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1. RESUMEN

Introduccién: La diabetes tipo 1 en adolescentes representa un reto clinico y emocional
complejo que requiere un manejo estricto para prevenir complicaciones y mejorar la calidad
de vida del paciente. El uso de bombas de insulina destaca como una herramienta
tecnoldgica clave para fomentar la autonomia, siendo la enfermeria un pilar fundamental

para garantizar la educacion y el apoyo emocional que sea necesario.

Objetivo: Analizar las experiencias y el impacto emocional de los adolescentes con diabetes
tipo 1 que utilizan bomba de insulina, evaluando cémo este dispositivo y el seguimiento de

enfermeria influyen en su autonomia.

Metodologia: Estudio cualitativo fenomenolégico, mediante un focus group con 5
adolescentes. Los participantes, con edades comprendidas entre los 12 y 18 afios,
presentaban diagnostico de Diabetes Mellitus tipo 1 y eran usuarios de sistemas de infusion
continua de insulina (bombas de insulina) El reclutamiento se realiz6 mediante un muestreo
no probabilistico por conveniencia y técnica de 'bola de nieve' en el ambito de la Atencion
Primaria. Los datos obtenidos se trataron bajo estrictos criterios éticos de confidencialidad

tras recibir la aprobacién del comité de la universidad.

Resultados: Tras la analisis de los datos obtenidos mediante el focus group en el que
participaron cinco adolescentes de entre 12 y 18 afos, se observa que las personas con
diabetes tipo 1 experimentan un impacto emocional inicial que evoluciona hacia una
adaptacion progresiva. Este proceso se viene favorecido tanto por el apoyo familiar como
por el uso de la bomba de insulina. Los resultados se organizaron en cuatro categorias,
cada una con sus correspondientes subcategorias. Aunque la transicion genera
incertidumbre en las primeras etapas, finalmente es valorada de forma positiva debido al
aumento de autonomia que proporciona, destacandose asimismo la relevancia del

acompafiamiento del equipo sanitario en su vida cotidiana.

Discusion: Los resultados coinciden con la literatura en la que el diagnoéstico de diabetes
tipo 1 supone un fuerte impacto inicial. Sin embargo, la adaptacion tiende a mejorar con el
uso de tecnologia, el apoyo familiar y el acompafiamiento enfermero, favoreciendo una
mayor autonomia y calidad de vida. A pesar de estos beneficios, persisten dificultades como

el estigma social, el impacto emocional y las limitaciones en la vida cotidiana.
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Conclusiones: El diagnodstico de diabetes tipo 1 genera un impacto significativo en las
personas, pero su adaptacion es posible y se viene facilitada por recursos tecnoldgicos y el
apoyo del entorno y de los profesionales sanitarios. Sin embargo, en el ambito emocional y

social, sigue requiriendo atencién continua para mejorar la calidad de vida de los pacientes.

PALABRAS CLAVE— adolescente, diabetes tipo 1, bomba insulina, enfermeria,

afrontamiento (1, 2, 3)
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2. ABSTRACT

Introduction: Type 1 diabetes in adolescents presents a complex clinical and emotional
challenge requiring strict management to prevent complications and improve the patient's
quality of life. The use of insulin pumps stands out as a key technological tool for promoting
autonomy, with nursing playing a fundamental role in ensuring the necessary education and

emotional support.

Objective: To analyze the experiences and emotional impact of insulin pumps on
adolescents with type 1 diabetes, evaluating how this device and nursing follow-up influence

their autonomy.

Methodology: A qualitative phenomenological study was conducted using a focus group with
five adolescents. Participants, aged 12 to 18 years, had a diagnosis of type 1 diabetes
mellitus and were users of continuous insulin infusion systems (insulin pumps). Recruitment
was carried out using non-probability convenience sampling and a snowball sampling
technique within the primary care setting. The data obtained were processed under strict

ethical confidentiality criteria after receiving approval from the university committee.

Results: After analyzing the data obtained from the focus group with five adolescents aged
12 to 18, it was observed that individuals with type 1 diabetes experience an initial emotional
impact that evolves into a gradual adaptation. This process is facilitated by both family
support and the use of an insulin pump. The results were organized into four categories,
each with its corresponding subcategories. Although the transition generates uncertainty in
the initial stages, it is ultimately valued positively due to the increased autonomy it provides.

The importance of support from the healthcare team in their daily lives was also highlighted.

Discussion: The results are consistent with the literature, which indicates that a type 1
diabetes diagnosis has a significant initial impact. However, adaptation tends to improve with
the use of technology, family support, and nursing care, promoting greater autonomy and
quality of life. Despite these benefits, difficulties such as social stigma, emotional impact,

and limitations in daily life persist.

Conclusions: A diagnosis of type 1 diabetes has a significant impact on individuals, but
adaptation is possible and facilitated by technological resources and the support of the
environment and healthcare professionals. However, in the emotional and social sphere, it

continues to require ongoing attention to improve patients' quality of life.
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3. INTRODUCCION

Desde la disciplina de enfermeria, se otorga especial atencion a las enfermedades cronicas,
dada que su adecuada gestidon resulta esencial para optimizar la calidad de vida de las
personas, aportar cuidados y educacion para la salud y gestionar correctamente su
evolucion para prevenir complicaciones, reducir las hospitalizaciones y favorecer la
autonomia del paciente. Promoviendo también la autonomia del paciente y el proceso de
cuidado (4).

La diabetes tipo 1 es una de las enfermedades autoinmunes con una importante
repercusion socioecondémica y sanitaria (4). Segun la Sociedad Espafola de Diabetes, se

calcula que aproximadamente unas 90.000 personas en Espafia padecen esta patologia (5).

En los paises europeos de la regién de la Federacién Internacional de Diabetes (EUR), se
estima que hay unos 295.000 nifios y adolescentes (0-19 afios) con diabetes tipo 1. (6) La
adolescencia, comprendida aproximadamente entre los 12 y los 18 afos, constituye una
etapa de profundos cambios fisicos, psicoldgicos y sociales. En este contexto, los jovenes
que padecen diabetes mellitus tipo | enfrentan desafios adicionales relacionados con el
manejo de su enfermedad. El control glucémico, la adherencia al tratamiento y la aceptacion
de la condicion crénica pueden verse afectados por las caracteristicas propias de esta fase
vital, como la busqueda de autonomia, la influencia del grupo de iguales y la construccion
de la identidad. Con esta edad se les considera suficientemente autbnomos para tener un
mejor control de la situacion que estan viviendo y poder llevar a cabo una vida lo mas

saludable posible.

Esta enfermedad tiene un impacto emocional negativo en las familias, porque deben
aprender desde cero qué es la diabetes, como se maneja y cdmo prevenir complicaciones
graves, algunas de ellas irreversibles. El tratamiento requiere un control estricto de la
glucemia, sobre todo en edades tempranas, y es aqui donde las familias de los mas
pequefos desempefian un papel central. En los ultimos afios, el uso de bombas de insulina
ha permitido un mejor control metabdlico, ofreciendo mayor libertad al paciente; sin
embargo, genera muchas dudas y preocupaciones en las familias. Es por eso por lo que la
enfermera de atencion primaria se convierte en una figura clave, ofreciendo educacion

terapéutica, acompafiamiento y apoyo emocional. (3)

La llegada del diagnodstico de la diabetes supone un cambio en la vida cotidiana de la

familia, afectando tanto la organizacion diaria como los aspectos econdémicos vy
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emocionales. La gestiéon de la enfermedad, que incluye el control de la glucemia, la
administracién de insulina y la planificaciéon de la dieta, puede generar estrés, miedo e
incertidumbre, especialmente en los primeros meses tras el diagnéstico. Es por eso por lo
que la enfermera asume un papel importante como figura de acompanamiento, educacion

sanitaria y soporte emocional.

