a cabo una entrevista individual con cada uno de los

profesionales, mediante Microsoft Power Point.
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2.3.1. Fases

La investigacion se realizé en cuatro fases:

Un primera fase que consistié en realizar un vaciado de la Ficha del Paciente
con Diabetes Mellitus Tipo 1, de sus aspectos personales, aspectos de hospitalizacion,

aspectos educativos, aspectos familiares y evaluacion, lo que supuso entre 1 mes.

La segunda fase consisti6 en administrar los cuestionarios (CDS, AFA,
Cuestionario para padres y madres y Cuestionario para profesores) al grupo
experimental, en la consulta de Endocrinologia Infantil y teniendo en cuenta que, cada dia
asistian a la consulta una media de 4 6 5 pacientes, de lunes a viernes, lo que supuso,

aproximadamente, una temporalizacién de esta primera parte de la fase de 6 meses

aproximadamente. Una segunda parte donde se cumplimentaron los cuestionarios a la

poblacion de referencia (grupo control), en el que la temporalizacion dependié de la

disponibilidad de los colegios, lo que supuso entre 4 y 5 meses.

La tercera fase consistio en aplicar los cuestionario (PECVEC, AF-5, CET-DE y
ECCVA) al grupo experimental, en el Aula Hospitalaria y en la Unidad de Endocrinologia
de Adolescente y Adultos y su temporalizacién dependi6 de la disponibilidad de cada uno
de los pacientes a estudiar, aproximadamente, unos 5 meses. Y una segunda parte, que
consistio en efectuar los mismos cuestionarios citados anteriormente, a un grupo de

poblacion citado anteriormente. Esta fase tuvo una temporalizaciéon de 6 meses.

Finalmente, se realizé una cuarta fase entrevistas grupales donde se devolvio la
informacidn obtenida a partir de los cuestionarios a fin de que sirviera como reflexiéon a los
implicados a partir de los datos y para conocer sus interpretaciones de los mismos y que
se aflada de este modo por parte de los implicados el valor de la comprensién cualitativa

del estudio, con una duracioén de 1mes.
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2.4. DISENO

Para el diseno de la primera fase del estudio se recurrié a la Ficha del paciente
con Diabetes y se realizd un sondeo completo de los nifios diabéticos y preadolescentes
en todas las variables de dicha ficha y se seleccionaron segun los siguientes criterios:

- Numero de aparicion desde 1983 — 2004.
- Edad de 1 a 15 afos.

- Provincia de Santa Cruz de Tenerife.

El disefio de la investigacion del estudio se realizd sélo en el grupo experimental,
dado que la Ficha se elabor6 sélo para los nifios y adolescentes que eran hospitalizados

con un diagnéstico de Diabetes.

Fue un disefio con factores de grupo (Inter): Diabético con un nivel (D.D. persona
con diabetes debutante); Género con dos niveles (V= Varon y M= Mujer); Edad con tres
niveles en intervalos de (1= De 1 a 7 afos), (2= De 8 a 11 afios) y (3= De 12 a 15 afios);
Municipio de procedencia con seis niveles (T= Tenerife, P= La Palma, G= Gomera, H= El
Hierro, L= Lanzarote y O= Otros); Demanda de Diabéticos Debutantes por afio en
intervalos con cuatro niveles (1= De 1985 a 1990, 2= 1991 a 1995, 3= 1996 a 2000 y 4=
2001 a 2004); Reingresos en el Hospital con siete niveles (1= una vez, 2= dos veces, 3=
tres veces, 4= cuatro veces, 5= cinco veces, 6= mas de cinco y N.R.= no reingresa); Nivel
Educativo con cuatro niveles (E.l.= Educacién Infantil, E.P.= Educacién Primaria, E.S.=
Educacion Secundaria y N.E.E.= necesidades educativas especiales); Retraso Escolar
con cuatro niveles (N= ninguno, 1= un afio, 2= dos afios y 3= tres afos); Edad de los
padres con cinco niveles (1= De 19 a 25 afos, 2= De 26 a 35 afos, 3= De 36 a 45 afos,
4= De 46 a 65 anos y 5= no contesta); Profesion de los padres con nueve niveles (E.A.=
Empresarios agrarios, E= Empresarios, A= Administrativos, T.P.= Técnicos profesionales,
R.T.= Resto de trabajadores, F= Funcionarios, A= Autébnomos, F.A.= Fuerzas armadas,
O= Otras situaciones y N.C.= No contesta); Antecedentes familiares diabéticos con cuatro
niveles (N= No tienen, 1= Primer grado, 2= Segundo grado, 3= Tercer grado y N.C.= No
contesta) y Observaciones (N= Sin observacién, N.C.= No contesta, S= Separados, M.S.=

Madre soltera, H= Huérfanos y O= Otras situaciones).
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Los factores experimentales (Intra) fueron: Cuestionario de Conocimientos
Generales de la Diabetes con cuatro niveles (1= 8 aciertos, 2= 9 aciertos, 3= 10 aciertos y
4= No contesta) y Cuestionario de Conocimientos Especificos de la Diabetes con cinco
niveles ( 1= De 40-45 aciertos, 2= De 46 a 50 aciertos, 3= De 51 a 55 aciertos, 4= De 56 a

58 aciertos y 5= No contesta).

Se realizaron los Estadisticos Descriptivos de Frecuencias de todas las variables

Independientes y Dependientes.

Variables Independientes: Diabetes Debutante, Género, Edad, Municipios de
procedencia, Estancia, Reingreso, Nivel Educativo, Retraso Escolar, Edad del padre y de
la madre, Nivel Educativo del padre y de la madre, Antecedentes familiares y

Observaciones.

Variables Dependientes: Cuestionario de Conocimientos Generales de la Diabetes y

Cuestionario de Conocimientos Especificos de la Diabetes, con cada uno de sus niveles.

Para el diseno de la segunda fase del estudio se recurri¢ a los cuestionarios CDS,
AFA y Cuestionario para profesores y Cuestionario para padres, y se realizd un sondeo
completo de los nifios diabéticos y preadolescentes en todas las variables de dichos
cuestionarios y se seleccionaron segun los siguientes criterios:
- Diabetes Mellitus tipo 1 conforme a los criterios diagnésticos de la
enfermedad establecidos y aceptados por la Organizacién Mundial
de la Salud (OMS, 1985).
- Edad de 8 a 15 afos.

- Vivir en la Provincia de Santa Cruz de Tenerife.
El disefio de la investigacion del estudio se realizd con un grupo experimental (al
que se le aplicaron todos los cuestionarios) y un grupo control (sélo el cuestionario CDS y
AFA, dado que el cuestionario para profesores y para padres iban dirigidos a nifios y

preadolescentes con diagndéstico de diabetes).

Se realiz6 un disefio ex — post — facto.
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Fue un disefio con factores de grupo (Inter): Grupos con dos niveles (G.E.= Grupo
Experimental y G.C.= Grupo Control); Género con dos niveles (V= Varon y M= Mujer);
Edad con dos niveles en intervalos de (1= De 8 a 11 afios, 2= De 12 a 15 afios); Nivel
Educativo con dos niveles (1= Educacién Primaria y 2= Educacién Secundaria) y Retraso

Escolar con dos niveles (0= Sin retaso y 1=Con retraso).

Los factores experimentales (Intra) fueron: CDS con diez niveles (A.A.= Animo
Alegria, R.A.= Respuesta Afectiva, P.S.= Problemas Sociales, A.E.= Autoestima, P.M.=
Preocupaciéon por la Muerte/Salud, S.C.= Sentimiento de Culpabilidad, D.V.= Depresivos
Varios, P.V.= Positivos Varios, T.P.= Total Positivos y T.D.= Total Depresivo); AFA con
cinco niveles (A= Autoconcepto Académico, S= Autoconcepto Social, E= Autoconepto

Emocional, F= Autoconcepto Familiar y P.T.= Autoconcepto Total).

Se realizd un andlisis de Contrastes de Medias y Coeficientes de Contingencias,

cruzando las siguientes variables:

Variable Independiente x Variable Dependiente
e Grupos x (Animo Alegria, Respuesta Afectiva, Problemas Sociales,
Autoestima, Preocupacion por la Muerte/Salud, Sentimiento de
Culpabilidad, Depresivos Varios, Positivos Varios, Total Positivo y Total
Depresivo).
o Grupos x (Autoconcepto Académico, Autoconcepto Social, Autoconcepto

Emocional, Autoconcepto Familiar, Puntuacién Total).

e Género x (Animo Alegria, Respuesta Afectiva, Problemas Sociales,
Autoestima, Preocupaciéon por la Muerte/Salud, Sentimiento de
Culpabilidad, Depresivos Varios, Positivos Varios, Total Positivo y Total
Depresivo).

e Genero x (Autoconcepto Académico, Autoconcepto Social, Autoconcepto

Emocional, Autoconcepto Familiar, Puntuacion Total).
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e Edad x (Animo Alegria, Respuesta Afectiva, Problemas Sociales,
Autoestima, Preocupacion por la Muerte/Salud, Sentimiento de
Culpabilidad, Depresivos Varios, Positivos Varios, Total Positivo y Total
Depresivo).

e Edad x (Autoconcepto Académico, Autoconcepto Social, Autoconcepto

Emocional, Autoconcepto Familiar, Puntuacién Total).

e Nivel Educativo x (Animo Alegria, Respuesta Afectiva, Problemas
Sociales, Autoestima, Preocupacion por la Muerte/Salud, Sentimiento de
Culpabilidad, Depresivos Varios, Positivos Varios, Total Positivo y Total
Depresivo).

e Nivel Educativo x (Autoconcepto Académico, Autoconcepto Social,

Autoconcepto Emocional, Autoconcepto Familiar, Puntuacion Total).

e Retraso Escolar x (Animo Alegria, Respuesta Afectiva, Problemas
Sociales, Autoestima, Preocupacién por la Muerte/Salud, Sentimiento de
Culpabilidad, Depresivos Varios, Positivos Varios, Total Positivo y Total
Depresivo).

e Retraso Escolar x (Autoconcepto Académico, Autoconcepto Social,

Autoconcepto Emocional, Autoconcepto Familiar, Puntuacion Total).

Variables Independientes: Grupos, Género, Edad, Nivel Educativo, Retraso Escolar.

Variables Dependientes: En el CDS: Animo Alegria, Respuesta Afectiva, Problemas
Sociales, Autoestima, Preocupacion por la Muerte/Salud, Sentimiento de Culpabilidad,
Depresivos Varios, Positivos Varios, Total Positivo, Total Depresivo y en el AFA :
Autoconcepto Académico, Autoconcepto Social, Autoconcepto Emocional, Autoconcepto

Familiar, Puntuacién Total.

Para el diseio de la tercera fase del estudio se recurrié a los cuestionarios Breve
CET-DE, CET-DE, AF5, PECVEC y ECCVA, y se realiz6 un sondeo completo de los
adolescentes y adultos en todas las variables de dichos cuestionarios y se seleccionaron

segun los siguientes criterios:
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- Diabetes Mellitus tipo 1 conforme a los criterios diagnésticos de la
enfermedad establecidos y aceptados por la Organizacion Mundial
de la Salud (OMS, 1985).
- Edad a partir de 16 anos.

- Vivir en la Provincia de Santa Cruz de Tenerife.

El disefio de la investigacion del estudio se realizd en el grupo experimental y en el

grupo control.

Fue un disefio experimental ex — post — facto.

Fue un disefio con factores de grupo (Inter): Grupos con dos niveles (G.E.=Grupo
Experimental y G.C.= Grupo Control); Género con dos niveles (V= Varon y M= Mujer);
Edad con cuatro niveles en intervalos de (1= De 16 a 25 afios, 2= De 26 a 35 afios, 3= De
36 a 45 afos y 4= mas de 45 afos); Estado Civil con seis niveles (S= Soltero, C= Casado,
S= Separado, D= Divorciado, V= Viudo y O= Otros); Situacion Laboral con siete niveles
(1= Estudiantes, 2= Administrativos Comerciales, 3= Técnicos Profesionales, 4= Resto de
Trabajadores, 5= Autonomos Liberales, 6= Fuerzas Armadas y 7= Otras Situaciones) y
Titulacién a nivel de estudios alcanzados (1= Sin Estudios, 2= Estudios Primarios, 3=

Estudios Secundarios y 4= Estudios Universitarios).

Los factores experimentales (Intra) fueron: Breve CET-DE con cuatro niveles (H.D.=
Humor Depresivo, A= Anergia, D= Discomunicacién y R= Ritmopatia); CET-DE con cinco
niveles (H.D.= Humor Depresivo, A= Anergia, D= Discomunicacién, R= Ritmopatia y
P.T.M.= Puntuacién Total Media); AF5 con cinco niveles (A/L.= Autoconcepto
Académico/Laboral, S= Autoconcepto Social, E= Autoconcepto Emocional, F=
Autoconcepto Familiar y F= Autoconcepto Fisico); PECVEC con siete niveles (C.F.=
Capacidad Fisica, F.P.= Funcion Psicolégica, E.A.P.= Estado de Animo Positivo, E.A.N.=
Estado de Animo Negativo, B.S.= Bienestar Psicologico, F.S.= Funcionamiento Social y
B.S.= Bienestar Social) y ECCVA con ocho niveles en cada escala, en la escala objetiva
(B.M.= Bienestar Material, S= Salud, P= Productividad, I= Intimidad, S= Seguridad, P.C.=
Presencia en la Comunidad, B.E.= Bienestar Emocional y E.T.O= Escala Total Objetiva) y

en la escala subjetiva (B.M.= Bienestar Material, S= Salud, P= Productividad, |= Intimidad,
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S= Seguridad, P.C.= Presencia en la Comunidad, B.E.= Bienestar Emocional y E.T.O=

Escala Total Subjetiva).

Se realizd un andlisis de Contrastes de Medias y Coeficientes de Contingencias,

cruzando las siguientes variables:

Variables Independientes x Variables Dependientes

Grupos x (Humor Depresivo, Anergia, Discomunicacién y Ritmopatia).
Grupos x (Humor Depresivo, Anergia, Discomunicacion, Ritmopatia y
Puntuaciéon Total Media).

Grupos x (Autoconcepto Académico/Laboral, Autoconcepto Social,
Autoconcepto Familiar y Autoconcepto Fisico).

Grupos x (Capacidad Fisica, Funcién Psicologica, Estado de Animo
Positivo, Estado de Animo Negativo, Bienestar Psicoldgico,
Funcionamiento Social y Bienestar Social).

Grupos x (En la escala objetiva: Bienestar Material, Salud, Productividad,
Intimidad, Seguridad, Presencia en la Comunidad, Bienestar Emocional y
Escala Total Objetiva; y en la escala subjetiva: Bienestar Material, Salud,
Productividad, Intimidad, Seguridad, Presencia en la Comunidad,

Bienestar Emocional y Escala Total Subjetiva).

Género x (Humor Depresivo, Anergia, Discomunicacion y Ritmopatia).
Género x (Humor Depresivo, Anergia, Discomunicacion, Ritmopatia y
Puntuacién Total Media).

Género x (Autoconcepto Académico/Laboral, Autoconcepto Social,
Autoconcepto Familiar y Autoconcepto Fisico).

Género x (Capacidad Fisica, Funcion Psicologica, Estado de Animo
Positivo, Estado de Animo Negativo, Bienestar Psicolégico,
Funcionamiento Social y Bienestar Social).

Género x (En la escala objetiva: Bienestar Material, Salud, Productividad,
Intimidad, Seguridad, Presencia en la Comunidad, Bienestar Emocional y
Escala Total Objetiva; y en la escala subjetiva: Bienestar Material, Salud,
Productividad, Intimidad, Seguridad, Presencia en la Comunidad,

Bienestar Emocional y Escala Total Subjetiva).
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Edad x (Humor Depresivo, Anergia, Discomunicacion y Ritmopatia).

Edad x (Humor Depresivo, Anergia, Discomunicacién, Ritmopatia vy
Puntuacion Total Media).

Edad x (Autoconcepto Académico/Laboral, Autoconcepto Social,
Autoconcepto Familiar y Autoconcepto Fisico).

Edad x (Capacidad Fisica, Funcién Psicolégica, Estado de Animo
Positivo, Estado de Animo Negativo, Bienestar Psicolégico,
Funcionamiento Social y Bienestar Social).

Edad x (En la escala objetiva: Bienestar Material, Salud, Productividad,
Intimidad, Seguridad, Presencia en la Comunidad, Bienestar Emocional y
Escala Total Objetiva; y en la escala subjetiva: Bienestar Material, Salud,
Productividad, Intimidad, Seguridad, Presencia en la Comunidad,

Bienestar Emocional y Escala Total Subjetiva).

Estado Civii x (Humor Depresivo, Anergia, Discomunicacion vy
Ritmopatia).

Estado Civil x (Humor Depresivo, Anergia, Discomunicacién, Ritmopatia y
Puntuacion Total Media).

Estado Civil x (Autoconcepto Académico/Laboral, Autoconcepto Social,
Autoconcepto Familiar y Autoconcepto Fisico).

Estado Civil x (Capacidad Fisica, Funcion Psicologica, Estado de Animo
Positivo, Estado de Animo Negativo, Bienestar Psicoldgico,
Funcionamiento Social y Bienestar Social).

Estado Civil x (En la escala objetiva: Bienestar Material, Salud,
Productividad, Intimidad, Seguridad, Presencia en la Comunidad,
Bienestar Emocional y Escala Total Objetiva; y en la escala subjetiva:
Bienestar Material, Salud, Productividad, Intimidad, Seguridad, Presencia

en la Comunidad, Bienestar Emocional y Escala Total Subjetiva).

Situacién Laboral x (Humor Depresivo, Anergia, Discomunicacion y
Ritmopatia).
Situacion Laboral x (Humor Depresivo, Anergia, Discomunicacion,

Ritmopatia y Puntuacion Total Media).



Método

e Situacion Laboral x (Autoconcepto Académico/Laboral, Autoconcepto
Social, Autoconcepto Familiar y Autoconcepto Fisico).

e Situacion Laboral x (Capacidad Fisica, Funcion Psicologica, Estado de
Animo Positivo, Estado de Animo Negativo, Bienestar Psicolégico,
Funcionamiento Social y Bienestar Social).

e Situacion Laboral x (En la escala objetiva: Bienestar Material, Salud,
Productividad, Intimidad, Seguridad, Presencia en la Comunidad,
Bienestar Emocional y Escala Total Objetiva; y en la escala subjetiva:
Bienestar Material, Salud, Productividad, Intimidad, Seguridad, Presencia

en la Comunidad, Bienestar Emocional y Escala Total Subjetiva).

e Titulacién a nivel de estudios alcanzados x (Humor Depresivo, Anergia,
Discomunicacion y Ritmopatia).

e Titulacién a nivel de estudios alcanzados x (Humor Depresivo, Anergia,
Discomunicacion, Ritmopatia y Puntuacién Total Media).

o Titulacion a nivel de estudios alcanzados x (Autoconcepto
Académico/Laboral, Autoconcepto Social, Autoconcepto Familiar y
Autoconcepto Fisico).

e Titulacion a nivel de estudios alcanzados x (Capacidad Fisica, Funcién
Psicologica, Estado de Animo Positivo, Estado de Animo Negativo,
Bienestar Psicologico, Funcionamiento Social y Bienestar Social).

e Titulacion a nivel de estudios alcanzados x (En la escala objetiva:
Bienestar Material, Salud, Productividad, Intimidad, Seguridad, Presencia
en la Comunidad, Bienestar Emocional y Escala Total Objetiva; y en la
escala subjetiva: Bienestar Material, Salud, Productividad, Intimidad,
Seguridad, Presencia en la Comunidad, Bienestar Emocional y Escala
Total Subjetiva).

Variables Independientes: Grupos, Género, Edad, Estado Civil, Situacion Laboral y

Titulacién a nivel de estudios alcanzados.
Variables Dependientes: En el Breve CET-DE (Humor Depresivo, Anergia,

Discomunicacion y Ritmopatia); en el CET-DE (Humor Depresivo, Anergia,

Discomunicacién, Ritmopatia y Puntuacion Total Media); en el AF5 (Autoconcepto

247



Tesis Doctoral
Evaluacion de la Calidad de Vida en los Pacientes con Diabetes Mellitus Tipo1:

El caso del Hospital Universitario Ntra. Sra. de Candelaria de Tenerife

Académico/laboral, Autoconcepto Social, Autoconcepto Familiar y Autoconcepto Fisico);
en el PECVEC (Capacidad Fisica, Funcién Psicolégica, Estado de Animo Positivo, Estado
de Animo Negativo, Bienestar Psicolégico, Funcionamiento Social y Bienestar Social) y en
el ECCVA (En la escala objetiva: Bienestar Material, Salud, Productividad, Intimidad,
Seguridad, Presencia en la Comunidad, Bienestar Emocional y Escala Total Objetiva; y en
la escala subjetiva: Bienestar Material, Salud, Productividad, Intimidad, Seguridad,

Presencia en la Comunidad, Bienestar Emocional y Escala Total Subjetiva).

Para el diseno de la cuarta fase del estudio se realizaron entrevistas de grupo a
profesionales de la salud, a fin de que ellos valoraran los resultados que se obtuvieron y
poder conocer su opinién con respecto a las diferencias y no diferencias encontradas y
que aporten datos cualitativos que enriquecieran el estudio como ayuda a la correcta
interpretacion de los datos inicialmente obtenidos. Todo ello sirvio como reflexion de los
implicados a partir de los resultados y nos permitié conocer sus interpretaciones de los
mismos, afiadiendo a ello un valor a la investigacién: la comprensién cualitativa del mismo

que nos orientd en nuestra propuesta de Programa de Educacion Diabetolégica.
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3.1. Resultados del Primer Estudio

Como hemos indicado, partimos de la Ficha del paciente con Diabetes Mellitus
que se elabora en el Hospital Universitario Ntra. Sra. de Candelaria y donde se

registran desde el afio 1985 los siguientes aspectos:

o Aspectos personales.- (nombre y apellidos, edad, domicilio, municipio y
teléfono).

o Aspectos de hospitalizacién.- (fecha de ingreso, fecha de alta, afo de debut
y reingresos).

o Aspectos educativos.- (ensefianza, retraso escolar y observaciones).

o Aspectos familiares.- (nimero de hermanos; edad, profesion y nivel
educativo de los padres; antecedentes familiares diabéticos vy
observaciones).

e Evaluacion.- (valoracion del Cuestionario de Conocimientos Generales de la
Diabetes, Cuestionario de Conocimientos Especificos de la Diabetes vy

observaciones de los mismos).
3.1.1. Descripcidn de los resultados
Esta base de datos fue analizada con el paquete estadistico SPSS 12.0 para
Windows, con un total de 444 Fichas de Pacientes con Diabetes Mellitus y se

observaron los siguientes resultados:

En los aspectos personales:

Como se mostré en la descripcion de la muestra., el 99,1% de los pacientes
diabéticos proceden de los municipios de la provincia de Santa Cruz de Tenerife, con
niveles socioecondémicos de todo tipo (bajo, medio y alto) y residen en zona rural y
urbana, de los cuéles 225 son varones y 219 mujeres.

En cuanto a la edad, el 39,9% de los pacientes diabéticos tienen edades
comprendidas entre 1 a 7 afios, el 36,3% de 8 a 11 afos y el 23,9% de 12 a 15 afios.

Con referencia al municipio de procedencia, el 92,6% de los pacientes
diabéticos pertenecen a los municipios de Isla de Tenerife, el 2,7% a la Isla de la
Gomera, el 2,9% la Isla de la Palma, el 0,9% de la Isla del Hierro, el 0,7% de la Isla de

Lanzarote y el 0,2% de otros lugares. En la Isla de Tenerife, los mayores porcentajes
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corresponden a los municipios de mayor poblacion como son Santa Cruz de Tenerife

con un 27,9%, La Laguna con un 18,5% y Arona con un 5,9%.

En los aspectos de hospitalizacién:

En cuanto a los pacientes que debutan por primera vez con un diagnéstico
de Diabetes Mellitus Tipo 1, se contempla en la Tabla 24 y Figura 3, que el 19,4% de
la muestra debuté como diabético en el afio 1985 - 1990, de 1991 - 1995 el 25,7%, de
1996 - 2000 el 34,7% y del afio 2001 - 2004 el 20,3%.

Frecuencia Porcentaje
De 1985 a 1990 86 19,4%
De 1991 a 1995 114 25,7%
De 1996 a 2000 154 34,7%
De 2001 a 2004 90 20,3%
Total 444

Tabla 24. Debut Diabético.

[01985-1990
H1991-1995
[01996-2000
002001-2004

Figura 3 - Debut Diabético

La estancia media de estos pacientes diabéticos es de 10,18 dias y suelen
reingresar el 29,3% de los pacientes por descompensaciones, distribuidos de la
siguiente manera: una vez el 16%, dos veces el 6,5%, tres veces el 2,3%, cuatro
veces el 0,9%, cinco veces el 1,1% y mas de cinco veces el 2,6% y no reingresan
70,7%. (véase Tabla 25y Figura 4).
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Frecuencia Porcentaje

1 vez 71 16%

2 veces 29 6,5%

3 veces 10 2,3%

4 veces 4 0,9%

5 veces 5 1,1%

Mas de 5 veces 11 2,6%

No reingresan 314 70,7%

Total 444
Tabla 25. Reingresos.
80
704
60+ 01 vez
50 B2 veces
40 O3 veces
30 04 veces
- M5 veces
OMas de 5 veces
g B No reingresa
0
Figura 4 - Reingresos

En los aspectos educativos:

El 57,7% de los pacientes diabéticos estan en Educacién Primaria, el 23,6%
en Educacién Infantil, el 18,5% en Educacion Secundaria y el 0,2% de Necesidades
Educativas Especiales.

El 86,5% no tienen retrasos escolares, el 10,8% tienen un afio de retraso, el

1,8% tienen dos afos de retraso y tres afios o mas el 0,9%.

En los aspectos familiares:

En cuanto al numero de hermanos excluyendo al paciente con diabetes, en la
Tabla 26 y Figura 5, podemos observar que el 22,7% no contestan, el 27% es hijo
Unico, el 26,1% tiene un hermano, el 15,8% tiene dos hermanos, el 4,7% tiene tres

hermanos y cuatro o mas hermanos el 3,7%.
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Frecuencia Porcentaje
Hijo unico 120 27%
1 hermano 116 26,1%
2 hermanos 70 15,8%
3 hermanos 21 4,7%
4 0 mas hermanos 16 3,7%
No contestan 101 22,7%
Total 444
Tabla 26. Numero de hermanos.
30+
2517
OHijo unico
201 B 1 hermano
1541 002 hermanos
O3 hermanos
1077 M4 o mas hermanos
54 ONo contesta
0. .
Figura 5 - Nimero de hermanos

En cuanto a la edad de los padres, podemos ver en la Tabla 27 y Figura 6
que, el 1,6% tienen edades entre 19 a 25 afos, el 21,8% de 26 a 35 afos, el 36% de
36 a 45 afos, el 14% de 46 a 65 afos y el 26,6% no contestan. En cuanto a las
madres, el 4,5% tienen edades entre 19 a 25 anos, el 31,5% de 26 a 35 afios, el
33,8% de 36 a 45 afios, el 7% de 46 a 65 anos y el 23,2% no contestan. La edad

media de los padres es de 29 afios y de las madres es de 28 afios.

Padres Madres
Frecuencia Porcentaje Frecuencia Porcentaje

De 19 a 25 anos 7 1,6% 20 4.5%
De 26 a 35 afios 97 21,8% 140 31,5%
De 36 a 45 afios 160 36% 150 33,8%
De 46 a 65 afios 62 14% 31 7%

No contestan 118 26,6% 103 23,2,%

Total 444

Tabla 27. Edad de los padres.
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40+
351
301
254 019 a 25 afos
204 W26 a 35 afios
154 036 a 45 afos
101 [046 a 65 afos

51 B No contesta

0+ T T 7

Padre Madre
Figura 6 - Edad de los padres

En cuanto a la profesion de los padres, se observa en la Tabla 28 y Figura 7,
los siguientes porcentajes: en la categoria - Resto de trabajadores, que
corresponden a trabajos relacionados con contramaestres, capataces, obreros
cualificados y especializados, trabajadores de servicios: transporte, hosteleria,
floristeria, bomberos, camareros, cocineros, jardineros, celadores, recepcionistas,
vigilantes, jornaleros, etcétera; representan el 27%; en la categoria - Autébnomos, que
corresponden a los trabajos relacionados con autonomos y profesionales liberales
(trabajando por cuenta propia con o sin asalariados) - (Liberales: dentista, notarios;
Trabajadores independientes: electricista, artesanos, modistas, fontaneros, tapiceros,
agricultores, musicos, fotégrafos, etcétera), representan el 15,3%; en la categoria -
Otras situaciones, que corresponden a trabajos relacionados con amas de casa,
situaciones de desempleo, pensionista por cualquier concepto, empleadas,
dependientas, etcétera, representan el 14,9%; en la categoria - Técnicos
Profesionales, que corresponden a trabajos relacionados con contramaestres,
capataces, obreros cualificados y especializados, trabajadores de servicios: transporte,
hosteleria, floristeria, bomberos, camareros, cocineros, jardineros, celadores,
recepcionistas, vigilantes, jornaleros, etcétera, representan el 6,3%; en la categoria -
Administrativos, que corresponden a trabajos relacionados con jefes de
departamentos administrativos, comerciales, personal administrativo y comercial,
informaticos, telefonistas, agente comercial, contable, servicio técnico, etcétera,
representan el 4,1%; en la categoria - Empresarios, representan el 2%; en la
categoria - Funcionarios, que corresponden a trabajos relacionados con jueces,
registradores, abogados, directores generales, funcionarios con titulaciones superiores
0 medias y resto de personal de la administracién, representan el 2%; en la categoria -
Fuerzas Armadas, que corresponden a trabajos relacionados con policia nacional y

municipal, militares, marina, etcétera, representan el 1,4%; en la categoria -
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Empresarios Agrarios, que corresponden a trabajos relacionados con empresarios

de agricultura, ganaderia, pesca y monte, trabajadores agrarios o similares, inspector
de pesca, etcétera, representan el 0,5%. Y no contestan el 26,6%.

En relacion a la profesion de las madres, se observan los siguientes
porcentajes: en la categoria - Otras situaciones, que corresponden a trabajos
relacionados con amas de casa, situaciones de desempleo, pensionista por cualquier
concepto, empleadas, dependientas, etcétera, representando el 52,9%; en la categoria
- Resto de trabajadores, que corresponden a trabajos relacionados con
contramaestres, capataces, obreros cualificados y especializados, trabajadores de
servicios: ftransporte, hosteleria, floristeria, bomberos, camareros, cocineros,
jardineros, celadores, recepcionistas, vigilantes, jornaleros, etcétera, representando el
9,1%; en la categoria - Técnicos Profesionales, relacionados con arquitectos,
economistas, ingenieros, médicos, farmacéuticos, peritos, maestros, enfermeras,
matronas, dietistas, etcétera), que representan el 4,7%; en la categoria -
Administrativos, que corresponden a jefes de departamentos administrativos,
comerciales, personal administrativo y comercial, informaticos, telefonistas, agente
comercial, contable, servicio técnico, etcétera, representan el 4,5%; en la categoria -
Auténomos, que corresponden a los trabajos relacionados con autonomos y
profesionales liberales (trabajando por cuenta propia con o sin asalariados) -
(Liberales: dentista, notarios; Trabajadores independientes: electricista, artesanos,
modistas, fontaneros, tapiceros, agricultores, musicos, fotégrafos, etcétera),
representan el 4,3%; en la categoria - Funcionarios, que corresponden a trabajos
relacionados con jueces, registradores, abogados, directores generales, funcionarios
con titulaciones superiores 0 medias y resto de personal de la administracion;
representan el 0,7%; en la categoria - Empresarios Agrarios, que corresponden a
trabajos relacionados con empresarios de agricultura, ganaderia, pesca y monte,
trabajadores agrarios o similares, inspector de pesca, etcétera, representan el 0,5%. Y

no contestan el 23,4%.
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Padres Madres
Frecuencia Porcentaje Frecuencia Porcentaje
Empresarios Agrarios 2 0,5% 2 0,5%
Empresarios 9 2%
Administrativos 18 4.1% 20 4.5%
Técnicos Profesionales 28 6,3% 21 4,7%
Resto de Trabajadores 120 27% 40 9,1%
Funcionarios 9 2% 3 0,7%
Autonomos 68 15,3% 19 4,3%
Fuerzas Armadas 6 1,4%
Otras Situaciones 66 14,9% 235 52,9%
No contestan 118 26,6% 104 23,4,%
Total 444

Tabla 28. Profesion de los padres.

60-

Padres

Madres

Figura 7 - Profesion de los padres

OEmpresarios Agrarios
B Empresarios

O Administrativos
OTécnicos Profesionales
H Resto de Trabajadores
OFuncionarios

B Auténomos

OFuerzas Armadas

M Otras Situaciones

H No contesta

En cuanto al nivel educativo de los padres y madres, el porcentaje mas

significativo corresponden a los estudios primarios, representando el 43,5% en los

padres y el 48,6% en las madres., en los estudios medios es superior en las madres

representando el 17,6% y en los padres el 16,4%, en los estudios superiores es mas

significativo en los padres, representando el 9% y en las madres el 7%, sin estudios en

los padres es superior representando el 4,5% y las madres el 3,6%. Y no contestan el

26,6% en los padres y el 23,2% en las madres. (véase Tabla 29 y Figura 8).
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Padres Madres
Frecuencia Porcentaje Frecuencia Porcentaje
Sin Estudios 20 4,5% 16 3,6%
Estudios Primarios 193 43,5% 216 48,6%
Estudios Medios 73 16,4% 78 17,6%
Estudios Superiores 40 9% 31 7%
No contestan 118 26,6% 103 23,2,%
Total 444

Tabla 29. Nivel Educativo de los padres

50+

451

40

gg OSin Estudios

254 B Estudios Primarios

20+ OEstudios Medios

13 OEstudios Superiores
5: H No contesta

0- T T 7
Padres Madres

Figura 8 - Nivel Educativo de los padres

En cuanto a los antecedentes familiares diabéticos, podemos percibir en la
Tabla 30 y Figura 9 que, el 59,9% no tienen antecedentes familiares, el 2% de primer
grado (padres y hermanos), el 14,2% de segundo grado (abuelos, tios, primos), el

2,5% de tercer grado (bisabuelos y tatarabuelos) y el 21,4% no contestan.