Segun la Sociedad Espafiola de Diabetes, hay un aumento de recursos tecnolégicos como
la monitorizacidon continua de glucosa o la terapia de infusién continua de insulina. (5) Por
este motivo, surge la necesidad de seguir profundizando en las bombas de insulina ya que

facilitan el dia a dia del paciente diabético, mejorando su calidad de vida.

Un estudio que hizo la Universidad de Alicante con personas diabéticas de 12 afios de
media, demuestra que las personas portadores de bombas de insulina en Espafia tenian un
impacto beneficioso en la calidad del suefio, demostrado también en sus cuidadores. Tras
revisar el articulo, el uso de las bombas de insulina en nifios y adolescentes con diabetes
tipo 1 supone un avance muy importante en el manejo de la enfermedad. En la mayoria de
los casos se observa una mejoria en el control glucémico y una mayor estabilidad en los
niveles de glucosa, ademas de una ligera mejora en la calidad de vida tanto del paciente
como la de su familia. Este tipo de tratamiento permite una mayor autonomia y flexibilidad,
aspectos fundamentales en etapas como la adolescencia. Aun asi, los resultados no son
iguales para todos, ya que dependen mucho del apoyo familiar, del conocimiento sobre el

manejo del dispositivo y del acompafiamiento que se ofrece desde enfermeria. (7)

4. JUSTIFICACION

Tras una revision de la literatura centrando el tema la diabetes tipo 1 en adolescentes, se
evidencia una falta de informacion sobre la adaptacion a esta enfermedad crénica y
recursos para el manejo de la misma. Considerando que la utilizacion de la bomba de
insulina es una herramienta util que permite una mejoria en las oscilaciones glucémicas y el
descenso de la hemoglobina glucosilada, al tiempo que se mejora la calidad de vida del
paciente. (8) Es importante destacar que la adolescencia supone un momento clave,
marcado por la busqueda de independencia y la construccion de la identidad, lo que puede
influir en la adherencia al tratamiento y la aceptacion de la enfermedad. Por ello, es vital
conocer cdmo viven los adolescentes con el uso de la bomba de insulina y como influye en
su bienestar fisico, emocional y social, ya que esto puede aportar informacién valiosa para

orientar la practica enfermera hacia un acompafamiento mas integral y personalizado.

Noelia Gdmez Santos y Alba Gonzalez Lépez 10



Trabajo de Final de Carrera m"

UNIVERSITAT
ROVIRA i VIRGILI

La adolescencia es considerada por la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) como la
etapa comprendida entre los 10 y los 19 afios de edad. Se trata de un periodo de transicion
entre la infancia y la edad adulta, que se caracteriza por numerosos cambios fisicos,
psicolégicos, emocionales y sociales. Durante esta etapa, los adolescentes inician el
descubrimiento de su propia identidad y sexualidad, asi como el proceso de maduracién
permitiéndoles alcanzar la autonomia personal. (9) Por lo que siendo una etapa complicada
para cualquier persona, el sumatorio del afrontamiento de una enfermedad y la convivencia

con ella la hace especialmente compleja.

Es también una etapa especialmente vulnerable, ya que los multiples cambios que se
producen pueden generar inseguridad, inestabilidad emocional y conflictos en la toma de
decisiones. Todo ello puede influir de manera significativa en la adherencia a tratamientos

médicos y en la aceptacion de enfermedades crénicas como la diabetes tipo 1.

Segun el estudio realizado por Suarez Rodriguez, Amado Quintero y Garcia Rueda (2020)
en la revista Salud UIS, los adolescentes con diabetes tipo 1 presentan un nivel medio de
afrontamiento y adaptacion del 55 %. Este dato nos parece importante porque refleja que
muchos adolescentes todavia tienen dificultades para aceptar su enfermedad y manejarla
de forma adecuada en su dia a dia. Aunque mas de la mitad consigue adaptarse en cierta
medida, ese porcentaje sigue siendo mejorable. Por eso consideramos que es fundamental
seguir investigando este tema, especialmente en relaciéon con el papel de la enfermeria y el
uso de herramientas como las bombas de insulina, que pueden facilitar la adherencia al

tratamiento y mejorar la calidad de vida de estos pacientes. (10)

Por este motivo, el papel de enfermeria cobra una importancia fundamental en el
acompafamiento de la familia y del adolescente con esta patologia cronica. (10) El
profesional de enfermeria no solo interviene en el control y seguimiento clinico, sino también
en la educacion sanitaria, el apoyo emocional y la orientacién tanto a los pacientes como a
sus familias. Su labor resulta clave para favorecer la comprensiéon de la enfermedad,
fortalecer la autoestima y promover conductas de autocuidado que permitan a los

adolescentes convivir de manera positiva con su condiciéon de salud. (3)

Investigar sobre este tema permite entender mejor las necesidades de los adolescentes con
diabetes tipo 1 y valorar el impacto que tiene el uso de las bombas de insulina en su dia a
dia. Ademas, pensamos que es fundamental que personas de esa edad sean capaces de
llevar una calidad de vida con esa enfermedad y asi poder tener una mayor autonomia en

su vida cotidiana, minimizando las dificultades que se presenten. (3)
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5. MARCO TEORICO

5.1 Diabetes mellitus tipo 1 (incidencia), bombas de insulina y complicaciones

Diabetes mellitus tipo 1

La diabetes mellitus tipo 1 (DM1) es una enfermedad metabdlica crénica caracterizada por
una deficiencia absoluta de insulina, derivada de la destruccidén progresiva de las células B
pancreaticas. (11) Esta alteracion provoca que el organismo pierda la capacidad de regular
adecuadamente los niveles de glucosa en sangre. La ausencia de insulina provoca
hiperglucemia persistente y altera de forma significativa el metabolismo de los
carbohidratos, las grasas y las proteinas, generando un estado catabdlico generalizado. (12,
13)

La enfermedad suele presentarse con mayor frecuencia en la infancia y la adolescencia,

aunque puede aparecer a cualquier edad. (12, 13)

La patogénesis de la diabetes mellitus tipo 1 se explica por la interaccion entre factores
genéticos y ambientales. La forma mas frecuente corresponde a un mecanismo
autoinmune, denominada diabetes tipo 1A, en la que el sistema inmunitario reconoce de
manera errénea antigenos de las células B pancredticas. Este proceso, mediado
principalmente por linfocitos T, provoca inflamacion de los islotes de Langerhans (insulitis) y
la destruccion progresiva de las células secretoras de insulina, conduciendo a su deficiencia
absoluta. (14)

La DM representa aproximadamente el 95 % de todos los casos en la poblacién pediatrica y
entre el 5-10 % en la poblacién adulta. Segun la Organizacién Mundial de la Salud en el afio
2021, la diabetes y la nefropatia diabética ocasionaron mas de dos millones de defunciones
a nivel mundial. Asimismo, en 2022 se estimé que mas de la mitad de las personas que
convivian con esta patologia no seguian de forma adecuada su tratamiento farmacolégico,
observandose un incremento progresivo y acelerado del nimero de personas con diabetes,

especialmente en los paises de ingresos medianos y bajos. (12)

En Espafa, se calcula que aproximadamente 1.100 personas debutan cada afio con
diabetes mellitus tipo 1, siendo la mayoria de los casos diagnosticados en menores de 15
afnos. Durante la ultima década, se ha observado un aumento en la aparicién de nuevos
casos de DM1 en nifios menores de 5 afos, que se ha relacionado con la influencia de

factores ambientales. (12)
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Diabetes mellitus en la adolescencia

El diagnostico de la diabetes mellitus tipo 1 (DM1) en la infancia y la adolescencia suele
realizarse cuando la enfermedad ya se encuentra en fase clinica manifiesta. (13)

En la edad pediatrica, suele manifestarse con poliuria, polidipsia, pérdida de peso y astenia,
presentes en el 90% de los casos durante los 15-20 dias previos. Son frecuentes la nicturia
y la enuresis secundaria, mientras que la polifagia no es constante, predominando en
ocasiones la anorexia. También pueden observarse cambios de caracter, irritabilidad y

labilidad emocional. (13)

Los criterios diagnosticos de la diabetes mellitus, asi como la clasificacion de la tolerancia a
la glucosa, se recogen de forma resumida en las Tablas 1 y 2, siguiendo las

recomendaciones de la American Diabetes Association.