Frecuencia Porcentaje
Ninguno 266 59,9%
Primer Grado 9 2%
Segundo Grado 63 14,2%
Tercer Grado 11 2,5%
No contestan 95 21,4%
Total 444

Tabla 30. Antecedentes Familiares Diabéticos.
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60+
50
404 ONinguno
30 B Primer Grado
OSegundo Grado
e OTercer Grado
10 H No contesta
0+ T T T 1
Figura 9 - Antecedentes Familiares Diabéticos

Y en cuanto a las observaciones, se puede apreciar en la Tabla 31 y Figura
10, que el 5,2% de los padres se encuentran en situacion de separados, el 0,5%
madre soltera, el 0,2% huérfano y el 0,5% otras situaciones, el 9,9% no contesta y el

83,8% sin observaciones.

Frecuencia Porcentaje
Sin observacion 372 83,8%
Padres separados 23 5,2%
Madres solteras 2 0,5%
Huérfanos 1 0,2%
Otros 2 0,5%
No contestan 44 9,9%
Total 444

Tabla 31. Observaciones.

90
80
70 OSin observacion
60 B Padres separados
2l OMadres solteras
40 OHuérfanos
30 HOtros
20 ONo contesta
10

0 T T T 7

Figura 10 - Observaciones
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En cuanto a la evaluacion de los conocimientos de la Diabetes:

El Cuestionario de Conocimientos Generales de la Diabetes, tal como se

describi6 en el apartado de instrumentos, se trata de un cuestionario que consta de 10

preguntas de alternativas multiples, con el objetivo de conocer que saben los padres

en el momento de ingreso de su hijo y en algunos casos qué sabe el mismo paciente

que ingresa con Diabetes Mellitus.

Con respecto al Cuestionario de Conocimientos Generales de la Diabetes,

como podemos considerar en la Tabla 32 y Figura 11, que el 65,5% de las madres

aciertan las 10 preguntas del cuestionario, el 15,8% aciertan 9 preguntas, el 1,8%

aciertan 8 preguntas y el 16,9% no contestan.

Madres
10 items Frecuencia Porcentaje

8 aciertos 8 1,8%

9 aciertos 70 15,8%
10 aciertos 291 65,5%
No contestan 75 16,9%

Total 444

Tabla 32. Aciertos del Cuestionario de Conocimientos Generales de la Diabetes.

Figura 11 - Aciertos del Cuestionario de
Conocimientos Generales de la Diabetes

8 aciertos
M9 aciertos
010 aciertos

ONo contesta

El Cuestionario de Conocimientos Especificos de la Diabetes, se trata de un

cuestionario que consta de 58 preguntas, constituidas por alternativas multiples,

preguntas de relacion, verdadero-falso, preguntas en la que se omite una o varias

palabras o frase, preguntas cortas y casos practicos., con el objetivo de conocer qué
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contenidos han asimilado después de recibir el programa de diabetes. El cuestionario
esta estructurado los siguientes contenidos: 18 preguntas sobre 4 Qué es la diabetes?,
Conceptos generales, 11 preguntas sobre Tratamiento con insulina, 12 preguntas
sobre Dieta, 4 preguntas sobre Ejercicio Fisico, 3 preguntas sobre Autocontrol, 3
preguntas sobre Descompensaciones, 7 preguntas sobre Casos practicos y un
apartado donde se puede comentar lo que desee sobre el cuestionario y el proceso

educativo llevado a cabo.

En cuanto al Cuestionario de Conocimientos Especificos de la Diabetes, el
2,7% de las madres aciertan entre 40 y 45 preguntas del cuestionario, el 15,4%
aciertan entre 46 y 50 preguntas, el 30,4% aciertan entre 51 y 55 preguntas, el 34,8%
aciertan entre 56 y 58 preguntas y el 16,9% no contestan. (véase Tabla 33 y Figura
12).

Madres
58 items Frecuencia Porcentaje
De 40 a 45 aciertos 12 2,7%
De 46 a 50 aciertos 68 15,4%
De 51 a 55 aciertos 135 30,4%
De 56 a 58 aciertos 154 34,8%
No contestan 75 16,9%
Total 444

Tabla 33. Aciertos del Cuestionario de Conocimientos Especificos de la Diabetes.

35+
304
25-
0040 a 45 aciertos
20 W46 a 50 aciertos
157 051 a 55 aciertos
101 156 a 58 aciertos
54 H No contesta
-
Figura 12 - Aciertos del Cuestionario de
Conocimientos Especificos de la Diabetes

Aunque no se traté de un cuestionario antes y después propiamente dicho,
los datos nos permiten comparar que ha existido un avance considerable de los

padres o nifios después del Programa de Educacién Diabetologica.
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En resumen:

En los aspectos personales:

- El 99,1% de los pacientes diabéticos proceden de los municipios de la provincia de
Santa Cruz de Tenerife, de los cudles 225 son varones y 219 mujeres.

- El 39,9% de los pacientes diabéticos tienen edades comprendidas entre 1 a 7 afos, el
36,3% de 8 a 11 afios y el 23,9% de 12 a 15 afos.

- El 92,6% de los pacientes diabéticos pertenecen a los municipios de Isla de Tenerife,
siendo superior el municipio de Santa Cruz de Tenerife con un porcentaje del 27,9%, La
Laguna con un 18,5% y Arona con un 5,9%.

En los aspectos de hospitalizacion:

- El 19,4% de la muestra debuté como diabético en el afio 1985-1990, de 1991-1995 el
25,7%, de 1996-2000 el 34,7% y del afio 2001-2004 el 20,3%, siendo la estancia media de
10,18 dias y suelen reingresar el 29,3% de los pacientes por descompensaciones.

En los aspectos educativos:

- El 57,7% de los pacientes diabéticos estan en Educaciéon Primaria, el 23,6% en
Educacion Infantil, el 18,5% en Educacion Secundaria y el 0,2% de Necesidades
Educativas Especiales.

- El 86,5% no tienen retrasos escolares, el 10,8% tienen un afio de retraso, el 1,8%
tienen dos afios de retraso y tres afios o mas el 0,9%.

En los aspectos familiares:

- En cuanto al numero de hermanos excluyendo al paciente con diabetes, el 27% es hijo
unico, el 26,1% tiene un hermano, el 15,8% tiene dos hermanos, el 4,7% tiene tres
hermanos y cuatro o mas hermanos el 3,7%.

- En cuanto a la edad de los padres, el 1,6% tienen edades entre 19 a 25 afios, el 21,8%
de 26 a 35 afios, el 36% de 36 a 45 aios, el 14% de 46 a 65 afios. En cuanto a las madres,
el 4,5% tienen edades entre 19 a 25 afos, el 31,5% de 26 a 35 afios, el 33,8% de 36 a 45
afos, el 7% de 46 a 65 afos. La edad media de los padres es de 29 afios y de las madres
es de 28 afios.

- En cuanto a la profesion de los padres, son mas representativas las categorias: Resto
de trabajadores, Auténomos y Otras situaciones. En relacion a la profesion de las madres,
son mas representativas las categorias: Otfras situaciones, Resto de trabajadores y
Técnicos Profesionales.

- En cuanto al nivel educativo de los padres y madres, el porcentaje mas significativo
corresponden a los estudios primarios, representando el 43,5% en los padres y el 48,6% en
las madres., en los estudios medios es superior en las madres representando el 17,6% y en
los padres el 16,4%, en los estudios superiores es mas significativo en los padres,
representando el 9% y en las madres el 7%, sin estudios en los padres es superior
representando el 4,5% y las madres el 3,6%.

- En cuanto a los antecedentes familiares diabéticos, el 59,9% no tienen antecedentes
familiares, el 2% de primer grado (padres y hermanos), el 14,2% de segundo grado
(abuelos, tios, primos), el 2,5% de tercer grado (bisabuelos y tatarabuelos).

- En cuanto a las observaciones, el 5,2% de los padres se encuentran en situacion de
separados, el 0,5% madre soltera, el 0,2% huérfano y el 0,5% otras situaciones y el 83,8%
sin observaciones.

En cuanto a la evaluacion de los conocimientos de la Diabetes:

- Con respecto al Cuestionario de Conocimientos Generales de la Diabetes, el 65,5% de
las madres aciertan las 10 preguntas del cuestionario, el 15,8% aciertan 9 preguntas, el
1,8% aciertan 8 preguntas.

- En cuanto al Cuestionario de Conocimientos Especificos de la Diabetes, el 2,7% de las
madres aciertan entre 40 y 45 preguntas del cuestionario, el 15,4% aciertan entre 46 y 50
preguntas, el 30,4% aciertan entre 51 y 55 preguntas, el 34,8% aciertan entre 56 y 58
preguntas.
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3.2. Resultados del Segundo Estudio

Resultados Segundo Estudio

Como ya indicamos en este estudio se pretendia medir la depresion, la

autoestima, situacion desde el punto de vista de los padres y la visién de los profesores,

dirigido a los nifos y adolescentes, en edades comprendidas entre 8 y 15 afos, se

procedié a la administraciéon de los cuestionarios AFA, CDS, Cuestionario para padres y

madres y Cuestionarios para profesores, con una muestra de 156 pacientes, al grupo

experimental en la consulta de Endocrinologia Infantil del Departamento de Pediatria del

Hospital Universitario Nuestra Sefiora de Candelaria, mientras que al grupo control se le

administraron los cuestionarios AFA y CDS, con una muestra de 171 sujetos, en dos

colegios publicos de la provincia de Santa Cruz de Tenerife: los centros fueron el Colegio

Publico Barrio Nuevo de Ofra de La Laguna y el Colegio Publico Hispano del Barrio Salud

Alto de Santa Cruz de Tenerife.

3.2.1. Analisis de la Consistencia Interna de los Cuestionarios

3.2.1.1. Analisis de fiabilidad

En la Tabla 34 presentamos los resultados obtenidos a partir del analisis

relativo a la fiabilidad y consistencia interna de los instrumentos utilizados en este

segundo estudio.

CUESTIONARIOS Muestras originales Nuestra muestra
Grupo Experimental | Grupo Control

Coeficiente Alfa de Cronbach

© CDS 0,96 0,9011 0,9301
Decatipo A.A. 0,37 0,8986 0,9283
Decatipo R.A. 0,41 0,8872 0,9186
Decatipo P.S. 0,39 0,8828 0,9191
Decatipo A.E. 0,39 0,8827 0,9189
Decatipo P.M. 0,38 0,8903 0,9260
Decatipo S.C. 0,52 0,8985 0,9266
Decatipo D.V. 0,33 0,8894 0,9225
Decatipo P.V. 0,47 0,9057 0,9301
Decatipo T.D. 0,51 0,8744 0,9122
Decatipo T.P. 0,48 0,8998 0,9261
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© AFA 0,823 0,7476 0,7879
Autoconcepto Académico 0,89 0,7049 0,7646
Autoconcepto Social 0,88 0,7441 0,7807
Autoconcepto Emocional 0,85 0,7690 0,7871
Autoconcepto Familiar 0,87 0,7190 0,7689
Puntuacién Total 0,93 0,5326 0,6042
© Cuestionario para el profesor 0,7642
Concepto diabetes 0,7673
Atenciones y cuidados 0,7478
Atencion especial 0,7662
Integracion en clase 0,7722
Caracter 0,7744
Motivacion en clase 0,7723
Rendimiento en clase 0,7746
Absentismo escolar 0,7851
Recibe informacion de padres 0,7397
Recibe informacion de profesores 0,7398
Disponen de comedor 0,7467
Utilizacion comedor 0,7545
Conoce el tipo de alimentacion 0,6908
Preparan dieta especial 0,6933
Cuidados atenciones cuidadoras 0,6890
© Cuestionario para padres 0,3770
Variacion del entorno familiar 0,3516
Situacion familiar 0,4093
Relacion con los hermanos 0,3382
Relacion con los padres 0,2769
Relacién con los amigos 0,3055
Otros aspectos significativos 0,2575

Tabla 34. Coeficiente Alfa de Cronbach de los instrumentos originales y de elaboracién propia utilizados en el Segundo Estudio.

En el Cuestionario CDS en las muestras originales se observo una buena fiabilidad
y consistencia interna, a través del coeficiente de alfa de Cronbach de 0,96. Los
coeficientes de fiabilidad por elementos fueron: 0,37 en AA; 0,41 en RA; 0,39 en PS; 0,39
en AE; 0,38 en PM; 0,52 en SC; 0,33 en DV; 0,47 en PV; 0,51 en TDy 0,48 en TP.

En nuestra muestra, en el grupo experimental se obtiene un coeficiente de alfa de
Cronbach de 0,9011 y por elemento 0,8986 en AA; 0,8872 en RA; 0,8828 en PS; 0,8827
en AE; 0,8903 en PM; 0,8985 en SC; 0,8894 en DV; 0,9057 en PV; 0,8744 en TD y
0,8998 en TP.
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En el grupo control se obtuvo un coeficiente de alfa de Cronbach de 0,9301 y por
elementos 0,9283 en AA; 0,9186 en RA; 0,9191 en PS; 0,9189 en AE; 0,9260 en PM;
0,9266 en SC; =,9225 en DV; 0,9301 en PV; 0,9122 en TD y 0,9261 en TP.

En el Cuestionario AFA en las muestras originales se obtuvo un coeficiente de
Cronbach de 0,823. Los coeficientes de fiabilidad por factores fueron: 0,89 Autoconcepto
Académico; 0,88 Autoconcepto Social; 0,85 Autoconcepto Emocional; 0,87 Autoconcepto

Familiar y 0,93 Puntuacién Total.

En nuestra muestra, en el grupo experimental se obtiene una fiabilidad de alfa de
Cronbach de 0,7476 y por factores fueron: 0,7049 Autoconcepto Académico; 0,7441
Autoconcepto Social; 0,7690 Autoconcepto Emocional; 0,7190 Autoconcepto Familiar y
0,5326 Puntuacion Total.

En el grupo control se obtiene una fiabilidad de alfa de Cronbach de 0,7879 y por
factores fueron: 0,7646 Autoconcepto Académico; 0,7807 Autoconcepto Social; 0,7871

Autoconcepto Emocional; 0,7689 Autoconcepto Familiar y 0,6042 Puntuacion Total.

En el Cuestionario para Profesores (de elaboracion propia) en el grupo
experimental, se obtuvo en nuestra muestra un coeficiente de fiabilidad de Cronbach de
0,7642 y por elementos fueron: 0,7673 Concepto de diabetes mellitus; 0,7478 Atenciones
y cuidados; 0,7662 Atencién especial; 0,7722 Integracion en clase; 0,7744 Caracter;
0,7723 Motivacion en clase; 0,7746 Rendimiento en clase; 0,7851 Absentismo escolar;
0,7397 Recibe informacion de los padres — madres u otro familiar; 0,7398 Recibe
informacién de otros profesores; 0,7467 Disponen de comedor escolar; 0,7545 Ultiliza el
comedor escolar; 0,6908 Conoce el tipo de alimentacién; 0,6933 Se prepara dieta

especial y 0,6890 Las cuidadoras conocen las atenciones y cuidados.

En el Cuestionario para Padres y Madres (de elaboracién propia) en el grupo
experimental, se obtuvo en nuestra muestra un coeficiente de fiabilidad de Cronbach

0,3770 y por elementos fueron: 0,3516 Variacion del entorno familiar; 0,4093 Situacion
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familiar; 0,3382 Relacion del nifio con sus hermanos; 0,2769 Relacién del nifio con su
padre — madre; 0,3055 Relacion del nifio con sus amigos y 0,2575 Otros aspectos
significativos. Este ultimo dato nos llevara a tomar con prudencia los datos de este

cuestionario.

3.2.2. Descripcion de los resultados

3.2.2.1. Estudio descriptivo

CDS - Cuestionario de Depresién para nifios (Lang y Tisher, 1997).
Recordamos que se trata de un instrumento sistematico, estructurado de forma especifica
para la poblacion concreta. El CDS esta compuesto por 66 elementos que, en su mayoria,
estan formulados en sentido depresivo, afirmando una situacidon educativa de este
sindrome (48 items); el resto aluden a situaciones que no presentan contenido depresivo
(18 items). Estos dos conjuntos se mantienen separados y permiten dos subescalas
generales independientes: Total Depresivo y Total Positivo (TD y TP). Dicho instrumento
nos sirve para obtener informacion sobre la depresion en nifos, tanto en los aspectos
globales (el positivo y el depresivo) como en los especificos (las 8 subescalas: Animo-
Alegria, Respuesta Afectiva, Problemas Sociales, Autoestima, Preocupacién por la

Muerte/Salud, Sentimiento de culpabilidad, Depresivos varios y Positivos Varios).