Ademas de la determinacién de la glucemia, existen pruebas complementarias que permiten
confirmar el origen autoinmune de la enfermedad y realizar un diagndstico diferencial con
otros tipos de diabetes. Las principales pruebas complementarias utilizadas se describen en
la Tabla 3.

Tabla 1: Criterios diagnésticos de Diabetes Mellitus

Criterios diagnésticos de Diabetes

Mellitus

Criterio Valor diagnéstico
Sintomas clasicos (poliuria, polidipsia, 2 200 mg/dI
pérdida de peso, astenia) + glucemia al

azar

Glucemia en ayunas (= 8 horas sin ingesta | =2 126 mg/dI
caldrica)

Sobrecarga oral de glucosa (SOG): = 200 mg/dl
glucemia a las 2 horas

Elaboracioén propia

Tabla 2: Clasificacion de la tolerancia a la glucosa

Clasificacion de la
tolerancia a la glucosa

Situacion metabdlica Glucemia en ayunas Glucemia a las 2h tras
(mg/dl) Sobrecarga Oral de
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Glucosa (SOG) * (mg/dl)
Normal <100 <140
Alteracion de la tolerancia a | 100-125 140-199
la glucosa
Diabetes mellitus > 126 > 200

Elaboracioén propia

*Se utiliza para confirmar el diagnéstico cuando la glucemia en ayunas es dudosa, detectar
una alteracion de la tolerancia a la glucosa e identificar fases iniciales o asintomaticas de la

enfermedad.

Tabla 3: Pruebas complementarias en el diagnéstico de la Diabetes Mellitus Tipo 1

Pruebas complementarias en el
diagnéstico de la Diabetes Mellitus Tipo

1

Prueba Utilidad clinica

Péptido C Valoracién de la reserva pancreatica y
diagnostico diferencial entre DM1 y DM2

Autoanticuerpos (ICA, I1AA, GAD, 1A-2) Confirmacién del origen autoinmune y
deteccién precoz

Hemoglobina glucosilada (HbA1c) Evaluacién del control glucémico en los

ultimos 2—-3 meses

Sobrecarga intravenosa de glucosa (SIVG) [ Valoracion de la funcion de la célula beta
en fases iniciales

Elaboracién propia

Ademas, se puede realizar un diagnostico precoz mediante un analisis sanguineo especifico
que detecta anticuerpos, empleando metodologias como la quimioluminiscencia; la
presencia de dos 0 mas anticuerpos se asocia con un riesgo cercano al 99% de desarrollar
la enfermedad. En algunos casos se valoran también marcadores genéticos, aunque su
capacidad predictiva es menor.

Por otro lado, si el péptido C se encuentra disminuido, nos ayuda en el diagnéstico
diferencial entre ambos tipos de diabetes, ya que en el tipo 2 se encuentra elevado. (13)
Poder diagnosticar precozmente, ofrece a las familias tiempo para recibir educacién y apoyo

emocional antes de que aparezcan los sintomas. (15)
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Bombas de insulina

La terapia de Infusion Subcutanea Continua de Insulina (ISCI) representa, en la actualidad,
uno de los avances mas significativos en el tratamiento de la diabetes tipo 1, siendo
considerada por muchos expertos como el método éptimo para la administracion de
insulina. Su principal ventaja radica en la capacidad de imitar la actividad fisiolégica del
pancreas mediante la administracion de una infusién basal (insulina continua las 24 horas,
esto facilita reducir la dosis por la noche o durante el ejercicio para evitar hipoglucemias, y
aumentarla de madrugada para controlar el "fendmeno del alba") y la aplicaciéon de bolos
(dosis puntuales para las comidas o correcciones). Esta dosificacion precisa se adapta a las
necesidades cambiantes del paciente, especialmente durante etapas criticas y de gran
inestabilidad como son la infancia y la adolescencia. Pero hay que tener presente que la
bomba tiene en su interior un compartimento destinado a colocar el depdsito de insulina,

que necesita rellenarse de la misma forma que una jeringa convencional. (16,17)

Este sistema consiste en un dispositivo electronico programado de forma personalizada que
administra insulina de accion rapida de manera constante. La conexion con el paciente se
realiza a través de un equipo de infusion (lIS), que transporta la insulina desde el reservorio
de la bomba hasta el tejido celular subcutaneo. Este equipo esta formado por un catéter
flexible o una aguja de acero, que se inserta en el tejido graso y se fija mediante un parche
adhesivo. (16)

Es fundamental personalizar el equipo de infusion segun las caracteristicas fisicas y el estilo
de vida del adolescente, pero sobre todo asegurar una rotacién sistematica de los puntos de
insercion cada 48-72 horas. Esta rotacién es la uUnica forma de prevenir infecciones y
lipohipertrofias, complicaciones que alterarian la absorcion de la insulina y pondrian en

riesgo la estabilidad del tratamiento.(17)

El analisis clinico indica que alcanzar los objetivos de hemoglobina glicosilada (HbA1c)
—fijados por la American Diabetes Association (ADA) y la Sociedad Internacional de
Diabetes Pediatrica (ISPAD) entre el 6,5% y 7,5%— es un reto dificil, ya que apenas el 30%
de los menores de 15 afos lo logra. En este contexto, la bomba de insulina (ISCI) se
muestra superior a las inyecciones multiples, pues imita mejor la secrecién fisiolégica de
insulina. Esto no solo ayuda a reducir los niveles de HbA1c, sino que también minimiza la
variabilidad glucémica, logrando una absorciéon mas estable y un mejor control metabdlico a

largo plazo. (18)
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Este sistema reduce significativamente las hiperglucemias y las hipoglucemias graves,
especialmente las nocturnas, gracias a su gran precisién. Ademas, su integracion con los
sistemas de MCG (Monitorizacién Continua de Glucosa) permite crear un "asa cerrada" o
pancreas artificial, capaz de suspender la infusidon automaticamente ante bajadas de azucar

y reducir la carga de decisiones del paciente.

Sin embargo, existen riesgos importantes: al no haber una reserva de insulina lenta,
cualquier obstruccion del catéter puede provocar rapidamente una cetoacidosis diabética.
También pueden aparecer problemas en la piel causados por el uso constante de canulas y
adhesivos. (18)

Complicaciones

La hiperglucemia, prolongada en el tiempo puede ocasionar complicaciones muy graves
como la retinopatia diabética, dafio renal, ceguera, lesiones en los nervios, patologias
cardiovasculares, infartos, accidentes vasculares cerebrales, pérdida de sensibilidad en los
pies causando Ulceras, infecciones, destruccién en los tejidos y amputaciones. Por otro

lado, la hipoglucemia puede derivar en un coma diabético. (19)

Aproximadamente un 25% de los casos debutan en forma de cetoacidosis diabética,
complicacién aguda caracterizada por aliento cetdsico, respiracion acidética, obnubilacion
progresiva e hiperglucemia con acidosis metabdlica (pH < 7,3 y bicarbonato < 15), junto con
cetonemia/cetonuria y glucosuria. (13) Resultado de un déficit de insulina y un aumento de
hormonas contrarreguladoras (glucagon, cortisol y catecolaminas) que estimulan la lipolisi y
la cetogénesis. Ocasiona hiperglucemia, lo que favorece la deshidratacion por un
mecanismo de diuresis osmética, ademas de un aumento de la lipdlisis y de la oxidacion de

acidos grasos libres, que provoca cetonemia y acidosis metabdlica. (19).

5.2 Diabetes mellitus en la adolescencia, familia, adaptaciéon del nifo a la
adolescencia, impacto de la diabetes en la construccion de la identidad,
afrontamiento y autoestima

Adaptacion en la adolescencia, apoyo familiar y binomio familia-adolescencia

El diagnéstico de diabetes tipo 1 afecta también al entorno familiar, provocando cambios en
la rutina diaria de todos. La adaptacion a la enfermedad implica un proceso de ajuste tanto

fisico como emocional.
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Este proceso suele verse obstaculizado por dificultades como la sobreproteccion, que
impide el desarrollo de la confianza propia, y la permisividad excesiva, que puede generar
rebeldia. Asimismo, sentimientos de culpabilidad y un estado de ansiedad constante en los
familiares provocan agotamiento emocional y bloquean una gestiéon eficaz de la
enfermedad. En estos casos, es recomendable buscar apoyo profesional para encontrar

estrategias adecuadas. (20)

La adaptacion a la diabetes es un proceso compartido que requiere una actitud positiva y
comprometida del paciente, apoyada en la comunicacion y la participacion social para
mitigar el estrés. El entorno familiar debe fomentar la autonomia y autoestima del paciente
mediante la educacion sobre la patologia, el reparto de tareas del tratamiento y una
comunicacion abierta. La colaboracion mutua y la expresion emocional son pilares

fundamentales para mejorar la adherencia al tratamiento y el bienestar psicolégico. (20)

El diagndstico de diabetes tipo 1 conlleva un impacto emocional profundo en los
progenitores, caracterizado por ansiedad, sentimientos de culpa y un miedo persistente a
las hipoglucemias nocturnas y complicaciones cronicas. Este estrés parental —que afecta
clinicamente a un 20-30% de los cuidadores, especialmente a madres de nifios pequefios—
repercute directamente en el control metabdlico y en la conducta del menor. Por ello, resulta
esencial la transferencia gradual y supervisada de las tareas de autocuidado hacia el
adolescente, un proceso que, aunque requiere vigilancia constante, disminuye la

sobrecarga familiar y mejora la resiliencia psicologica de ambos. (21)

Las estrategias de afrontamiento mas efectivas para la familia incluyen el mantenimiento de
rutinas, la comunicacién emocional abierta y la corresponsabilidad en los cuidados.
Asimismo, la busqueda de apoyo especializado (psicolégico y sanitario) es clave para
mitigar la sobrecarga. Por otro lado, factores como la complejidad del tratamiento, la corta
edad del paciente o la baja autoeficacia percibida aumentan el estrés parental. Resulta, por
tanto, prioritario intervenir en la confianza y formacién de los cuidadores, ya que su
bienestar psicolégico condiciona directamente el equilibrio familiar y el control glucémico del

menor. (22)

Un estudio reciente de Quifionez-Mora y Bueno-Robles (2024) aporta datos muy
reveladores sobre la capacidad de adaptacion en esta etapa. Utilizando el modelo de la
tedrica Callista Roy, los autores observaron que el 55 % de los adolescentes presenta un

nivel de afrontamiento medio. Esto significa que, aunque no estan "hundidos", su capacidad
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de respuesta es algo pasiva. Tienen estrategias limitadas y solo buscan soluciones cuando

sienten que la situacion esta bajo su control. (23)

Los datos revelan que mas de la mitad de los jovenes presentan una actitud pasiva ante las
dificultades del tratamiento. Aunque demuestran capacidad resolutiva frente a problemas
técnicos, suelen recurrir a conductas de evitacion o abandono ante niveles elevados de
estrés emocional. Cabe destacar que estos patrones no varian significativamente segun el
sexo o la antigiiedad del diagnéstico, lo que posiciona a la adolescencia como una etapa de
vulnerabilidad intrinseca donde la intervencion y el soporte de enfermeria resultan

determinantes. (23)

En la etapa adolescente, el manejo de la diabetes requiere un equilibrio dinamico entre la
supervision familiar y la autonomia del paciente. En este contexto, la figura de la enfermera
educadora es clave, ya que su labor trasciende la formacién técnica en el uso de
dispositivos. EI objetivo profesional debe centrarse en proporcionar una educacion
diabetolodgica integral que capacite al joven en la resolucion de problemas y en la toma de

decisiones auténoma frente a las exigencias diarias del tratamiento. (24)

La adaptacién a la ISCI exige una renegociacion de roles donde los padres pasen de un rol
fiscalizador a uno de apoyo, mientras el adolescente asume la gestion técnica. Desde la
consulta de enfermeria, es vital desmitificar los valores glucémicos para que se perciban
como indicadores de salud y no como motivo de conflicto, priorizando la estabilidad

metabdlica y la normalizacion de la vida diaria sobre la simple cifra de HbA1c. (25)

El éxito de la bomba depende de que el joven la integre como una herramienta de
autonomia y cuidado dérmico, y no como una carga. En este proceso, la enfermera actua
como nexo, proporcionando seguridad técnica a la familia y fomentando la confianza del

adolescente hacia su propia independencia. (25)

Impacto en la construccioén de la identidad, confrontamiento y autoestima
La DM1 en la adolescencia configura una situacién compleja, al afiadirse a los cambios

evolutivos propios de esta etapa las exigencias del tratamiento. Desde el diagndstico, el

joven debe afrontar transformaciones que dependen de su historia personal, contexto
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familiar y social, y de cémo vivencie la pérdida del estado previo de salud, lo que puede
resultar mas o menos desestabilizador. Este proceso se asocia a reacciones emocionales
de pérdida e inicio del duelo, predominando la negacién, junto a malestar psiquico y fisico
derivado de las restricciones dietéticas, el tratamiento farmacoldgico permanente y la
adaptacion de la actividad fisica con vigilancia continua. No obstante, algunos adolescentes
identifican beneficios, como mayor cohesion familiar, pérdida de peso y mejora de habitos.
(26)

Dado que muchos aun estan construyendo su identidad, el diagndstico influye en su
proyecto vital, observandose con frecuencia la motivacion de ayudar a otros en su misma
situacion. Por ello, es fundamental favorecer espacios de expresion y acompafnamiento. La
calidad de vida se relaciona con la autoeficacia y el autoconcepto: una baja autoestima o
inestabilidad emocional empeoran el control metabdlico (mayor HbA1c), mientras que un
afrontamiento activo lo mejora, a diferencia de la evitacion por miedo al juicio social, que

favorece la negacion y el abandono terapéutico. (21)

El ajuste psicolégico del adolescente suele reflejar el estado emocional parental, por lo que
se requieren intervenciones enfermeras que superen el enfoque centrado solo en cifras,
entrenen habilidades sociales y estrategias de afrontamiento e integren a la familia. A pesar
de ello, el diagndstico no implica necesariamente psicopatologia, y alrededor del 85% de los
adolescentes mantienen una adecuada salud mental y autoestima, actuando esta como

factor protector. (27)

Calidad de vida

Desde una perspectiva clinica, la terapia con bomba de insulina ofrece beneficios
significativos al proporcionar una flexibilidad horaria que permite al adolescente modificar
sus rutinas e ingestas sin comprometer su bienestar. Esta capacidad de adaptabilidad
supone un cambio de paradigma donde el tratamiento se integra en la vida social y activa
del joven, potenciando su autonomia y percepcion de salud, lo que facilita una mejor

aceptacion de la patologia cronica y un control metabdlico mas estable. (28)

5.3 Control glucémico, monitorizacién, trabajo de las enfermeras

Control glucémico y monitorizacion
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La diabetes tipo 1 supone una carga emocional que trasciende el manejo glucémico,
generando elevados niveles de ansiedad y depresion que afectan al 25-30% de los
adolescentes, segun el estudio de Diabetes Care. Esta vulnerabilidad se intensifica en la
relacién con la imagen corporal y la alimentacion, donde el riesgo de desarrollar Trastornos
de la Conducta Alimentaria (TCA) es un 50% superior al de la poblaciéon general, de

acuerdo con la Universidad de Yale.