Las puntuaciones decatipos constituyen una escala de diez puntos. Los decatipos
centrales 4, 5, 6 y 7 de una distribucién se considera grupo promedio, los decatipos 2, 3y
8, 9 indican una gran desviacién de la media y los decatipos 1 y 10 son valores extremos.
Pero la interpretaciéon de los valores 2, 3, 8 y 9, son los valores que reflejan indicios de

depresion.
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Como podemos observar en la Tabla 35 y Figuras 13 y 14 que, en la subescala

Animo Alegria (AA)?, en el grupo experimental el 34% de los pacientes obtienen

decatipos de gran desviacion: el decatipo 2 representa el 10,9%; el decatipo 3 representa

el 17,3%; el decatipo 8 representa el 4,5% y el decatipo 9 representa el 1,3%; los valores

promedios representan el 24% y los valores extremos el 11,5%. En el grupo control el

41,5% de los sujetos obtienen decatipos de gran desviacion: el decatipo 2 representa el

10,5%; el decatipo 3 representa el 13,5%; el decatipo 8 representa el 11,1% y el decatipo

9 representa el 6,4%; los valores promedios representan el 49,7% y valores extremos el

8,8%.
Grupos
Grupo Experimental Grupo Control
Decatipos Frecuencia Porcentaje Frecuencia | Porcentaje
1 17 10,9% 7 4,1%
2 17 10,9% 18 10,5%
3 27 17,3% 23 13,5%
4 29 18,6% 22 12,9%
5 26 16,7% 26 15,2%
6 21 13,5% 19 11,1%
7 9 5,8% 18 10,5%
8 7 4,5% 19 11,1%
9 2 1,3% 11 6,4%
10 1 0,6% 8 4,7%
Total 156 171
Puntuaciéon Decatipos Grupo Experimental Grupo Control
Valor Promedio (4, 5, 6, 7) 54,5% 49,7%
Gran Desviacién (2, 3, 8, 9) 34% 41,5%
Valores Extremos (1, 10) 11,5% 8,8%

Tabla 35. Subescala Animo Alegria.

7 Alude a la ausencia de alegria, diversion y felicidad en la vida del nifio, o a su capacidad para experimentarlas.

267




Tesis Doctoral

Evaluacién de la Calidad de Vida en los Pacientes con Diabetes Mellitus Tipo 1:
El caso del Hospital Universitario Ntra. Sra. de Candelaria de Tenerife

G.E. G.C.

Figura 13 - Subescala Animo Alegria

O Decatipo 1
H Decatipo 2
O Decatipo 3
O Decatipo 4
M Decatipo 5
O Decatipo 6
B Decatipo 7
O Decatipo 8
M Decatipo 9
H Decatipo 10

G.E. G.C.

Figura 14 - Puntuacién Animo Alegria

OValores Promedios
B Gran Desviacion

OValores Extremos

268



Resultados Segundo Estudio

En la subescala Respuesta Afectiva (RA)?®, se contempla en la Tabla 36 y Figuras 15

y 16 que, en el grupo experimental el 34% de los pacientes obtienen decatipos de gran

desviacion: el decatipo 2 representa el 7,1%; el decatipo 3 representa el 24,4%; el

decatipo 8 representa el 1,3% y el decatipo 9 representa el 1,3%; los valores promedios

representan el 52,6% y valores extremos el 13,5%. En el grupo control el 31% de los

sujetos obtienen decatipos de gran desviacion: el decatipo 2 representa el 9,4%; el

decatipo 3 representa el 8,8%; el decatipo 8 representa el 7% y el decatipo 9

representando el 5,8%; los valores promedios representan el 60,8% y valores extremos el

8,2%.
Grupos
Grupo Experimental Grupo Control
Decatipos Frecuencia | Porcentaje Frecuencia | Porcentaje
1 19 12,2% 7 4,1%
2 11 7,1% 16 9,4%
3 38 24,4% 15 8,8%
4 29 18,6% 20 11,7%
5 16 10,3% 26 15,2%
6 21 13,5% 37 21,6%
7 16 10,3% 21 12,3%
8 2 1,3% 12 7%
9 2 1,3% 10 5,8%
10 2 1,3% 7 4,1%
Total 156 171
Puntuaciéon Decatipos Grupo Experimental Grupo Control
Valor Promedio (4, 5, 6, 7) 52,6% 60,8%
Gran Desviacién (2, 3, 8, 9) 34% 31%
Valores Extremos (1, 10) 13,5% 8,2%

Tabla 36. Subescala Respuesta Afectiva.

% Alude al estado de humor de los sentimientos del sujeto.
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G.E. G.C.

Figura 15 - Subescala Respuesta Afectiva

O Decatipo 1
H Decatipo 2
O Decatipo 3
O Decatipo 4
M Decatipo 5
O Decatipo 6
M Decatipo 7
O Decatipo 8
M Decatipo 9
H Decatipo 10

O Valores Promedios
B Gran Desviacion
OValores Extremos

G.E. G.C.

Figura 16 - Puntuacion Respuesta Afectiva
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En la subescala Problemas Sociales (PS)?, en el grupo experimental el 42,9% de
los pacientes obtienen decatipos de gran desviacion: el decatipo 2 representa el 19,9%; el
decatipo 3 representa el 17,3%; el decatipo 8 representa el 3,8% y el decatipo 9
representa el 1,9%; los valores promedios representan el 48,1% y valores extremos el
9%. En el grupo control el 24% de los sujetos obtienen decatipos de gran desviacion: el
decatipo 2 representa el 4,1%; el decatipo 3 representa el 7,6%; el decatipo 8 representa
el 8,2% y el decatipo 9 representa el 4,1%; los valores promedios representan el 67,3% y

valores extremos el 8,8%. (véase Tabla 37 y Figuras 17 y 18).

Grupos
Grupo Experimental Grupo Control
Decatipos Frecuencia | Porcentaje Frecuencia | Porcentaje
1 14 9% 7 4,1%
2 31 19,9% 7 4,1%
3 27 17,3% 13 7,6%
4 23 14,7% 19 11,1%
5 32 20,5% 30 17,5%
6 14 9% 40 23,4%
7 6 3,8% 26 15,2%
8 6 3,8% 14 8,2%
9 3 1,9% 7 4,1%
10 8 4,7%
Total 156 171
Puntuaciéon Decatipos Grupo Experimental Grupo Control
Valor Promedio (4, 5, 6, 7) 48,1% 67,3%
Gran Desviacién (2, 3, 8, 9) 42,9% 24%
Valores Extremos (1, 10) 9% 8,8%

Tabla 37. Subescala Problemas Sociales.

% ge refiere a las dificultades en la interaccion social, aislamiento y soledad del nifio.
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O Decatipo 1
H Decatipo 2
ODecatipo 3
ODecatipo 4
H Decatipo 5
O Decatipo 6
H Decatipo 7
ODecatipo 8
G.E. G.C. Ml Decatipo 9
Figura 17 - Subescala Problemas Sociales E Decatipo 10

OValores Promedios
B Gran Desviacion
OValores Extremos

G.E. G.C.

Figura 18 - Puntuacién Problemas Sociales
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En la Tabla 38 y Figuras 19 y 20, se puede percibir que en la subescala Autoestima

(AE)¥®, en el grupo experimental el 53,8% de los pacientes obtienen decatipos de gran

desviacion: el decatipo 2 representa el 22,4%; el decatipo 3 representa el 26,3%; el

decatipo 8 representa el 4,5% y el decatipo 9 representa el 0,6%; los valores promedios

representan el 36,5 y valores extremos el 9,6%. En el grupo control el 34,5% de los

sujetos obtienen decatipos de gran desviacién: el decatipo 2 representando el 8,2%; el

decatipo 3 representa el 14,6%; el decatipo 8 representa el 8,8% y el decatipo 9

representa el 2,9%; los valores promedios representan el 56,7% y valores extremos el

8,8%.
Grupos
Grupo Experimental Grupo Control
Decatipos Frecuencia Porcentaje Frecuencia | Porcentaje
1 15 9,6% 11 6,4%
2 35 22,4% 14 8,2%
3 41 26,3% 25 14,6%
4 15 9,6% 30 17,5%
5 13 8,3% 19 11,1%
6 11 7,1% 25 14,6%
7 18 11,5% 23 13,5%
8 7 4,5% 15 8,8%
9 1 0,6% 5 2,9%
10 4 2,3%
Total 156 171

Puntuaciéon Decatipos

Grupo Experimental

Grupo Control

Valor Promedio (4, 5, 6, 7) 36,5% 56,7%
Gran Desviacion (2, 3, 8, 9) 53,8% 34,5%
Valores Extremos (1, 10) 9,6% 8,8%

Tabla 38. Subescala Autoestima.

% Se relaciona con los sentimientos, conceptos y actitudes del nifio en relaciéon con su propia estima y valor.
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30 O Decatipo 1
25 H Decatipo 2
20 ODecatipo 3
ODecatipo 4
i H Decatipo 5
10 O Decatipo 6
5 H Decatipo 7
0 . - Y ODecatipo 8
G.E. G.C. Ml Decatipo 9

Figura 19 - Subescala Autoestima E Decatipo 10

O Valores Promedios

B Gran Desviacion

OValores Extremos

G.E. G.C.

Figura 20 - Puntuacion Autoestima
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Se puede ver en la Tabla 39 y Figuras 21 y 22 que, en la subescala Preocupacion

por la Muerte/Salud (PM)*', en el grupo experimental el 34% de los pacientes obtienen

decatipos de gran desviacion: el decatipo 2 representa el 10,3%; el decatipo 3 representa

el 17,3%; el decatipo 8 representa el 4,5% y el decatipo 9 representa el 1,9%; los valores

promedios representan el 59,6% vy los valores extremos el 6,4%. En el grupo control el

25,7% de los sujetos obtienen decatipos de gran desviacion: el decatipo 2 representa el

2,9%; el decatipo 3 representando el 8,2%; el decatipo 8 representa el 11,1% y el

decatipo 9 representa el 3,5%; los valores promedios representan el 67,3% y los valores

extremos el 7%.

Grupos
Grupo Experimental Grupo Control
Decatipos Frecuencia Porcentaje Frecuencia | Porcentaje
1 10 6,4% 4 2,3%
2 16 10,3% 5 2,9%
3 27 17,3% 14 8,2%
4 20 12,8% 18 10,5%
5 32 20,5% 27 15,8%
6 23 14,7% 35 20,5%
7 18 11,5% 35 20,5%
8 7 4,5% 19 11,1%
9 3 1,9% 6 3,5%
10 8 4,7%
Total 156 171
Puntuaciéon Decatipos Grupo Experimental Grupo Control
Valor Promedio (4, 5, 6, 7) 59,6% 67.3%
Gran Desviacién (2, 3, 8, 9) 34 25,7%
Valores Extremos (1, 10) 6,4% 7%

Tabla 39. Subescala Preocupacion por la Muerte/Salud.

3" Alude a los suefios y fantasias del nifio en relacién con su enfermedad y muerte.
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251 O Decatipo 1
ool H Decatipo 2
ODecatipo 3
151 ODecatipo 4
10- H Decatipo 5
O Decatipo 6
51 M Decatipo 7
0- - ; ODecatipo 8
G.E. G.C. Ml Decatipo 9

Figura 21 - Subescala Preocupacion por la Muerte/Salud E Decatipo 10

G.E.

G.C.

Figura 22 - Puntuacion Preocupacion por la

Muerte/salud

O Valores Promedios
B Gran Desviacion
OValores Extremos
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En la subescala Sentimiento de Culpabilidad (SC)*, se observa que en la Tabla 40

y Figuras 23 y 24, en el grupo experimental el 42,3% de los pacientes obtienen decatipos

de gran desviacion: el decatipo 2 representa el 16,7%; el decatipo 3 representa el 17,9%;

el decatipo 8 representa el 3,8% y el decatipo 9 representa el 3,8%; los valores promedios

representan el 46,8% y los valores extremos el 10,9%. En el grupo control el 43,9% de los

sujetos obtienen decatipos de gran desviacion: el decatipo 2 representa el 10,5%; el

decatipo 3 representa el 19,9%; el decatipo 8 representa el 10,5% y el decatipo 9

representa el 2,9%; los valores promedios representan el 52,6% y los valores extremos el

3,5%.
Grupos
Grupo Experimental Grupo Control
Decatipos Frecuencia Porcentaje Frecuencia | Porcentaje
1 16 10,3% 6 3,5%
2 26 16,7% 18 10,5%
3 28 17,9% 34 19,9%
4 23 14,7% 25 14,6%
5 9 5,8% 18 10,5%
6 23 14,7% 31 18,1%
7 18 11,5% 16 9,4%
8 6 3,8% 18 10,5%
9 6 3,8% 5 2,9%
10 1 0,6%
Total 156 171

Puntuaciéon Decatipos

Grupo Experimental

Grupo Control

Valor Promedio (4, 5, 6, 7) 46,8% 52,6%
Gran Desviacion (2, 3, 8, 9) 42,3% 43,9%
Valores Extremos (1, 10) 10,9% 3,5%

Tabla 40. Subescala Sentimiento de Culpabilidad.

2 Se refiere a la autopunicién del nifio (trastorno por el cual una persona tiende a castigarse a si misma para libarse de una

sensacion de culpabilidad).
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Figura 24 - Puntuacion Sentimiento de Culpabilidad
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En la subescala Depresivos Varios (DV)*®, podemos percibir en la Tabla 41 y

Figuras 25 y 26 que, en el grupo experimental el 46,8% de los pacientes obtienen

decatipos de gran desviacion: el decatipo 2 representa el 21,8%; el decatipo 3 representa

el 16,7%; el decatipo 8 representa el 5,1% y el decatipo 9 representa el 3,2%; los valores

promedios representan el 39,1% vy los valores extremos el 14,1%. En el grupo control el

28,7% de los sujetos obtienen decatipos de gran desviacion: el decatipo 2 representa el

7%:; el decatipo 3 representa el 11,1%; el decatipo 8 representa el 5,8% y el decatipo 9

representa el 4,7%; los valores promedios representan el 66,7% y los valores extremos el

4,7%.
Grupos
Grupo Experimental Grupo Control
Decatipos Frecuencia | Porcentaje Frecuencia | Porcentaje

1 22 14,1% 6 3,5%
2 34 21,8% 12 7%
3 26 16,7% 19 11,1%
4 25 16% 30 17,5%
5 13 8,3% 23 13,5%
6 12 7,7% 33 19,3%
7 11 7,1% 28 16,4%
8 8 5,1% 10 5,8%
9 5 3,2% 8 4,7%

10 2 1,2%

Total 156 171

Puntuaciéon Decatipos

Grupo Experimental

Grupo Control

Valor Promedio (4, 5, 6, 7) 39,1% 66.7%
Gran Desviacion (2, 3, 8, 9) 46,8% 28,7%
Valores Extremos (1, 10) 14,1% 4,7%

Tabla 41. Subescala Depresivos Varios.

3 Incluye aquellas cuestiones de tipo depresivo que no pudieron agruparse para formar una entidad.
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Figura 26 - Puntuacién Depresivos Varios
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Se contempla en la Tabla 42 y Figuras 27 y 28 que, en la subescala Positivos

Varios (PV)*, en el grupo experimental que el 35,3% de los pacientes obtienen decatipos

de gran desviacion: el decatipo 2 representa el 12,2%; el decatipo 3 representa el 12,8%;

el decatipo 8 representa el 7,1% y el decatipo 9 representa el 3,2%; los valores promedios

representan el 63,5% y los valores extremos el 1,3%. En el grupo control el 33,3% de los

sujetos obtienen decatipos de gran desviacion: el decatipo 2 representa el 8,2%; el

decatipo 3 representa el 7,6%; el decatipo 8 representa el 12,9% y el decatipo 9

representando el 4,7%; los valores promedios representan el 59,6% y los valores

extremos el 7%.

Grupos
Grupo Experimental Grupo Control
Decatipos Frecuencia | Porcentaje Frecuencia | Porcentaje
1 2 1,3% 2 1,2%
2 19 12,2% 14 8,2%
3 20 12,8% 13 7,6%
4 22 14,1% 17 9,9%
5 24 15,4% 24 14%
6 29 18,6% 39 22,8%
7 24 15,4% 22 12,9%
8 11 7,1% 22 12,9%
9 5 3,2% 8 4,7%
10 10 5,8%
Total 156 171
Puntuaciéon Decatipos Grupo Experimental Grupo Control
Valor Promedio (4, 5, 6, 7) 63,5% 59,6%
Gran Desviacién (2, 3, 8, 9) 35,3% 33.3%
Valores Extremos (1, 10) 1,3% 7%

Tabla 42. Subescala Positivos Varios.

3 Incluye aquellas cuestiones de tipo positivo que no pudieron agruparse para formar una entidad.
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Figura 27 - Subescala Positivos Varios

O Decatipo 1
H Decatipo 2
O Decatipo 3
O Decatipo 4
M Decatipo 5
O Decatipo 6
M Decatipo 7
O Decatipo 8
M Decatipo 9
H Decatipo 10

G.E. G.C.
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En la subescala Total Positivo (TP)*, en el grupo experimental el 40,4% de los

pacientes obtienen decatipos de gran desviacién: el decatipo 2 representa el 17,9%; el

decatipo 3 representa el 12,8%; el decatipo 8 representa el 7,1% y el decatipo 9

representa el 2,6%; los valores promedios representan el 54,5% y los valores extremos el

5,1%. En el grupo control el 36,8% de los sujetos obtienen decatipos de gran desviacion:

el decatipo 2 representa el 9,4%; el decatipo 3 representa el 12,9%; el decatipo 8

representa el 9,4% y el decatipo 9 representa el 5,3%; los valores promedios representan

el 52% vy los valores extremos el 11,1%. (véase Tabla 43 y Figuras 29 y 30).