Para la practica de enfermeria, resulta critico el uso de herramientas de cribado especificas
como el DEPS-R, ya que los test convencionales no diferencian el autocuidado de la
patologia. Mientras que las pruebas estandar detectan un 22% de riesgo, el DEPS-R eleva
la deteccion al 54,5%, visibilizando peligros ocultos como la manipulacién u omision de

insulina para el control ponderal. (29)

Psicolégicamente, este riesgo se manifiesta de dos formas: en nifios pequefos aparece
como ansiedad ante una dieta que perciben como prohibitiva, mientras que en adolescentes
surge por alienacion social y el deseo de encajar. Teniendo en cuenta que la Federacién
Internacional de Diabetes estima que hasta el 40% de las personas con esta patologia
experimentaran algun problema de salud mental en su vida, es evidente que el papel de la

enfermeria no puede limitarse al control metabdlico. (30,31)

Segun el estudio DAWN2, el 66,3% de los pacientes con DM1 refieren niveles elevados de
estrés emocional. Uno de los mayores disparadores de este malestar es el miedo a la
hipoglucemia, una preocupacién que afecta no solo al joven, sino también al 76,4% de sus
familiares. Este 'miedo compartido' genera un ambiente de alerta permanente que puede

obstaculizar la autonomia del adolescente y deteriorar su calidad de vida percibida. (32)

Las investigaciones de Martinez Chamorro et al. (2002) confirman una correlacion directa
entre niveles elevados de HbA1c y sintomatologia ansioso-depresiva, sugiriendo que el
bienestar emocional es indispensable para alcanzar los objetivos terapéuticos. Un hallazgo
relevante es la "ansiedad-estado" en el entorno clinico: los adolescentes con peor control
metabdlico perciben la consulta como una situacion amenazante donde se sienten

juzgados, lo que demanda una comunicacién mas empatica por parte de enfermeria.

Ademas, el éxito metabdlico depende de la "triada del control": tiempo de evolucion,
cumplimiento dietético y salud mental. En este sentido, Real Pérez y Lépez Alonso (2017)
sostienen que los factores psicosociales y una red de apoyo familiar sélida son los mejores

predictores de adherencia y prevencién de complicaciones. En definitiva, la intervencion de

Noelia Gdmez Santos y Alba Gonzalez Lépez 20



Trabajo de Final de Carrera m"

UNIVERSITAT
ROVIRA i VIRGILI

enfermeria debe evolucionar hacia un cuidado integral que combine el rigor clinico con el

soporte emocional para garantizar una calidad de vida éptima. (33)

La adaptacion a la diabetes durante la adolescencia estd condicionada por una compleja
interaccion de factores bioldgicos, madurativos y sociales. Segun datos del registro
internacional SWEET, demuestra que la peor etapa de control de toda la vida es entre los 16
y 18 afos. Es cuando hay mas ingresos por cetoacidosis y menos pacientes logran sus
objetivos. El autor senala que esta falta de estabilidad suele persistir hasta la madurez
(aproximadamente los 30 afios), lo que subraya la necesidad critica de un apoyo psicoldgico

especializado desde el debut. (34)

Como senala Cardona (2022), el control glucémico en la adolescencia se ve comprometido
no solo por la conducta del joven, sino por factores bioldgicos inevitables como la
resistencia a la insulina propia de la pubertad y el efecto alba. Ademas, el traspaso del
'locus de control' de los padres al adolescente es un periodo critico que aumenta el riesgo
de depresion (1 de cada 7 pacientes) y de trastornos alimentarios como la diabulimia. Por
ello, la educacion terapéutica de enfermeria debe centrarse en la negociacion y la empatia,
abordando temas de la vida diaria como el consumo de alcohol, las relaciones sexuales y el

rendimiento académico.

Entre los factores que mas dificultan la adaptacion destaca la distorsién de la conducta
alimentaria. La omision intencional de insulina (comportamiento conocido como diabulimia)
afecta hasta al 40% de las mujeres jovenes y es una estrategia peligrosa para la pérdida de
peso. Factores como el recuento estricto de carbohidratos y el aumento de peso asociado a

la terapia intensiva pueden predisponer al joven a desarrollar estas patologias. (35)

Desde la perspectiva bioética, la autonomia se define como la capacidad del paciente para
tomar decisiones basadas en la racionalidad, la informacion adecuada y la libertad. No es
un concepto abstracto, sino una competencia que el profesional debe fomentar,

especialmente cuando la enfermedad condiciona la capacidad de decisién. (36)

Para la practica de enfermeria, es necesario superar tanto el modelo paternalista como el
autonomismo extremo, evolucionando hacia la toma de decisiones compartidas. En este
modelo, el profesional no solo informa, sino que acompafa y guia al paciente sin imponer

criterios. (36)

Noelia Gdmez Santos y Alba Gonzalez Lépez 21



Trabajo de Final de Carrera m"

UNIVERSITAT
ROVIRA i VIRGILI

Finalmente, el consentimiento informado es la herramienta que garantiza esta participacion.
Aunque es un proceso continuo, su formalizacion escrita es obligatoria en intervenciones de
alto riesgo, procedimientos invasivos o cuando el paciente decide el rechazo o retirada de

un tratamiento. (36)

El fomento de la autonomia en adolescentes con diabetes mellitus tipo 1 es un proceso
fundamental para garantizar un manejo seguro y eficaz de la enfermedad. La adquisicién de
independencia en el autocuidado requiere un acompafamiento progresivo, en el que el
profesional o cuidador actia como guia sin asumir un control absoluto, permitiendo al
adolescente participar activamente en tareas basicas como la mediciéon de glucosa, el
calculo de hidratos de carbono o la preparacion del material de insulina. El aprendizaje

incluye errores y requiere practica, paciencia y refuerzo positivo. (37)

Es importante transmitir un enfoque positivo sobre la enfermedad, evitando dramatizaciones
o sentimientos de lastima, y fomentando la confianza en la capacidad del adolescente para
manejar su diabetes y alcanzar metas personales. Asimismo, la educacioén del entorno es
esencial para garantizar seguridad y apoyo, mediante la instruccion sobre cémo actuar ante

hipoglucemias y la disponibilidad de tratamientos de emergencia. (37)

El desarrollo de habitos saludables, como una alimentacion equilibrada y la practica segura
de actividad fisica, contribuye a la autonomia sin generar ansiedad ni rigidez excesiva.
Paralelamente, se debe preparar al adolescente para situaciones de independencia, como
quedarse solo en casa o participar en actividades extracurriculares, garantizando el uso de
recursos tecnoldgicos y estrategias de comunicacion para mantener la seguridad vy
supervision a distancia. La educacion sobre los cambios propios de la adolescencia, la vida
social y los riesgos asociados refuerza la toma de decisiones informada y responsable. En
todo el proceso, la paciencia y la comunicacion abierta son fundamentales, favoreciendo
que el adolescente desarrolle confianza, seguridad y habilidades para la autogestién de su

diabetes sin asumir la carga total de la enfermedad. (37)

La calidad de vida se define, segin la Organizacién Mundial de la Salud, como la
percepcidon que tiene el individuo de su propia vida en el contexto cultural y social en el que
se desarrolla, considerando sus objetivos, expectativas, valores y preocupaciones. Este
concepto abarca aspectos personales como la salud, la autonomia, la independencia y la
satisfacciéon con la vida. En términos de salud, la calidad de vida refleja el impacto que una

enfermedad y su tratamiento ejercen sobre el bienestar fisico, psicologico y social.
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Las enfermedades cronicas, como la diabetes mellitus tipo 1 (DM1), pueden afectar
significativamente la calidad de vida, y en la infancia y adolescencia este impacto varia
segun la etapa del desarrollo cognitivo. Los nifios pequefios afrontan la enfermedad con
recursos limitados, mientras que los mayores disponen de mas estrategias para manejar los
sintomas y las limitaciones asociadas. La DM1 requiere un alto grado de implicacién para
mantener un control metabdlico adecuado, lo que involucra al paciente y a sus cuidadores
principales. Durante la pubertad, etapa de alta inestabilidad metabdlica, los adolescentes
buscan mayor autonomia, lo que puede generar conflictos con los cuidadores y dificultar el
desarrollo de la autogestién de la enfermedad. Asimismo, la presencia de una enfermedad
cronica puede limitar experiencias propias de la adolescencia, repercutiendo negativamente

en la percepcion de su calidad de vida. (38)

Los protocolos actuales recomiendan evaluar el estado emocional y las relaciones familiares
como parte de la atencién sanitaria. La mayoria de los instrumentos para medir la calidad de
vida se han desarrollado en contextos anglosajones, requiriendo adaptacién linguistica y
cultural para garantizar su validez y comparabilidad. La adaptacion debe considerar la
madurez y el nivel de desarrollo del nifio o adolescente, de modo que los cuestionarios sean

adecuados a la edad. (38)

El papel de la enfermeria

Dentro del primer nivel asistencial, la labor de los profesionales de pediatria y enfermeria
comienza con la promocién del diagnéstico temprano, especialmente en los estadios
iniciales. Para ello, es clave la identificacion de sintomatologia clinica, permitiendo una
derivacioén precoz y segura a las unidades especializadas. (39)

Una vez instaurado el tratamiento, el equipo de Atencion Primaria actia como soporte
continuo en la educacion terapéutica. El profesional debe poseer un conocimiento
actualizado sobre los objetivos de control metabdlico y la tecnologia ISCI, con el fin de
reforzar el autocuidado del adolescente y ayudar a la familia a identificar signos de riesgo

para prevenir complicaciones agudas o crénicas. (39)

La labor de enfermeria trasciende el control clinico para enfocarse en la creacién de habitos
saludables y la coordinacién asistencial, convirtiendo al centro de salud en un entorno
accesible para el apoyo continuo. Esta relevancia en la continuidad asistencial se evidencia
en estudios recientes, como el del Hospital Universitario Virgen del Rocio (2024), que
destaca la eficacia de los programas de Educacién Terapéutica del Paciente (ETP) liderados

por enfermeras. Estos programas son vitales durante la transicion del adolescente al
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hospital de adultos, un periodo critico donde la intervencion enfermera previene el deterioro

del control metabdlico y el aumento de complicaciones.

La intervencién liderada por la Enfermera de Practica Avanzada (EPA) se estructura en un
modelo de cuatro fases que incluye desde acogida grupal hasta seguimiento individualizado
mediante teleconsultas. El programa prioriza la capacitacién en el manejo de datos de
monitorizacién continua de glucosa, el calculo de raciones y el ajuste de ratios, adaptando
siempre los objetivos a las necesidades biopsicosociales del joven de entre 17 y 18 afios.
(40)

Los resultados subrayan que esta Educacion Terapéutica (ETP) estructurada garantiza la
estabilidad de la HbA1c y el bienestar emocional durante la transferencia al hospital de
adultos. Ademas de mejorar el autocuidado al afio de seguimiento, el estudio destaca que
una funcién familiar positiva previene la aparicion de TCA. En conclusién, los programas de
transicion dirigidos por enfermeria son la herramienta mas eficaz para empoderar al
adolescente, asegurando que la autonomia no comprometa la adherencia ni aumente la

variabilidad glucémica. (40)

Tal y como se destaca en la literatura sobre la terapia ISCI en jévenes (UAM, 2018), la
figura de la enfermera es clave para decidir si la bomba es adecuada para el adolescente.
La labor es evaluar de forma integral si el joven es lo suficientemente maduro, si cuenta con
un entorno familiar que le respalde y si ya domina las habilidades necesarias para controlar

su enfermedad. (41)

La enfermeria lidera la Educacion Terapéutica (ETP) para lograr el empoderamiento del
adolescente. Es vital que el profesional supervise continuamente la técnica de insercién y la
rotacion de zonas de infusidon. Esta formacion es critica para que el paciente aplique
protocolos de seguridad ante hiperglucemias inexplicables, realizando revisiones
sistematicas del sistema (obstrucciones o fallos técnicos) y evitando asi

descompensaciones metabdlicas rapidas. (41)

El cuidado del adolescente con DM1 no se limita exclusivamente al control de las cifras;
requiere un abordaje integral que sitla a la familia como pilar fundamental. Segun propone
Bohdrquez (2025), bajo el marco de la teoria de adaptacion de Whittemore y Roy, el objetivo
de la enfermeria es facilitar que el joven alcance la "salud dentro de la enfermedad”. Esto
implica que el adolescente no solo logre una estabilidad fisica, sino que sea capaz de

integrar el automanejo en su identidad y en su vida social sin que esto suponga una carga
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emocional insoportable. Existe una relacion directa entre la aceptacion emocional de la

patologia y el mantenimiento de una buena adherencia a largo plazo. (42)

Las intervenciones de enfermeria se centran en el binomio adolescente-familia, actuando
como mediador para equilibrar la independencia del joven con la supervision parental
necesaria. El objetivo es fomentar una comunicacion abierta que evite que la diabetes sea
el unico eje de la vida familiar, reduciendo asi el estrés y los conflictos derivados del

tratamiento. (43)

Desde una perspectiva psicosocial, basada en investigaciones de la Universidad de
Valencia, la enfermera debe identificar estilos de afrontamiento por evitacién, que deterioran
la Calidad de Vida Relacionada con la Salud. La labor profesional busca normalizar la
patologia en entornos sociales y mitigar el miedo a las hipoglucemias, principal foco de

ansiedad para el entorno. (43)

Educacion sanitaria

El desafio central es lograr que el adolescente adapte la DM1 a su vida diaria, superando la
rebeldia intrinseca de esta etapa que suele comprometer la adherencia terapéutica. Por
ello, la educacion diabetolégica debe evolucionar a una estrategia que fomente la
autonomia y la responsabilidad directa del paciente sobre su patologia. El éxito del
tratamiento trasciende la pauta de insulina, exigiendo un trabajo colaborativo e
individualizado entre el equipo de salud, la familia y el joven, con el fin de que la diabetes no
condicione su rutina y se comprendan los beneficios del control metabdlico para prevenir

complicaciones futuras. (44, 45, 46)