Grupos
Grupo Experimental Grupo Control
Decatipos Frecuencia Porcentaje Frecuencia | Porcentaje
1 8 5,1% 6 3,5%
2 28 17,9% 16 9,4%
3 20 12,8% 22 12,9%
4 22 14,1% 13 7,6%
5 24 15,4% 30 17,5%
6 26 16,7% 25 14,6%
7 13 8,3% 21 12,3%
8 11 7,1% 16 9,4%
9 4 2,6% 9 5,3%
10 13 7,6%
Total 156 171
Puntuaciéon Decatipos Grupo Experimental Grupo Control
Valor Promedio (4, 5, 6, 7) 54,5% 52%
Gran Desviacion (2, 3, 8, 9) 40,4% 36,8%
Valores Extremos (1, 10) 5,1% 11,1%

Tabla 43. Subescala Total Positivo.

% Suma de los Decatipos AA + PV.
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Figura 30 - Puntuacion Total Positivo
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En la Tabla 44 y Figuras 31 y 32, podemos observar que, en la subescala Total

Depresivo (TD)*, en el grupo experimental el 38,5% de los pacientes obtienen decatipos

de gran desviacion: el decatipo 2 representa el 16,7%; el decatipo 3 representa el 15,4%;

el decatipo 8 representa el 3,8% y el decatipo 9 representa el 2,6%; los valores promedios

representan el 41% y los valores extremos el 20,5%. En el grupo control el 35,1% de los

sujetos obtienen decatipos de gran desviacion: el decatipo 2 representa el 8,8%; el

decatipo 3 representa el 11,7%; el decatipo 8 representa el 10,5% y el decatipo 9

representa el 4,1%; los valores promedios representan el 56,1% y los valores extremos el

8,8%.
Grupos
Grupo Experimental Grupo Control
Decatipos Frecuencia Porcentaje Frecuencia | Porcentaje
1 32 20,5% 10 5,8%
2 26 16,7% 15 8,8%
3 24 15,4% 20 11,7%
4 27 17,3% 20 11,7%
5 10 6,4% 18 10,5%
6 18 11,5% 35 20,5%
7 9 5,8% 23 13,5%
8 6 3,8% 18 10,5%
9 4 2,6% 7 4,1%
10 5 2,9%
Total 156 171

Puntuaciéon Decatipos

Grupo Experimental

Grupo Control

Valor Promedio (4, 5, 6, 7) 41% 56,1%
Gran Desviacion (2, 3, 8, 9) 38,5% 35,1%
Valores Extremos (1, 10) 20,5% 8,8%

Tabla 44. Subescala Total Depresivo.

% Suma de los Decatipos RA + PS + AE + PM + SC + DV.
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Figura 31 - Subescala Total Depresivo
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Figura 32 - Puntuacion Total Depresivo

AFA - Autoconcepto Forma A (Musitu, Garcia, y Gutiérrez, 1997). Elaborado a

partir de un amplio nimero de elementos que intentan recoger el universo de definiciones

del autoconcepto. Consta de 36 elementos que proporcionan puntuaciones de 4 aspectos:

Autoconcepto Académico, Autoconcepto Social, Autoconcepto Emocional y Autoconcepto

Familiar.

La interpretacién de los valores son los siguientes: Autoconcepto bajo: de 0 a 39,

Autoconcepto medio: de 40 a 50 y Autoconcepto alto: de 51 a 99.
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Resultados Segundo Estudio

En la dimension Autoconcepto Académico (A)*’, podemos ver en la Tabla 45 y
Figura 33 que, en el grupo experimental obtienen un valor promedio el 9,6% de los
pacientes, el 21,8% presentan una posicion baja y el 68,6% una posicion alta. En el grupo
control obtienen un valor promedio el 16,4% de los sujetos, el 31% presentan una

posicion baja y el 52,6% una posicién alta.

Grupos
Grupo Experimental Grupo Control
Puntuacién Centil Frecuencia | Porcentaje Frecuencia | Porcentaje

1 1 0,6%

2 1 0,6% 2 1,2%

3 2 1,3% 4 2,3%

4

5 4 2,6% 7 4,1%
10 ) 3,2% 4 2,3%
15 1 0,6% 3 1,8%
20 10 6,4% 12 7%
25 4 2,6% 4 2,3%
30 7 4,5% 16 9,4%
35
40 10 6,4% 21 12,3%
45
50 B 3,2% 7 4,1%
55 12 7,7% 16 9,4%
60
65 12 7,7% 16 9,4%
70
75 22 14,1% 23 13,5%
80 4 2,6% 4 2,3%
85 9 5,8% 10 5,8%
90 20 12,8% 12 7%
95 8 51% 7 4,1%
96
97 8 5,1% 2 1,2%
98 3 1,9%
99 9 5,8%

Total 156 171
Puntuacion Centil Grupo Experimental Grupo Control

Valor Promedio (40<50) 9,6% 16,4%
Autoconcepto Bajo (<40) 21,8% 31%
Autoconcepto Alto (>50) 68,6% 52,6%

Tabla 45. Autoconcepto Académico.

% Relacionado con los sentimientos de adecuacion del sujeto acerca de sus logros académicos.
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Figura 33 - Autoconcepto Académico

288



Resultados Segundo Estudio

En la dimensién Autoconcepto Social (S)*, el grupo experimental obtienen un valor
promedio el 14,7% de los pacientes, el 29,5% presentan una posicion baja y el 55,8% una
posicién alta. En el grupo control obtienen un valor promedio el 19,9% de los sujetos, el
46,2% presentan una posicion baja y el 33,9% una posicién alta. (véase Tabla 46 y Figura
34).

Grupos
Grupo Experimental Grupo Control
Puntuacién Centil Frecuencia | Porcentaje Frecuencia | Porcentaje

1 2 1,2%

2 1 0,6%

3 1 0,6% 1 0,6%

4 2 1,2%

5 11 7.1% 12 7%
10 4 2,6% 9 5,3%
15 3 1,9% 9 5,3%
20 2 1,3% 4 2,3%
25 19 12,2% 32 18,7%
30
35 6 3,8% 7 4,1%
40 6 3,8% 10 5,8%
45 17 10,9% 24 14%
50
55 4 2,6% 7 4,1%
60 11 7,1% 4 2,3%
65 22 14,1% 16 9,4%
70
75
80
85 22 14,1% 8 4,7%
90 28 17,9% 23 13,5%
95
96
97
98
99

Total 156 171
Puntuacion Centil Grupo Experimental Grupo Control

Valor Promedio (40<50) 14,7% 19,9%
Autoconcepto Bajo (<40) 29,5% 46,2%
Autoconcepto Alto (>50) 55,8% 33,9%

Tabla 46. Autoconcepto Social.

% Relacionado con los sentimientos del sujeto acerca de su adecuada capacidad de interaccion con sus iguales.
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Figura 34 - Autoconcepto Social
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Como podemos observar en la Tabla 47 y Figura 35 que, en la dimension

Autoconcepto Emocional (E)*, el grupo experimental obtienen un valor promedio el 12,8%

de los pacientes, el 17,3% presentan una posicidén baja y el 69,9% una posicion alta. En el

grupo control obtienen un valor promedio el 15,2% de los sujetos, el 16,4% presentan una

posicion baja y el 68,4% una posicién alta.

Grupos
Grupo Experimental Grupo Control
Puntuacién Centil Frecuencia | Porcentaje Frecuencia | Porcentaje

1

2

3

4

5
10 1 0,6% 3 1,8%
15 3 1,9%
20 ) 3,2% 9 5,3%
25 11 7,1% 3 1,8%
30 ) 3,2% 6 3,5%
35 2 1,3% 7 4,1%
40 3 1,9% 5 2,9%
45 14 9% 19 11,1%
50 3 1,9% 2 1,2%
55 6 3,8% 20 11,7%
60 7 4,5% 5 2,9%
65 3 1,9% 4 2,3%
70 13 8,3% 14 8,2%
75 8 51% 4 2,3%
80 10 6,4% 12 7%
85 5 3,2% 6 3,5%
90 2 1,3% 5 2,9%
95 9 5,8% 10 5,8%
96 3 1,9% 5 2,9%
97 5 3,2% 4 2,3%
98
99 38 24.4% 28 16,4%

Total 156 171
Puntuacion Centil Grupo Experimental Grupo Control

Valor Promedio (40<50) 12,8% 15,2%
Autoconcepto Bajo (<40) 17,3% 16,4%
Autoconcepto Alto (>50) 69,9% 68,4%

Tabla 47. Autoconcepto Emocional.

% Relacionado con los sentimientos del sujeto acerca de su propia valia personal.
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Figura 35 - Autoconcepto Emocional
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En la dimensién Autoconcepto Familiar (F)*°, como se puede contemplar en la

Tabla 48 y Figura 36 que, el grupo experimental obtienen un valor promedio el 12,2% de

los pacientes, el 31,4% presentan una posiciéon baja y el 56,4% una posicién alta. En el

grupo control obtienen un valor promedio el 12,9% de los sujetos, el 24% presentan una

posicion baja y el 63,2% una posicién alta.

Grupos
Grupo Experimental Grupo Control
Puntuacién Centil Frecuencia | Porcentaje Frecuencia | Porcentaje

1 2 1,3% 2 1,2%

2

3 3 1,9% 2 1,2%

4

5 8 5,1% 7 4,1%
10 ) 3,2% 11 6,4%
15 ) 3,2% 3 1,8%
20 3 1,9% 2 1,2%
25 13 8,3% 7 4,1%
30 6 3,8% 4 2,3%
35 4 2,6% 3 1,8%
40 12 7,7% 16 9,4%
45
50 7 4,5% 6 3,5%
55 8 5,1% 10 5,8%
60
65 14 9% 26 15,2%
70 10 6,4% 6 3,5%
75
80 2 1,3% 3 1,8%
85 13 8,3% 20 11,7%
90 9 5,8% 7 4,1%
95
96 27 17,3% 29 17%
97
98 5 3,2% 7 4,1%
99

Total 156 171
Puntuacion Centil Grupo Experimental Grupo Control

Valor Promedio (40<50) 12,2% 12,9%
Autoconcepto Bajo (<40) 31,4% 24%
Autoconcepto Alto (>50) 56,4% 63,2%

Tabla 48. Autoconcepto Familiar.

" Relacionado con los sentimientos del sujeto en su nucleo familiar, en cuanto a si se siente querido, rechazado, ignorado

o castigado.
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Figura 36 - Autoconcepto Familiar
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Resultados Segundo Estudio

En la Tabla 49 y Figura 37, se puede observar que, en la dimension Puntuacion

Total (T)*', el grupo experimental obtienen un valor promedio el 11,5% de los pacientes,

el 19,9% presentan una posicién baja y el 68,6% una posicion alta. En el grupo control

obtienen un valor promedio el 11,7% de los sujetos, el 31,6% presentan una posicion baja

y el 56,7% una posicion alta.

Grupos
Grupo Experimental Grupo Control
Puntuacién Centil Frecuencia | Porcentaje Frecuencia | Porcentaje

1

2

3 1 0,6%

4 2 1,2%

5 4 2,6% 4 2,3%
10 3 1,9% 6 3,5%
15 4 2,6% 8 4,7%
20 1 0,6% 6 3,5%
25 10 6,4% 14 8,2%
30 4 2,6% 9 5,3%
35 ) 3,2% 4 2,3%
40 5) 3,2% 6 3,5%
45 9 5,8% 8 4,7%
50 4 2,6% 6 3,5%
55 10 6,4% 8 4,7%
60 5 3,2% 12 7%
65 8 51% 11 6,4%
70 1 0,6% 2 1,2%
75 15 9,6% 20 11,7%
80 13 8,3% 12 7%
85 10 6,4% 8 4,7%
90 7 4,5% 2 1,2%
95 9 5,8% 4 2,3%
96 2 1,3% 6 3,5%
97 1 0,6% 1 0,6%
98 7 4,5% 1 0,6%
99 19 12,2% 10 5,8%

Total 156 171
Puntuacion Centil Grupo Experimental Grupo Control

Valor Promedio (40<50) 11,5% 11,7%
Autoconcepto Bajo (<40) 19,9% 31,6%
Autoconcepto Alto (>50) 68,6% 56,7%

Tabla 49. Puntuacion Total.

“!" Puntuacion Total = Suma de los cuatro autoconceptos (A) + (S) + (E) + (F).
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Figura 37 - Puntuacion Total
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Resultados Segundo Estudio

Cuestionario para padres y madres (Garcia, 2000b). Es un cuestionario
abierto y semiestructurado, cuya finalidad consiste en recoger informacién acerca de los
cambios que se han producido después del debut de su hijo como diabético. Consta de 6
preguntas: P1 Cambios en el entorno familiar, P2 Situacion familiar, P3 Relacién del nifio
con diabetes con sus hermanos, P4 Relaciéon del nifio con diabetes con su padre-madre,
P5 Relacién del nifio con diabetes con sus amigos y P6 Otros aspectos significativos.
Debido a la baja puntuacién en el coeficiente de alfa de Cronbach tomaremos con
prudencia estos datos.
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En la variable Variacién del Entorno Familiar, se puede ver en la Tabla 58 y Figura
46 que, el 28,8% de los padres y madres dicen que no ha variado nada en su entorno
familiar, el 27,6%% les ha variado sobre todo los cambios cotidianos*?, el 21,8%% les ha
variado todo, el 16,7% cambios de los padres43, el 2,6% ha variado poco, el 1,9% otros

cambios* y el 0,6% cambios de los nifios*.

Grupo Experimental
Frecuencia | Porcentaje
Ha variado todo 34 21,8%
Ha variado poco 4 2,6%
No ha variado nada 45 28,8%
Cambios cotidianos 43 27,6%
Cambios de los padres 26 16,7%
Cambios de los nifios 1 0,6%
Otros 3 1,9%
Total 156

Tabla 50. Variacion del Entorno Familiar.

35

30 =

25 B OHa variado todo

20 B Ha variado poco

ONo ha variado nada

154 O Cambios cotidianos

10 1 l Cambios de los padres

5 O Cambios de los nifios

0 - . . . H Otros

Figura 38 - Variacion del Entorno Familiar

“2 Cambios cotidianos se refiere a la alimentacion, horarios, habitos, higiene, ritmo de vida.

3 Cambio de los padres se refiere a mas vigilancia, mas preocupacion, estar mas pendiente, mas unidos, mas tiempo,
centro de atencion, superproteccion.

¢ Otros cambios se refiere a cambio de domicilio, dejar de trabajar.

** Cambio de los nifios se refiere a mucho mimo.
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En la variable Situacion Familiar, podemos apreciar en la Tabla 59 y Figura 47 que,

el 73,7% estan casados, el 10,9% separados, el 5,8% divorciados, el 5,1% de hecho, el

2,6% viudos y el 1,9% solteros.

Grupo Experimental
Frecuencia Porcentaje
Soltero 3 1,9%
Separado 17 10,9%
Divorciado 9 5,8%
Viudo 4 2,6%
Casado 115 73,7%
De hecho 8 5,1%
Total 156
Tabla 51. Situacion Familiar.
80+
70+
60 O Soltero
50+ H Separado
40 ODivorciado
30+ OViudo
20 H Casado
i O De hecho
04

Figura 39 - Situacion Familiar
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Se contempla en la Tabla 60 y Figura 48 que, en la variable Relacién del nifio con

los hermanos, en el 62,8% la relacion con sus hermanos es igual, el 16,7% otros*®, el

12,2%% tienen mejor relacién*’ y el 8,3% tienen peor relacion?®.

Grupo Experimental
Frecuencia | Porcentaje
| Igual relacion 98 62,8%
Mejor relacion 19 12,2%
Peor relacion 13 8,3%
Otros 26 16,7%
Total 156

Tabla 52. Relacion del nifio con los hermanos.

Olgual relacion

E Mejor relacion

OPeor relacion
OOtros

Figura 40 - Relacién del nifio con los hermanos

“® Otros se refiere a no tiene hermanos.
47 Mejor relacién se refiere a mas pendientes, mas unidos, mejor que antes, mayor preocupacion.
“8 Peor relacion se refiere a celos, caprichosa, agresiva, protestona, mas mimosa, siempre enfadada, siempre pelean.
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En la variable Relacién del nifio con su padre-madre, se puede ver en la Tabla 61 y

Figura 49 que, en el 53,2% la relacién es normal o igual que antes, el 36,5% mejor

relacion®®, el 7,7% peor relacién® y el 2,6% otros®".

Tabla 53. Relacion del nifio con su padre-madre.

Grupo Experimental
Frecuencia | Porcentaje
| Igual relacion 83 53,2%
Mejor relacion 57 36,5%
Peor relacion 12 7,7%
Otros 4 2,6%
Total 156

Figura 41 - Relacion del nifio con su padre-madre

Olgual relacion
H Mejor relacion
OPeor relacion

O Otros

4 Mejor relacién se refiere a mas independiente, mas vigilancia, mas pendiente, mas preocupacién, mayor atencioén, mas
responsabilidad, mas protegido, sobreproteccién, mejor que antes, mas apoyo.
% Peor relacion se refiere a se le reprende mas, mas mimoso, mas dependiente, protesta por todo, peor que antes, cambio

radical en el ritmo de vida.