Esta transicion hacia la independencia se estructura de forma progresiva en dos fases
criticas. Entre los 12 y 15 afos, el objetivo es que el adolescente asuma la gestidn técnica
del tratamiento, como el conteo de raciones y el ajuste de insulina ante el ejercicio, siempre
bajo supervision y priorizando su integracién social para evitar el sentimiento de diferencia
frente a sus iguales. Posteriormente, de los 16 a los 18 afios, se busca una independencia
casi total, donde la labor enfermera se centra en reforzar el autocuidado y abordar de forma
preventiva conductas de riesgo como el consumo de alcohol, tabaco o las relaciones
sexuales, garantizando que el joven disponga de las herramientas necesarias para

gestionar su salud de manera positiva y responsable en su paso a la edad adulta. (47)
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Relacion de la diabetes con Virginia Henderson y Florence Nightingale:

Relacionando nuestro trabajo con el Modelo de Virginia Henderson, donde el objetivo es la
recuperacion de la independencia del individuo, la labor de la enfermera de atencion
primaria no se limita solo a la gestién técnica de la patologia, sino que actua que
proporcionando conocimientos y habilidades necesarias para que el adolescente pase de
una fase de dependencia inicial tras el diagnostico a una fase de total autonomia. En este
proceso, la bomba de insulina se posiciona como la herramienta clave que permite al
adolescente satisfacer sus 14 necesidades basicas de manera independiente. De este
modo, la intervencién enfermera logra integrar la enfermedad en la vida cotidiana del

adolescente, minimizando su impacto emocional y social. (48)

Aunque Florence Nightingale no traté directamente la diabetes mellitus, sus ideas siguen
siendo muy importantes en la enfermeria actual. Ella destacaba la importancia del entorno,
la observacion del paciente y la educacion para cuidar la salud. Hoy en dia, estos aspectos
son fundamentales en enfermedades cronicas como la diabetes tipo 1, donde la educacion,
el acompafiamiento y el fomento del autocuidado ayudan a mejorar la calidad de vida y la

autonomia de los pacientes. (49)

6. OBJETIVO E HIPOTESI

El objetivo principal del trabajo es conocer las experiencias de vida de adolescentes que
convivan con la diabetes tipo 1 durante los 12 y 18 anos siendo portadores de bomba de

infusion.
OBJETIVOS ESPECIFICOS:

- Identificar las dificultades que se les presentan a los adolescentes con esta patologia

- Conocer si la bomba de insulina les favorece su autonomia.

- Comprender el impacto emocional que supone esta patologia en el adolescente.

- Disefar propuestas de intervencion educativas que promuevan una mejor
adaptacion y calidad de vida de los adolescentes y sus familias.

- Analizar si la enfermera de atencién primaria se involucra en el seguimiento de esta

patologia croénica.
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HIPOTESIS 1: Los adolescentes con diabetes tipo 1 afirman una mejora en su calidad de
vida y en el manejo de su enfermedad gracias al uso de la bomba de insulina y una buena

educacion por parte de las enfermeras de los centros de salud.

HIPOTESIS 2: La diabetes tipo 1 diagnosticada en pacientes adolescentes afecta

negativamente en su vida cotidiana.

HIPOTESI 3: Los adolescentes con este tipo de patologia crénica tienen dificultades para

compaginar su dia a dia con el manejo de la misma.

7. METODOLOGIA

BUSQUEDA BIBLIOGRAFICA

Para poder llevar a cabo el trabajo final de grado, se ha realizado una busqueda exhaustiva
de informacion sobre la diabetes tipo 1 en adolescentes, de esta manera se pudo realizar el

marco tedérico y elaborar unos objetivos con sus respectivas preguntas orientadas al focus

group.

Para poder realizar una busqueda adecuada de articulos y un correcto descarte, se han
utilizado palabras clave como son: diabetes tipo 1, adolescentes, bomba de infusién de
insulina, enfermera de atencién primaria, impacto en la calidad de vida, habitos saludables y

adaptacion al dia a dia.

Por otro lado, se utilizé como filtro el afio de publicacion, descartando estudios anteriores a
2018 y no se ha seleccionado un idioma en especifico para poder abarcar mas informacion.
Con los resultados de algunos articulos cientificos buscados se reafirman nuestras hipétesis
ya que se identifica una clara relacion bidireccional entre ambas variables: un buen control
glucémico mejora la calidad de vida, y una buena calidad de vida facilita el control de la
enfermedad. (50-54) Ademas se evidencia que la educacion diabetologica continua y el
acompafamiento por parte del equipo de salud (enfermeria, psicologia, nutricién y
medicina) son fundamentales para fortalecer la autonomia, la adherencia terapéutica y la
calidad de vida de los adolescentes. El manejo de la DM1 debe abordarse desde un
enfoque integral e interdisciplinar, considerando aspectos psicoldgicos, sociales vy

conductuales, ademas de los clinicos. (51)
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TIPO DE ESTUDIO

Se optd por una metodologia cualitativa, ya que se enfoca en entender el significado de las
experiencias de las personas, mas que en cuantificarlas. Para lograrlo, se usaron
herramientas como grupos focales y observacién participante, que permiten obtener
informacién descriptiva y cercana a la realidad vivida. Su enfoque es inductivo y flexible, lo

que facilita descubrir nuevas perspectivas a medida que avanza el estudio. (52)

Este tipo de metodologia promueve un conocimiento reflexivo y humanista, basado en la
interaccion entre investigador y participante. En el contexto educativo y formativo, ayuda a
innovar, mejorar continuamente y fortalecer el pensamiento critico, permitiendo que el
investigador se convierta en un agente de cambio social y genere un conocimiento profundo
y relevante. Este enfoque supera las limitaciones del método cuantitativo, al centrarse en la

descripcion, interpretacion y transformacion de la realidad social. (50)

Esta metodologia seria idénea ya que busca comprender los fendmenos desde la
perspectiva de los participantes, explorando significados, experiencias y contextos sociales
sin centrarse en numeros ni generalizaciones (53). Para detectar las carencias en su
calidad de vida de estos adolescentes es una metodologia que podria profundizar mas en el
dia a dia de estas personas e identificar cada punto de vista de forma subjetiva y asi poder

obtener una muestra mas real de la busqueda realizada.

Es por eso que conocer los sentimientos y las percepciones de estas personas desde el
ambito de la enfermeria es de real importancia porque asi se puede conseguir una mejoria
de calidad de vida y sobre todo del cuidado hacia estas personas y obtener una mejor

relacion enfermera paciente ya que eso podria facilitar el manejo de la enfermedad.

De manera mas especifica, se opta por focus group para reunir a estos adolescentes con
diabetes tipo 1, centrandonos especialmente en las portadoras de bombas de insulina, con
un rango de edad entre 12 y 18 afos. Pensamos que es una manera mas dinamica para

poder compartir cada uno sus experiencias y asi poder ayudar mutuamente.

RECOGIDA DE DATOS

Este trabajo se ha realizado en estrecha relacion con el entorno sanitario de la provincia de
Tarragona. Inicialmente, se establecié contacto con profesionales de enfermeria de diversos

Centros de Atencion Primaria (CAP) y, finalmente, gracias a la colaboracién de la enfermera
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del CAP Rambla Nova, se obtuvo el contacto de adolescentes que cumplian con los
criterios de inclusion. Cabe afiadir que, aunque la enfermera nos proporcioné el contacto de
adolescentes adicionales, debido a una falta de comunicacién externa no se les facilito a
tiempo el enlace de la plataforma Teams, lo que impidié su unién a la sesién y resulté en

una muestra final de 5 participantes.