' Otros se refieres a su padre no lo ve.
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En la variable Relacién del nifio con sus amigos, en el 73,1% tienen igual relacién,
el 14,1% mejor relacion®, el 3,8% otros® y el 9% peor relacion®. (véase Tabla 62 y
Figura 50).

Grupo Experimental
Frecuencia | Porcentaje
| Igual relacién 114 73,1%
Mejor relacion 22 14,1%
Peor relacion 14 9%
Otros 6 3,8%
Total 156

Tabla 54. Relacion del nifio con sus amigos.

80
70+
60+
50+

40+
30 OPeor relacion

Olgual relacién

H Mejor relacion

204 OOtros
10

Figura 42 - Relacion del nifio con sus amigos

52 Mejor relacién se refiere a mas curiosidad, mas amigos, mas pendientes, mas unidos, mas interesados, mas abierto,
mejores amigos, cuentan con ella, participan y son solidarios.

% Otros se refiere a no sabe, mas reservado, trato diferente, cambios de amigos.

% Peor relacion se refiere a mas violenta, egoista, mas alejados, rechazo, mas inquieta y agresiva, poco responsable.
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En la variable Otros Aspectos Significativos, como podemos observar en la Tabla

63 y Figura 51 que, en el 52,6% no se observan ningun cambio significativo, el 30,8%

tienen aspectos negativos55, el 10,3% no contestan, el 5,8% tienen aspectos positivos56 y

el 0,6%% otros®’.

Grupo Experimental

Frecuencia Porcentaje
Ningun cambio 82 52,6%
No contestan 16 10,3%
Aspectos positivos 9 5,8%
Aspectos negativos 48 30,8%
Otros 1 0,6%
Total 156

Tabla 55. Otros Aspectos Significativos.

60-

5017]
ONingun cambio

4017
H No contesta

30171 O Aspectos positivos

204 O Aspectos negativos
H Otros

10177

0.
Figura 43 - Otros Aspectos Significativos

% Aspectos negativos se refiere a mas nervioso, hiperactivo, problemas emocionales, mas agresivo, caprichoso, mimoso,
pasotilla, no consciente de su enfermedad, irritado, mucho genio, mas miedoso, mas dependiente, grufiona, tozuda,
hipoactiva, triste, timido, mas variable, mandona, protagonista, chantajista, va mal en los estudios, impulsiva, introvertida,
momentos depresivos, intento de suicidio, muy callada, rebelde, impaciente, manipulador, insegura, mentirosa, rencorosa,

?rotestona, cambio de humor, no se cuida, quiere sentirse igual que los demas.

6 Aspectos positivos se refiere a mas estudiante, mas tolerante, mas responsable, mas activa, mas contenta, mas madura.

7 Otros se refiere a falta de informacion.
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Cuestionario para el profesor (Garcia, 2000a). Es un cuestionario
semiestructurado y su finalidad consiste en recoger informaciéon desde el enfoque del
profesor. Consta de 15 preguntas: P1 Conocimiento que tiene el profesor sobre la
diabetes, P2 Atenciones y cuidados, P3 Atenciones especiales en actividades y recreos,
P4 Integracion del alumno, P5 Personalidad, P6 Motivacién, P7 Rendimiento escolar, P8
Absentismo, P9 Informacién que recibe el profesor de los controles, P10 Informacién de
otros profesores, P11 Disponen de comedor escolar, P12 Utilizacién del comedor escolar,
P13 Conocimiento del tipo de alimentacion, P14 Preparaciéon de dietas especiales y P15
Conocimiento de las cuidadoras de las atenciones y cuidados de los nifios diabéticos.
Dichas preguntas se categorizaron de la siguiente manera: Conocimiento sobre Diabetes
Mellitus (P1, P2 y P13); Informacién del profesor respecto a los apoyos (P3, P11, P12,
P14 y P15); Percepcion del profesor respecto al alumno: Integracion del alumno (P4),
Personalidad (P5), Motivacion (P6), Rendimiento Escolar (P7) y Absentismo (P8);

Informacion que recibe el profesor: De los padres (P9), De otros profesores (P10).
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En la categoria Conocimiento sobre Diabetes Mellitus , se puede ver en la Tabla 50

y Figura 38 que, en la variable Concepto de Diabetes Mellitus, el 96,2% de los profesores

si conocen el concepto de diabetes y el 3,8% no; en la variable Conoce las atenciones y

cuidados, el 73,7% contesta que si y el 26,3% comenta que no y en la variable

Conocimiento del tipo de alimentacién, el 43,6% de los profesores contestan que si, el

19,9% no la conoce y el 36,5% no contesta.

Grupo Experimental

Si No No Contesta

Frecuencia | Porcentaje | Frecuencia | Porcentaje | Frecuencia | Porcentaje
Concepto de Diabetes 150 96,2% 6 3,8%
Mellitus
Conoce las atenciones y 115 73,7% 41 26,3%
cuidados
Conocimiento del tipo de 68 43,6% 31 19,9% 57 36,5%
alimentacion

Tabla 56. Conocimiento sobre Diabetes Mellitus.

Si

Figura 44 - Conocimiento sobre Diabetes Mellitus

No

N.C.

O Concepto de Diabetes
H Atenciones y cuidados

H Conoce el tipo de alimentacion
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En la categoria Informacién del profesor respecto a los apoyos, podemos apreciar

en la Tabla 51 y Figura 39 que, en la variable Atenciones especiales en actividades y

recreos, el 65,4% de los profesores contestan que no y el 34,6% contestan que si; en la

variable Disponen de Comedor escolar, el 37,3% contesta que si y el 10,4% que no

disponen; en la variable Utilizacion del comedor escolar, el 84% de los profesores

contestan que no y el 16% de los alumnos si lo utilizan; en la variable Preparacién de

dietas especiales, el 35,9% de los profesores contestan que si, el 27,6% comenta que no

y el 36,5% no contestan y en la variable Conocimiento de las cuidadoras de las

atenciones y cuidados de los nifios diabéticos, el 39,1% de los profesores contestan que

si conocen las atenciones y cuidados, el 24,4% contestan que no y el 36,5% no contestan.

Grupo Experimental

Si No No contestan
Frecuencia | Porcentaje | Frecuencia | Porcentaje | Frecuencia | Porcentaje
Atenciones especiales en 54 34,6% 102 65,4%
actividades y recreos
Disponen de comedor 122 37,3% 34 10,4%
escolar
Utilizacion del comedor 25 16% 131 84%
escolar
Preparacion de dietas 56 35,9% 43 27,6% 57 36,5%
especiales
Conocimiento de |las 61 39,1% 38 24,4% 57 36,5%
cuidadoras de las
atenciones y cuidados

Tabla 57. Informacion del profesor respecto a los apoyos.

Si

Figura 45 - Informacién del profesor respecto a los apoyos

No

No contesta

O Atenciones especiales en
actividades y recreos

H Disponen de comedor
escolar

O Utilizacién de comedor
escolar

O Preparacion de dietas
especiales

H Conocimiento de las
cuidadoras de las
atenciones y cuidados
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En la categoria Percepcion del profesor respecto a los alumnos:

Se contempla en la Tabla 52 y Figura 40 que, en la variable Integracion del
alumno, los profesores contestan que los alumnos con esta patologia se integran bien el
84,6%, le cuesta integrarse o lo hacen de forma irregular el 14,7% y se integran mal en

clase el 0,6%.

Grupo Experimental
Frecuencia | Porcentaje
Bien 132 84,6%
| Regular 23 14,7%
Mal 1 0,6%
Total 156
Tabla 58. Integracion del alumno.
90
80
70
60
50 OBien
40 EMal
30 ORegular
20
10
0
Figura 46 - Integracion del alumno
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En la variable Personalidad, podemos ver en la Tabla 52 y Figura 41 que, el 27,6%

de los profesores definen a sus alumnos con esta patologia como introvertidos, retraidos,

timidos, cohibidos, miedosos, etcétera, y el 72,4% los definen como extrovertidos,

abiertos, expresivos, sociables, amables, expresivos, alegres, etcétera.

Grupo Experimental
Frecuencia Porcentaje
Introvertido 43 27,6%
Extrovertido 113 72,4%
Total 156

Tabla 59. Personalidad.

80
70
60
50
40
30
20
10

Olntrovertido
B Extrovertido

Figura 47 - Personalidad
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En la variable Motivacion, el 94,9% de los profesores contestan que los alumnos
con Diabetes Mellitus estdn motivados y el 5,1 contestan que no. (véase Tabla 54 y Figura
42).

Grupo Experimental

Frecuencia | Porcentaje

Si 148 94,9%

No 8 5,1%

Total 156

Tabla 60. Motivacion.

100
90
80
70
60
50 asi
40 HENo
30
20
10

Figura 48 - Motivacion
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Como podemos observar en la Tabla 55 y Figura 43 que, en la variable
Rendimiento Escolar, los profesores contestan con respecto al grupo clase, que el 16% de
estos alumnos con esta patologia estan por encima de la media, el 75,6% en la media y el

8,3% por debajo de la media.

Grupo Experimental
Frecuencia | Porcentaje
Encima de la media 25 16%
En la media 118 75,6%
Debajo de la media 13 8,3%
Total 156

Tabla 61. Rendimiento Escolar.

O Encima de la media

HEn la media

OPor debajo de la media

Figura 49 - Rendimiento Escolar
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En la variable Absentismo, se puede contemplar en la Tabla 56 y Figura 44 que, los
profesores contestan que el 0,6% de los alumnos que padecen esta patologia tienen un

absentismo escolar muy alto, el 0,6% alto, el 6,4% medio, el 20,5% bajo y el 71,8% muy

bajo.
Grupo Experimental
Frecuencia | Porcentaje
Muy alto 1 0,6%
Alto 1 0,6%
Medio 10 6,4%
Bajo 32 20,5%
Muy bajo 112 71,8%
Total 156
Tabla 62. Absentismo.
80+
70+
60 OMuy alto
b HAlto
401 OMedio
30 OBajo
20+ H Muy bajo
104
o.ni
Figura 50 - Absentismo
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En la categoria Informacién que recibe el profesor, en la Tabla 57 y Figura 45, se
puede observar que, en la variable Informacién que recibe el profesor de los controles, el
67,9% de los profesores si reciben informaciéon de los padres y el 32,1% no y en la
variable Informacién que recibe de otros profesores, el 58,3% de los profesores si reciben

informacién de otros profesores y el 41,7% no.

Grupo Experimental
Si | No
Frecuencia Porcentaje Frecuencia Porcentaje
De los padres 106 67,9% 50 32,1%
De otros profesores 91 58,3% 65 41,7%

Tabla 63. Informacién que recibe el profesor.

ODe los padres
H De otros profesores

Si No

Figura 51 - Informacion que recibe el profesor

3.2.2.2. Estudio correlacional
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Resultados Segundo Estudio

Para este segundo estudio, se obtuvo un Contraste de Medias y Coeficiente de
Contingencia para las variables independientes Grupos, Género, Edad, Nivel Educativo y
Retraso Escolar por cada uno de los cuestionarios.

3.2.2.2.1. Cuestionario CDS"®

- En funcién a los Grupos (Grupo Experimental: alumnos con Diabetes Mellitus y Grupo

Control: alumnado no diabético):

Segun los resultados obtenidos al comparar las medias de Grupos (variable
independiente) x CDS (variable dependiente). Podemos observar en la Tabla 64 que
existen diferencias significativas respecto a la subescala Problemas Sociales (p<,005) y
subescala Autoestima (p<,009).

Si contemplamos la Tabla 65 en la subescala Problemas Sociales el grupo
experimental (x=1,34) obtienen una puntuacién media mayor que el grupo control (x=1,15)
y en la subescala Autoestima el grupo experimental (x=1,44) obtienen una puntuacién

media mayor que el grupo control (x=1,26).

Pruebas T para la igualdad de medias

t al Sig. (bilateral)
Animo Alegria -1,468 325 143
Respuesta Afectiva -,333 325 739
Problemas Sociales 2,831 308,432 ,005
Autoestima 2,619 314,595 ,009
Preocupacion por la Muerte/Salud 1,429 317,917 , 154
Sentimiento de Culpabilidad -1,315 305,067 ,190
Depresivos Varios 1,250 284,165 212
Positivos Varios 1,272 325 ,204
Total Positivo 1,403 325 ,162
Total Depresivo -1,102 299,250 272

Tabla 64. Prueba de muestras independientes (t, gl, y Sig. Bilateral). CDS (Grupos).

58(

Decatipos 1, 2 - Valores Extremos, Decatipos 4, 5, 6 y 7 - Valores Promedios y Decatipos 2, 3, 8 y 9 - Gran desviacion).
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Grupos Media Desviacion Tipica
Animo Alegria Grupo Experimental 1,22 ,638
Grupo Control 1,33 ,631
Respuesta Afectiva Grupo Experimental 1,21 ,660
Grupo Control 1,23 ,585
Problemas Sociales Grupo Experimental 1,34 ,638
Grupo Control 1,15 ,553
Autoestima Grupo Experimental 1,44 ,665
Grupo Control 1,26 ,607
Preocupacion por la Muerte/Salud Grupo Experimental 1,28 ,574
Grupo Control 1,19 ,542
Sentimiento de Culpabilidad Grupo Experimental 1,31 ,660
Grupo Control 1,40 ,559
Depresivos Varios Grupo Experimental 1,33 711
Grupo Control 1,24 ,527
Positivos Varios Grupo Experimental 1,34 ,502
Grupo Control 1,26 ,580
Total Positivo Grupo Experimental 1,35 577
Grupo Control 1,26 ,645
Total Depresivo Grupo Experimental 1,18 , 749
Grupo Control 1,26 ,610

Tabla 65. Prueba de muestras independientes (Medias y Desviaciones Tipicas). CDS (Grupos).

Segun los resultados obtenidos al comparar los coeficientes de contingencia de Grupos
(variable independiente) x CDS (variable dependiente), encontramos diferencias
significativas respecto a las subescalas: Problemas Sociales (p<,001), del 100% de los
sujetos del grupo experimental, el 9% obtiene valores extremos, el 48,1% valores
promedios y el 42,9% gran desviacién, frente al grupo control donde los valores obtenidos
son: un 8,8% en valores extremos, un 67,3% en valores promedios y un 24% de gran
desviacion. Por tanto, en el grupo control existe un porcentaje menor de sujetos con
tendencia a manifestar Problemas Sociales, frente al grupo experimental; Autoestima
(p<,001), del 100% de los sujetos del grupo experimental, el 9,6% obtienen valores
extremos, el 36,5% valores promedios y el 53,8% gran desviacion, frente al grupo control
donde los valores obtenidos son: un 8,8% en valores extremos, un 56,7% en valores
promedios y un 34,5% de gran desviacién. Por tanto, en el grupo control existe un
porcentaje menor de sujetos con tendencia a manifestar problemas de Autoestima, frente
al grupo experimental; Sentimiento de Culpabilidad (p<,031), del 100% de los sujetos
del grupo experimental, el 10,9% obtienen valores extremos, el 46,8% valores promedios
y el 42,3% gran desviacion, frente al grupo control donde los valores obtenidos son: un
3,5% en valores extremos, un 52,6% en valores promedios y un 43,9% de gran
desviacion. Por tanto, en el grupo experimental existe un porcentaje menor de sujetos con

tendencia a manifestar problemas de Sentimiento de Culpabilidad, frente al grupo control;
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Depresivos Varios (p<,000), del 100% de los sujetos del grupo experimental, el 14,1%
obtienen valores extremos, el 39,1% valores promedios y el 46,8% gran desviacién, frente
al grupo control donde los valores obtenidos son: un 4,7% en valores extremos, un 66,7%
en valores promedios y un 28,7% de gran desviacion. Por tanto, en el grupo control existe
un porcentaje menor de sujetos con tendencia a manifestar problemas en Depresivos
Varios, frente al grupo experimental; Positivos Varios (p<,038), del 100% de los sujetos
del grupo experimental, el 1,3% obtienen valores extremos, el 63,5% valores promedios y
el 35,3% gran desviacion, frente al grupo control donde los valores obtenidos son: un
7,0% en valores extremos, un 59,6% en valores promedios y un 33,3% de gran
desviacion. Por tanto, en el grupo control existe un porcentaje menor de sujetos con
tendencia a manifestar problemas en Positivos Varios, frente al grupo experimental y
Total Depresivo (p<,003), del 100% de los sujetos del grupo experimental, el 20,5%
obtienen valores extremos, el 41,0% valores promedios y el 38,5% gran desviacién, frente
al grupo control donde los valores obtenidos son: un 8,8% en valores extremos, un 56,1%
en valores promedios y un 35,1% de gran desviacion. Por tanto, en el grupo control existe
un porcentaje menor de sujetos con tendencia a manifestar problemas en el Total

Depresivo frente al grupo experimental.

- En funcién del Género:

Segun los resultados obtenidos al comparar las medias del Género (variable
independiente) x CDS (variable dependiente), no encontramos diferencias significativas
respecto a las subescalas que componen el Cuestionario CDS. (véase en las Tablas 66 y
67).

Pruebas T para la igualdad de medias

t gl Sig. (bilateral)
Animo Alegria 1,196 325 ,233
Respuesta Afectiva -,814 325 416
Problemas Sociales 1,329 325 ,185
Autoestima -4,80 325 ,631
Preocupacion por la Muerte/Salud 1,454 325 147
Sentimiento de Culpabilidad ,830 325 407
Depresivos Varios 770 325 442
Positivos Varios -,978 305,159 ,329
Total Positivo 1,014 325 ,311
Total Depresivo ,387 325 ,699

Tabla 66. Prueba de muestras independientes. (t, gl, y Sig. Bilateral). CDS (Género).
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Género Media Desviacion Tipica
Animo Alegria Varoén 1,32 ,617
Mujer 1,23 ,655
Respuesta Afectiva Varén 1,19 ,623
Mujer 1,25 ,619
Problemas Sociales Varén 1,28 ,566
Mujer 1,19 ,637
Autoestima Varén 1,33 ,639
Mujer 1,36 ,645
Preocupacion por la Muerte/Salud Varén 1,27 ,507
Mujer 1,18 ,610
Sentimiento de Culpabilidad Varén 1,39 ,624
Mujer 1,33 ,595
Depresivos Varios Varoén 1,31 ,641
Mujer 1,25 ,600
Positivos Varios Varén 1,27 ,507
Mujer 1,33 ,584
Total Positivo Varén 1,34 ,573
Mujer 1,27 ,657
Total Depresivo Varén 1,24 ,687
Mujer 1,21 673

Tabla 67. Prueba de muestras independientes (Medias y Desviaciones Tipicas). CDS (Género).

Segun los resultados obtenidos al comparar los coeficientes de contingencia del
Género (variable independiente) x CDS (variable dependiente), encontramos diferencias
significativas so6lo en la subescala Preocupaciéon por la Muerte/Salud (p<,013), del
100% de los varones, el 2,9% obtienen valores extremos, el 67,1% valores promedios y el
30,1% gran desviacion, frente a las mujeres donde los valores obtenidos son: un 11,0%
en valores extremos, un 59,7% en valores promedios y un 29,2% de gran desviaciéon. Por
tanto, en las mujeres existe un porcentaje menor de sujetos con tendencia a manifestar

problemas en Preocupacion por la Muerte/Salud, frente a los varones.

- En funcién de la Edad:

Segun los resultados obtenidos al comparar las medias de la Edad (variable
independiente) x CDS (variable dependiente), no encontramos diferencias significativas
respecto a las subescalas que componen el Cuestionario CDS. (véase en las Tablas 68 y
69).
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Pruebas T para la igualdad de medias
t gl Sig. (bilateral)
Animo Alegria 1,173 316,899 ,242
Respuesta Afectiva -,627 325 ,531
Problemas Sociales -1,180 325 ,239
Autoestima -1,547 325 123
Preocupacion por la Muerte/Salud -1,681 325 ,094
Sentimiento de Culpabilidad 1,202 325 ,230
Depresivos Varios -,130 325 ,896
Positivos Varios ,680 325 ,497
Total Positivo 1,418 325 157
Total Depresivo -1,057 325 ,291
Tabla 68. Prueba de muestras independientes (t, gl, y Sig. Bilateral). CDS (Edad).
Edad Media Desviacion Tipica
Animo Alegria De 8 a 11 afos 1,32 ,669
De 12 a 15 ainos 1,24 ,602
Respuesta Afectiva De 8a 11 afios 1,19 ,611
De 12 a 15 ainos 1,24 ,631
Problemas Sociales De 8 a 11 afios 1,20 ,604
De 12 a 15 afios 1,28 ,599
Autoestima De 8 a 11 afos 1,29 ,678
De 12 a 15 afios 1,40 ,601
Preocupacion por la Muerte/Salud De 8 a 11 afos 1,18 ,590
De 12 a 15 ainos 1,28 524
Sentimiento de Culpabilidad De 8 a 11 afos 1,40 ,617
De 12 a 15 afios 1,32 ,603
Depresivos Varios De 8 a 11 afos 1,28 ,645
De 12 a 15 afios 1,29 ,601
Positivos Varios De 8a 11 afios 1,32 ,555
De 12 a 15 ainos 1,28 ,535
Total Positivo De 8a 11 afios 1,35 ,628
De 12 a 15 afios 1,26 ,599
Total Depresivo De 8 a 11 afos 1,18 ,683
De 12 a 15 afios 1,26 677

Tabla 69. Prueba de muestras independientes (Medias y Desviaciones Tipicas). CDS (Edad).

Segun los resultados obtenidos al comparar los coeficientes de contingencia de la

Edad (variable independiente) x CDS (variable dependiente), no encontramos diferencias

significativas respecto a las subescalas del CDS.

- En funcién del Nivel Educativo:

Segun los resultados obtenidos al comparar las medias del Nivel Educativo

(variable independiente) x CDS (variable dependiente),

encontramos diferencias

significativas so6lo en la subescala Preocupacion por la Muerte/Salud (p<,043). (véase

en la Tabla 70).
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Si observamos la Tabla 71 en la subescala Preocupacion por la Muerte/Salud, los

sujetos de educacion secundaria (x=1,30) obtienen una puntuacién media mayor que los

sujetos de educacion primaria (x=1,18).

Pruebas T para la igualdad de medias

t gl Sig. (bilateral)
Animo Alegria ,(100 325 ,920
Respuesta Afectiva ,418 325 ,676
Problemas Sociales -1,570 325 17
Autoestima -, 782 311,924 ,435
Preocupacion por la Muerte/Salud -2,027 325 ,043
Sentimiento de Culpabilidad 1,052 325 ,294
Depresivos Varios -,544 325 ,586
Positivos Varios ,301 325 , 764
Total Positivo , 707 325 ,480
Total Depresivo -,968 325 ,334

Tabla 70. Prueba de muestras independientes (t, gl, y Sig. Bilateral). CDS (Nivel Educativo).

Nivel Educativo Media Desviacion Tipica
Animo Alegria Educacion Primaria 1,28 ,658
Educacion Secundaria 1,27 ,604
Respuesta Afectiva Educaciéon Primaria 1,23 ,630
Educacion Secundaria 1,20 ,608
Problemas Sociales Educacion Primaria 1,20 ,616
Educacioén Secundaria 1,30 577
Autoestima Educacion Primaria 1,32 ,679
Educacion Secundaria 1,38 ,584
Preocupacion por la Muerte/Salud Educacién Primaria 1,18 ,579
Educacion Secundaria 1,30 522
Sentimiento de Culpabilidad Educacion Primaria 1,39 ,613
Educacioén Secundaria 1,32 ,607
Depresivos Varios Educacion Primaria 1,27 ,645
Educacion Secundaria 1,30 ,589
Positivos Varios Educacion Primaria 1,31 ,546
Educacion Secundaria 1,29 ,545
Total Positivo Educacion Primaria 1,32 ,622
Educacion Secundaria 1,27 ,604
Total Depresivo Educacion Primaria 1,19 ,694
Educacion Secundaria 1,27 ,660

Tabla 71. Prueba de muestras independientes (Medias y Desviaciones Tipicas). CDS (Nivel Educativo).

Segun los resultados obtenidos al comparar los coeficientes de contingencia del

Nivel Educativo (variable independiente) x CDS (variable dependiente), encontramos

diferencias significativas s6lo en la subescala Preocupacion por la Muerte/Salud

(p<,053), del 100% de los sujetos de educacion primaria, el 9,4% obtienen valores

extremos, el 63,5% valores promedios y el 27,1% gran desviacion, frente a la educaciéon

secundaria donde los valores obtenidos son: un 3,0% en valores extremos, un 63,7% en

valores promedios y un 33,3% de gran desviacion. Por tanto, en la educacion primaria
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existe un porcentaje menor de sujetos con tendencia a manifestar problemas en

Preocupacion por la Muerte/Salud, frente a la educacién secundaria.

- En funcién del Retraso Escolar:

Segun los resultados obtenidos al comparar las medias del Retraso Escolar

(variable independiente) x CDS (variable dependiente), encontramos diferencias

significativas respecto a la subescala Respuesta Afectiva (p<,039). (véase en la Tabla

72).

Si observamos la Tabla 73 en la subescala Respuesta Afectiva, con retraso

(x=1,31) obtienen una puntuacion media mayor que sin retraso (x=1,16).

Pruebas T para la igualdad de medias

t gl Sig. (bilateral)
Animo Alegria 175 325 439
Respuesta Afectiva -2,076 258,331 ,039
Problemas Sociales -.814 325 ,416
Autoestima -1,617 325 ,107
Preocupacion por la Muerte/Salud -1,193 325 234
Sentimiento de Culpabilidad 1,271 325 ,205
Depresivos Varios -,596 325 552
Positivos Varios ,013 325 ,990
Total Positivo ,452 325 ,652
Total Depresivo -1,614 325 ,107

Tabla 72. Prueba de muestras independientes (t, gl, y Sig. Bilateral).

CDS (Retraso Escolar).

Retraso Escolar Media Desviacion Tipica
Animo Alegria Sin Retraso 1,30 ,634
Con Retraso 1,24 ,639
Respuesta Afectiva Sin Retraso 1,16 ,605
Con Retraso 1,31 ,636
Problemas Sociales Sin Retraso 1,22 ,603
Con Retraso 1,28 ,600
Autoestima Sin Retraso 1,30 ,673
Con Retraso 1,42 ,583
Preocupacion por la Muerte/Salud Sin Retraso 1,20 ,567
Con Retraso 1,28 ,544
Sentimiento de Culpabilidad Sin Retraso 1,40 617
Con Retraso 1,31 ,598
Depresivos Varios Sin Retraso 1,26 ,614
Con Retraso 1,31 ,636
Positivos Varios Sin Retraso 1,30 ,549
Con Retraso 1,30 ,539
Total Positivo Sin Retraso 1,32 ,623
Con Retraso 1,28 ,603
Total Depresivo Sin Retraso 1,18 ,683
Con Retraso 1,30 ,670

Tabla 73. Prueba de muestras independientes (Medias y Desviaciones Tipicas). CDS (Retraso Escolar).
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Segun los resultados obtenidos al comparar los coeficientes de contingencia del
Retraso Escolar (variable independiente) x CDS (variable dependiente), encontramos
diferencias significativas sélo en la subescala Respuesta Afectiva (p<,058), del 100% de
los sujetos sin retraso, el 11,5% obtienen valores extremos, el 61,0% valores promedios y
el 27,5% gran desviacién, frente a con retraso donde los valores obtenidos son: un 9,4%
en valores extremos, un 50,4% en valores promedios y un 40,2% de gran desviacién. Por
tanto, en los sujetos sin retraso existe un porcentaje menor con tendencia a manifestar

problemas de Respuesta Afectiva, frente a los sujetos con retraso.

3.2.2.2.2. Cuestionario AFA®®

- En funcién a los Grupos (Grupo Experimental: alumnos con Diabetes Mellitus y Grupo

Control: alumnado no diabético):

Segun los resultados obtenidos al comparar las medias de Grupos (variable
independiente) x AFA (variable dependiente), encontramos diferencias significativas
respecto a las dimensiones: Autoconcepto Académico (p<,009), Autoconcepto Social
(p=,000) y Puntuacion Total (p<,013) (véase en la Tabla 74).

Si observamos la Tabla 75 el Autoconcepto Académico en el grupo experimental
(x=1,47) obtienen una puntuacibn media mayor que el grupo control (x=1,22), el
Autoconcepto Social en el grupo experimental (x=1,26) obtiene una puntuacion media
mayor que el grupo control (x=,88) y Puntuacién Total en el grupo experimental (x=1,49)

obtiene una puntuacién media mayor que el grupo control (x=1,25).

Pruebas T para la igualdad de medias

t gl Sig. (bilateral)
Autoconcepto Académico 2,643 324,852 ,009
Autoconcepto Social 3,919 325 ,000
Autoconcepto Emocional ,061 325 ,952
Autoconcepto Familiar -1,456 317,281 ,146
Puntuacion Total 2,485 324,785 ,013

Tabla 74. Prueba de muestras independientes (t, gl, y Sig. Bilateral). AFA (Grupos).

5 (Puntuaciones de 0 a 39 - Autoconcepto Bajo, Puntuacién de 40 a 50 - Valor Promedio y de 51 a 99 - Autoconcepto Alto).
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Grupos Media Desviacion Tipica
Autoconcepto Académico Grupo Experimental 1,47 ,830
Grupo Control 1,22 ,891
Autoconcepto Social Grupo Experimental 1,26 ,888
Grupo Control ,88 ,889
Autoconcepto Emocional Grupo Experimental 1,53 74
Grupo Control 1,52 , 762
Autoconcepto Familiar Grupo Experimental 1,25 ,906
Grupo Control 1,39 ,850
Puntuacion Total Grupo Experimental 1,49 ,807
Grupo Control 1,25 ,908

Tabla 75. Prueba de muestras independientes (Medias y Desviaciones Tipicas). AFA (Grupos).

Segun los resultados obtenidos al comparar los coeficientes de contingencia de
Grupos (variable independiente) x AFA (variable dependiente), encontramos diferencias
significativas respecto a las dimensiones: Autoconcepto Académico (p<,012), del 100%
de los sujetos del grupo experimental, el 21,8% obtiene autoconcepto bajo, el 9,6% valor
promedio y el 68,6% autoconcepto alto, frente al grupo control donde los valores
obtenidos son: un 31,0% en autoconcepto bajo, un 16,4% en valor promedio y un 52,6%
de autoconcepto alto. Por tanto, en el grupo experimental existe un porcentaje menor de
sujetos con tendencia a manifestar problemas en el Autoconcepto Académico, frente al
grupo control; en el Autoconcepto Social (p<,000), del 100% de los sujetos del grupo
experimental, el 29,5% obtiene autoconcepto bajo, el 14,7% valor promedio y el 55,8%
autoconcepto alto, frente al grupo control donde los valores obtenidos son: un 46,2% en
autoconcepto bajo, un 19,9% en valor promedio y un 33,9% autoconcepto alto. Por tanto,
en el experimental existe un porcentaje menor de sujetos con tendencia a manifestar
problemas de Autoconcepto Social, frente al grupo control y en la PuntuacionTotal
(p=,046), del 100% de los sujetos del grupo experimental, el 19,9% obtiene autoconcepto
bajo, el 11,5% valor promedio y el 68,6% autoconcepto alto, frente al grupo control donde
los valores obtenidos son: un 31,6% en autoconcepto bajo, un 11,7% en valor promedio y
un 56,7% autoconcepto alto. Por tanto, en el grupo experimental existe un porcentaje
menor de sujetos con tendencia a manifestar problemas en la Puntuacién Total, frente al

grupo control.

- En funcién del Género:

Segun los resultados obtenidos al comparar las medias del Género (variable

independiente) x AFA (variable dependiente), encontramos diferencias significativas
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respecto a las dimensiones: Autoconcepto Social (p<,045), Autoconcepto Emocional
(p=,002) y Puntuacién Total (p<,005) (véase en la Tabla 76).

Si observamos la Tabla 77 en el Autoconcepto Social en los varones (x=1,16)
obtienen una puntuacién media mayor que las mujeres (x=,95), en el Autoconcepto
Emocional en los varones (x=1,65) obtiene una puntuacién media mayor que las mujeres
(x=1,38) y Puntuacién Total en los varones (x=1,49) obtiene una puntuaciéon media mayor

que las mujeres (x=1,22).

Pruebas T para la igualdad de medias

t gl Sig. (bilateral)
Autoconcepto Académico 1,121 325 ,263
Autoconcepto Social 2,013 325 ,045
Autoconcepto Emocional 3,117 295,562 ,002
Autoconcepto Familiar -,136 325 ,892
Puntuacion Total 2,822 306,529 ,005

Tabla 76. Prueba de muestras independientes (t, gl, y Sig. Bilateral). AFA (Género).

Género Media Desviacion Tipica
Autoconcepto Académico Varén 1,39 ,846
Mujer 1,28 ,897
Autoconcepto Social Varén 1,16 ,905
Mujer ,95 ,903
Autoconcepto Emocional Varén 1,65 ,680
Mujer 1,38 ,834
Autoconcepto Familiar Varén 1,32 ,874
Mujer 1,33 ,886
Puntuacion Total Varén 1,49 ,804
Mujer 1,22 ,916

Tabla 77. Prueba de muestras independientes (Medias y Desviaciones Tipicas). AFA (Género).

Segun los resultados obtenidos al comparar los coeficientes de contingencia del
Género (variable independiente) x AFA (variable dependiente), encontramos diferencias
significativas respecto a las dimensiones: Autoconcepto Emocional (p<,008), del 100%
de los varones, el 11,6% obtiene autoconcepto bajo, el 12,1% valor promedio y el 76,3%
autoconcepto alto, frente a las mujeres donde los valores obtenidos son: un 22,7% en
autoconcepto bajo, un 16,2% en valor promedio y un 61,0% de autoconcepto alto. Por
tanto, en los varones existe un porcentaje menor de sujetos con tendencia a manifestar
problemas en el Autoconcepto Emocional, frente a las mujeres y en la Puntuacion Total
(p=,017), del 100% de los varones, el 19,7% obtiene autoconcepto bajo, el 11,6% valor
promedio y el 68,8% autoconcepto alto, frente a las mujeres donde los valores obtenidos

son: un 33,1% en autoconcepto bajo, un 11,7% en valor promedio y un 55,2%
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autoconcepto alto. Por tanto, en los varones existe un porcentaje menor de sujetos con

tendencia a manifestar problemas en la Puntuacién Total, frente a las mujeres.

- En funcién de la Edad:

Segun los resultados obtenidos al comparar las medias de la Edad (variable
independiente) x AFA (variable dependiente), encontramos diferencias significativas
respecto a las dimensiones: Autoconcepto Académico (p<,000), Autoconcepto Social
(p<,047) y Puntuacién Total (p<,002) (véase en la Tabla 78).

Si observamos la Tabla 79 en el Autoconcepto Académico de 8 a 11 afios (x=1,54)
obtienen una puntuaciéon media mayor que de 12 a 15 afios (x=1,14), en el Autoconcepto
Social de 8 a 11 afios (x=1,16) obtiene una puntuacién media mayor que de 12 a 15 afios
(x=,96) y Puntuacién Total de 8 a 11 afos (x=1,52) obtiene una puntuacién media mayor
que de 12 a 15 afos (x=1,22).

Pruebas T para la igualdad de medias

t gl Sig. (bilateral)
Autoconcepto Académico 4,253 323,510 ,000
Autoconcepto Social 1,996 324,923 ,047
Autoconcepto Emocional 1,869 323,251 ,063
Autoconcepto Familiar 1,448 324,854 ,148
Puntuacion Total 3,126 324,246 ,002

Tabla 78. Prueba de muestras independientes (t, gl, y Sig. Bilateral). AFA (Edad).

Edad Media Desviacion Tipica
Autoconcepto Académico De 8 a 11 afos 1,54
De 12 a 15 afios 1,14
Autoconcepto Social De 8 a 11 afos 1,16
De 12 a 15 afios ,96
Autoconcepto Emocional De 8a 11 afios 1,60
De 12 a 15 aifos 1,45
Autoconcepto Familiar De 8 a 11 afos 1,40
De 12 a 15 afios 1,26
Puntuacion Total De 8 a 11 afos 1,52
De 12 a 15 anos 1,22

Tabla 79. Prueba de muestras independientes (Medias y Desviaciones Tipicas). AFA (Edad).

Segun los resultados obtenidos al comparar los coeficientes de contingencia de la
Edad (variable independiente) x AFA (variable dependiente), encontramos diferencias
significativas respecto a las dimensiones: Autoconcepto Académico (p<,000), del 100%
de los sujetos de 8 a 11 afos, el 18,9% obtiene autoconcepto bajo, el 8,2% valor

promedio y el 73,0% autoconcepto alto, frente a los de 12 a 15 afios donde los valores
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obtenidos son: un 33,9% en autoconcepto bajo, un 17,9% en valor promedio y un 48,2%
de autoconcepto alto. Por tanto, de 8 a 11 afios existe un porcentaje menor de sujetos con
tendencia a manifestar problemas en el Autoconcepto Académico, frente a los de 12 a 15
afios anos; en el Autoconcepto Social (p<,013), del 100% de los sujetos de 8 a 11 afos,
el 30,8% obtiene autoconcepto bajo, el 22,0% valor promedio y el 47,2% autoconcepto
alto, frente a los de 12 a 15 afios donde los valores obtenidos son: un 45,2% en
autoconcepto bajo, un 13,1% en valor promedio y un 41,7% autoconcepto alto. Por tanto,
de 8 a 11 afos existe un porcentaje menor de sujetos con tendencia a manifestar
problemas en el Autoconcepto Social, frente a los de 12 a 15 afios y en el Puntuacion
Total (p=<,003), del 100% de los sujetos de 8 a 11 afos, el 20,1% obtiene autoconcepto
bajo, el 8,2% valor promedio y el 71,7% autoconcepto alto, frente a los de 12 a 15 afios
donde los valores obtenidos son: un 31,5%% en autoconcepto bajo, un 14,9% en valor
promedio y un 53,6% autoconcepto alto. Por tanto, de 8 a 11 afios existe un porcentaje
menor de sujetos con tendencia a manifestar problemas en la Puntuacién Total, frente a

los de 12 a 15 afios.

- En funcién del Nivel Educativo:

Segun los resultados obtenidos al comparar las medias del Nivel Educativo
(variable independiente) x AFA (variable dependiente), encontramos diferencias
significativas respecto a las dimensiones: Autoconcepto Académico (p<,000),
Autoconcepto Emocional (p<,018), Autoconcepto Familiar (p<,048) y Puntuacién
Total (p<,005) (véase en la Tabla 80).

Si observamos la Tabla 81 en el Autoconcepto Académico en educacion primaria
(x=1,51) obtienen una puntuacién media mayor que en educacién secundaria (x=1,10), en
el Autoconcepto Emocional en educacion primaria (x=1,61) obtiene una puntuaciéon media
mayor que en educacién secundaria (x=1,40), en el Autoconcepto Familiar en educacion
primaria (x=1,41) obtiene una puntuacion media mayor que en educaciéon secundaria
(x=1,21) y Puntuacién Total en educacién primaria (x=1,48) obtiene una puntuacién media

mayor que en educacion secundaria (x=1,20).
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Pruebas T para la igualdad de medias

t gl Sig. (bilateral)
Autoconcepto Académico 4,219 270,121 ,000
Autoconcepto Social 1,378 276,189 ,169
Autoconcepto Emocional 2,383 258,556 ,018
Autoconcepto Familiar 1,985 267,589 ,048
Puntuacion Total 2,849 271,418 ,005

Tabla 80. Prueba de muestras independientes (t, gl, y Sig. Bilateral). AFA (Nivel Educativo).

Nivel Educativo Media Desviacion Tipica
Autoconcepto Académico Educacion Primaria 1,51 ,812
Educacion Secundaria 1,10 ,897
Autoconcepto Social Educacion Primaria 1,12 ,881
Educacion Secundaria 98 ,942
Autoconcepto Emocional Educacion Primaria 1,61 ,708
Educacion Secundaria 1,40 ,830
Autoconcepto Familiar Educacion Primaria 1,41 ,832
Educacion Secundaria 1,21 ,931
Puntuacion Total Educacion Primaria 1,48 ,825
Educacién Secundaria 1,20 ,904

Tabla 81. Prueba de muestras independientes (Medias y Desviaciones Tipicas). AFA (Nivel Educativo).

Segun los resultados obtenidos al comparar los coeficientes de contingencia del
Nivel Educativo (variable independiente) x AFA (variable dependiente), encontramos
diferencias significativas respecto a las dimensiones: Autoconcepto Académico
(p=,000), del 100% de los sujetos de educacion primaria, el 20,3% obtiene autoconcepto
bajo, el 8,9% valor promedio y el 70,8% autoconcepto alto, frente a los de educacion
secundaria donde los valores obtenidos son: un 35,6% en autoconcepto bajo, un 19,3%
en valor promedio y un 45,2% de autoconcepto alto. Por tanto, en educacién primaria
existe un porcentaje menor de sujetos con tendencia a manifestar problemas en el
Autoconcepto Académico, frente a los de educacion secundaria; en el Autoconcepto
Social (p<,028), del 100% de los sujetos de educacién primaria, el 33,3% obtiene
autoconcepto bajo, el 21,4% valor promedio y el 45,3% autoconcepto alto, frente a los de
educacioén secundaria donde los valores obtenidos son: un 45,2% en autoconcepto bajo,
un 11,9% en valor promedio y un 43% autoconcepto alto. Por tanto, en educacion primaria
existe un porcentaje menor de sujetos con tendencia a manifestar problemas en el
Autoconcepto Social, frente a los de educacion secundaria; en el Autoconcepto
Emocional (p<,052), del 100% de los sujetos de educaciéon primaria, el 13% obtiene
autoconcepto bajo, el 13% valor promedio y el 74% autoconcepto alto, frente a los de
educacion secundaria donde los valores obtenidos son: un 22,2% en autoconcepto bajo,

un 15,6% en valor promedio y un 62,2% autoconcepto alto. Por tanto, en educacién
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primaria existe un porcentaje menor de sujetos con tendencia a manifestar problemas en
el Autoconcepto Emocional, frente a los de educacién secundaria; en el Autoconcepto
Familiar (p<,035), del 100% de los sujetos de educacién primaria, el 22,4% obtiene
autoconcepto bajo, el 14,6% valor promedio y el 63% autoconcepto alto, frente a los de
educacién secundaria donde los valores obtenidos son: un 34,8% en autoconcepto bajo,
un 9,6% en valor promedio y un 55,6% autoconcepto alto. Por tanto, en educaciéon
primaria existe un porcentaje menor de sujetos con tendencia a manifestar problemas en
el Autoconcepto Familiar, frente a los de educacién secundaria y en la Puntuacién Total
(p<,009), del 100% de los sujetos de educacion primaria, el 21,4% obtiene autoconcepto
bajo, el 9,4% valor promedio y el 69,3% autoconcepto alto, frente a los de educacién
secundaria donde los valores obtenidos son: un 32,6%% en autoconcepto bajo, un 14,8%
en valor promedio y un 52,6% autoconcepto alto. Por tanto, en educaciéon primaria existe
un porcentaje menor de sujetos con tendencia a manifestar problemas en la Puntuacion

Total, frente a los de educacién secundaria.

- En funcién del Retraso Escolar:

Segun los resultados obtenidos al comparar las medias del Retraso Escolar
(variable independiente) x AFA (variable dependiente), no encontramos diferencias
significativas respecto a las dimensiones que componen el Cuestionario AFA. (véase en
las Tablas 82 y 83).

Pruebas T para la igualdad de medias

t gl Sig. (bilateral)
Autoconcepto Académico 1,763 252,253 ,079
Autoconcepto Social -,528 325 ,598
Autoconcepto Emocional -,235 325 ,815
Autoconcepto Familiar -,623 325 ,533
Puntuacion Total ,929 254,800 ,354

Tabla 82. Prueba de muestras independientes (t, gl, y Sig. Bilateral). AFA (Retraso Escolar).
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Retraso Escolar Media Desviacion Tipica
Autoconcepto Académico Sin Retraso 1,41 ,839
Con Retraso 1,23 ,910
Autoconcepto Social Sin Retraso 1,04 ,907
Con Retraso 1,09 ,912
Autoconcepto Emocional Sin Retraso 1,52 , 763
Con Retraso 1,54 JI75
Autoconcepto Familiar Sin Retraso 1,30 ,874
Con Retraso 1,36 ,888
Puntuacion Total Sin Retraso 1,40 ,845
Con Retraso 1,31 ,904

Tabla 83. Prueba de muestras independientes (Medias y Desviaciones Tipicas). AFA (Retraso Escolar).

Segun los resultados obtenidos al comparar los coeficientes de contingencia del

Retraso Escolar (variable independiente) x AFA (variable dependiente), no encontramos

diferencias significativas respecto a las dimensiones del Cuestionario AFA.

3.2.2.2.3. Cuestionario para Padres y Madres®

- En funcién del Género:

Segun los resultados obtenidos al comparar las medias del Género (variable

independiente) x Cuestionario para padres y madres (variable dependiente),

no

encontramos diferencias significativas respecto a dicho cuestionario (véase en las Tablas

84y 85).
Pruebas T para la igualdad de medias
t gl Sig. (bilateral)
Variacion del entorno familiar ,300 154 , 765
Situacion familiar -,070 154 944
Relacion del nino con sus hermanos -,215 154 ,830
Relacion del nifio con su padre - madre =212 154 ,833
Relacién del nifio con sus amigos -,385 154 , 701
Otros aspectos significativos -,291 154 771

Tabla 84. Prueba de muestras independientes (t, gl, y Sig. Bilateral).

(Género).

€ Cuestionario que se administrd a los padres que tienen hijos que padecen Diabetes Mellitus.

Cuestionario para Padres y Madres
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Grupos Media Desviacion Tipica
Variacion del entorno familiar Varén 6,60 5,110
Mujer 6,36 5,083
Situacion familiar Varén 3,50 1,201
Mujer 3,51 1,137
Relacion del nino con sus hermanos Varén 2,15 2,455
Mujer 2,24 2,597
Relacion del nifio con su padre - madre Varén 5,10 4,828
Mujer 5,26 4,787
Relacion del nifio con sus amigos Varén 4,01 3,983
Mujer 4,28 4,577
Otros aspectos significativos Varén 9,09 13,497
Mujer 9,71 13,232

Tabla 85. Prueba de muestras independientes (Medias y Desviaciones Tipicas). Cuestionario para Padres y Madres
(Género).

Segun los resultados obtenidos al comparar los coeficientes de contingencia del
Género (variable independiente) x Cuestionario para padres y madres (variable

dependiente), no encontramos diferencias significativas respecto a dicho cuestionario.

- En funcién de la Edad:

Segun los resultados obtenidos al comparar las medias de la Edad (variable
independiente) x Cuestionario para padres y madres (variable dependiente), encontramos
diferencias significativas respecto a la Relacion del nifno con sus hermanos (p<,038) y
Otros aspectos significativos (p<,015). (véase Tabla 86).

Si observamos la Tabla 87 en la Relacién del nifio con sus hermanos de 12 a 15
afos (x=2,56), obtienen una puntuacion media mayor que de 8 a 11 afios (x=1,76) y en
Otros aspectos significativos de 12 a 15 afios (x=11,69) obtiene una puntuacién media

mayor que de 8 a 11 aios (x=6,71).

Pruebas T para la igualdad de medias

t gl Sig. (bilateral)
Variacion del entorno familiar -,019 154 ,985
Situacion familiar -613 154 ,541
Relacion del nifno con sus hermanos -2,101 112,746 ,038
Relacién del nifio con su padre - madre -,820 150,029 413
Relacion del nifo con sus amigos ,519 154 ,604
Otros aspectos significativos -2,478 123,691 ,015

Tabla 86. Prueba de muestras independientes (t, gl, y Sig. Bilateral). Cuestionario para Padres y Madres (Edad).
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Resultados Segundo Estudio

Edad Media Desviacion Tipica
Variaciéon del entorno familiar De 8a 11 afios 6,47 4,660
De 12 a 15 ainos 6,49 5,445
Situacion familiar De 8 a 11 afos 3,44 1,232
De 12 a 15 afios 3,56 1,112
Relacion del nino con sus hermanos De 8 a 11 afos 1,76 1,284
De 12 a 15 ainos 2,56 3,183
Relacion del nifio con su padre - madre De 8a 11 afios 4,85 3,935
De 12 a 15 aifos 5,46 5,430
Relacion del nifio con sus amigos De 8 a 11 afos 4,33 4,087
De 12 a 15 afios 3,98 4,440
Otros aspectos significativos De 8 a 11 afos 6,71 7,898
De 12 a 15 ainos 11,69 16,335

Tabla 87. Prueba de muestras independientes (Medias y Desviaciones Tipicas). Cuestionario para Padres y Madres

(Edad).

Segun los resultados obtenidos al comparar los coeficientes de contingencia de la Edad

(variable independiente) x Cuestionario para padres y madres (variable dependiente), no

encontramos diferencias significativas respecto a dicho cuestionario.

- En funcién del Nivel Educativo:

Segun los resultados obtenidos al comparar las medias del Nivel Educativo

(variable independiente) x Cuestionario para padres y madres (variable dependiente),

encontramos diferencias significativas

respecto a la Relacion del nifio con sus

hermanos (p=,035) y Otros aspectos significativos (p<,059). (véase Tabla 88).

Si observamos la Tabla 89 en la Relacién del nifio con sus hermanos en la

educacién secundaria (x=2,70) obtienen una puntuacion media mayor que en educacion

primaria (x=1,78) y en Otros aspectos significativos en educacién secundaria (x=11,76)

obtiene una puntuacion media mayor que en educacién primaria (x=7,47).

Pruebas T para la igualdad de medias

t gl Sig. (bilateral)
Variacion del entorno familiar 0,84 154 933
Situacion familiar -1,638 153,982 ,104
Relacion del nino con sus hermanos -2,146 89,775 ,035
Relacion del nifo con su padre - madre -,435 121,208 ,664
Relacion del nino con sus amigos ,975 154 ,331
Otros aspectos significativos -1,913 102,892 ,059

Tabla 88. Prueba de muestras independientes (t, gl, y Sig. Bilateral).
(Nivel Educativo).

Cuestionario para Padres y Madres
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Nivel Educativo Media Desviacion Tipica
Variacion del entorno familiar Educacion Primaria 6,51 4,908
Educacion Secundaria 6,44 5,323
Situacion familiar Educacion Primaria 3,37 1,265
Educacion Secundaria 3,67 1,018
Relacion del nino con sus hermanos Educacion Primaria 1,78 1,442
Educacion Secundaria 2,70 3,346
Relacion del nifio con su padre - madre Educacion Primaria 5,02 4,018
Educacion Secundaria 5,37 5,626
Relacion del nifio con sus amigos Educacion Primaria 4,44 4,250
Educacion Secundaria 3,77 4,298
Otros aspectos significativos Educacion Primaria 7,47 9,339
Educacion Secundaria 11,76 16,774

Tabla 89. Prueba de muestras independientes (Medias y Desviaciones Tipicas). Cuestionario para Padres y Madres

(Nivel Educativo).

Segun los resultados obtenidos al comparar los coeficientes de contingencia del Nivel

Educativo (variable independiente) x Cuestionario para padres y madres (variable

dependiente), no encontramos diferencias significativas respecto a dicho cuestionario.

- En funcién del Retraso Escolar:

Segun los resultado