Ademas del contacto clinico, se utiliz6 un muestreo por "bola de nieve" a través del entorno
deportivo. Una de las autoras de este TFG, en su rol como monitora del Club de Natacién
de Valls, contacté con un joven deportista con diabetes, quien a su vez facilitd la
participacién de otra integrante que encajaba en los parametros de edad del estudio. De

esta forma, el focus group se consolidd con los 5 integrantes mencionados anteriormente.

La recogida de datos se llevd a cabo en una unica sesion virtual, la que tuvo lugar el
diecinueve de enero de 2026, mediante la plataforma Microsoft Teams, con cada
adolescente conectado desde su domicilio. Somos conscientes de la importancia de la ética
en la investigacion, por lo que el encuentro se inicié con una explicacion detallada de lo que
ibamos a hacer y el motivo por el cual realizamos este focus group y la gestion de la firma
del consentimiento informado, asegurando la confidencialidad y la voluntariedad de los
participantes. Aunque inicialmente se contaba con tres adolescentes adicionales
proporcionados por la enfermera del CAP, un error logistico en el envio del enlace de la
reuniéon impidio la conexion de estos 3 participantes, quedando la muestra final constituida

por 5 participantes.

Para profundizar en las vivencias de estos jovenes, se optd por la técnica de la entrevista
semiestructurada mediante un focus group. El guién de preguntas semiestructurado (Anexo
2) se disend especificamente para que los adolescentes pudieran expresarse libremente
sobre los temas que mas les preocupan en la gestién diaria de su enfermedad.

Para el tratamiento de la informacién, la sesion fue grabada integramente a través de la
plataforma Microsoft Teams para poder luego extraer la informacién adiente para el trabajo,
ya que se escuchd la grabacion y se analizé en profundidad. Grabar el audio de la reunién
fue fundamental para no perdernos ningun detalle de lo que explicaron los adolescentes y
para que la calidad del sonido fuera buena, lo que nos facilité mucho el trabajo de analisis
posterior. Al tenerlo todo registrado, pudimos centrarnos totalmente en la conversacion con

ellos durante el focus group.
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AMBITO DE ESTUDIO

Nuestro estudio se desarrolld en el ambito de Atencion primaria, concretamente en el
Centro de Atencion Primaria (CAP) Rambla Nova de Tarragona, perteneciente al sistema
publico de salud. Este centro pretende promover la actividad fisica, reducir las
desigualdades en la salud, fomentar una alimentacion saludable y mejorar la salud sexual y
reproductiva. La cartera de servicios que ofrece es atencion pediatrica y atencion
especializada pediatrica del Hospital Universitario Joan XXIIl. Mayoritariamente, atiende a
poblacion infantil con edades comprendidas entre los 0 y 14 anos, aunque hay excepciones,
como en el caso de poblacion adolescente que empezaron debutando con menor edad y
siguen haciendo seguimiento de la diabetes tipo 1. Los participantes fueron captados a

través del personal de enfermeria del CAP.

El estudio se realizé entre los meses de enero y febrero, y aunque se intenté captar a mas
personas para participar en nuestra investigacion, no habia suficientes personas para poder

completar otro focus group. (57)

POBLACION Y MUESTRA

Nuestra investigacion va dirigida a personas adolescentes entre 12 y 18 afos que llevan
bomba de infusién de insulina y son voluntarios a participar después de haber leido la hoja
informativa y el consentimiento informado que previamente se les ha hecho llegar antes de

hacer el focus group, para que asi una vez organizado pudieran participar sin problemas.

Tabla 4 Criterios de elegibilidad de la muestra

Criterios de inclusion Criterios de exclusion
- Adolescentes con diabetes tipo 1 - Personas con diabetes tipo 2 0
- Entre 12y 18 afios prediabetes
- Portadoras de una bomba de - Nifos y adultos
insulina - Personas medicadas con

antidiabéticos orales o insulina

Elaboracién propia
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MUESTREO:

El muestreo elegido es no probabilistico por conveniencia, los participantes se seleccionan
simplemente porque estan disponibles y dispuestos a colaborar, por lo que no se busca que
representen a toda la poblacién ni se haga una seleccion aleatoria. Esto implica que no

todos los miembros de la poblacién tienen la oportunidad de formar parte del estudio.

Este tipo de muestreo es util en investigaciones cualitativas porque es rapido y econémico,
permitiendo reunir la muestra necesaria con facilidad. Sin embargo, puede traer
inconvenientes, como el sesgo del investigador: al elegir a los participantes que le resultan

mas accesibles, se podrian dejar fuera opiniones o experiencias importantes.

ANALISIS DE DATOS

Se tuvo en cuenta las fases genéricas del proceso de analisis de datos cualitativos. Se
realizdé una escucha activa de la grabacién del focus group y posteriormente se realizé la
categorizacion y subcategorizaciéon de los datos. Por ultimo, en la fase de verificaciéon e
interpretacion, se contrastaron los resultados con los objetivos del estudio. Se realizé un
debriefing en el cual se aportaron ideas principales de las cuales fueron importantes

reflexionar y cuales han sido puntos clave de aprendizaje.

ASPECTOS ETICOS

Se ha completado el formulario de autoevaluacion de aspectos éticos (Anexo 3), el cual fue
previamente enviado al destinatario correspondiente mediante la direccion de correo
electronico; carlos.garcia@ur.cat, adjuntando también en Moodle y a la tutora de este
Trabajo de Fin de Grado. Cuando se contacto con el CEIPSA, se confirmo con este cadigo,

AAAAA-2025-TFG-0000 — Bombas insulina, la aprobacion para poder desarrollar el estudio.

Con el fin de cumplir con el cédigo ético de buenas practicas en la recoleccion de
informacién, para el presente trabajo de investigacién se ha utilizado el acceso a los

recursos proporcionados por la Universitat Rovira i Virgili a través de Moodle.

Se establecid contacto con el CAP Rambla Nova mediante correo electrénico, donde se
presentd la propuesta del estudio junto con un breve resumen que incluia los objetivos, la
metodologia y los criterios de inclusién y exclusion.

Ademas, se les facilitd un correo electrénico informativo sobre el estudio y el documento de

consentimiento informado (Anexo 1), que también fue entregado a los participantes antes de
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realizar el focus group. De esta manera, se asegur6 que cada participante tomara una

decision libre y plenamente informada sobre su participacién en el estudio.

Se adoptaron todas las medidas necesarias para preservar la confidencialidad y el
anonimato de los participantes, empleando cddigos o identificadores que impiden revelar su
identidad real durante el analisis de los datos. De esta manera, se asegura la privacidad de
los participantes y se resguarda su informacion sensible frente a cualquier posible

divulgacion no autorizada.

Durante la recogida de datos, se garantizé el bienestar emocional y psicolégico de los
participantes, procurando que la reunién se desarrollara en un entorno seguro, comodo y

respetuoso.

Los datos seran almacenados en el entorno corporativo y seguro de OneDrive de la
Universitat Rovira i Virgili, garantizando la protecciéon y confidencialidad de la informacion.

Su custodia estara a cargo de la profesora tutora responsable del estudio.

Por ultimo, y con el objetivo de cumplir con las normas del codigo ético, se ha incluido en el
trabajo una descripcion clara y detallada de los objetivos, métodos y procedimientos
empleados en la investigacion. Esto facilita que los lectores puedan valorar la validez y
fiabilidad de los resultados obtenidos, ademas de posibilitar la reproduccion del estudio en

caso de ser necesario.

Noelia Gdmez Santos y Alba Gonzalez Lépez 32



Trabajo de Final de Carrera @"

UNIVERSITAT
ROVIRA i VIRGILI

CRONOGRAMA

OoCT NOV DES GEN FEB MARG ABRIL MAIG JUNY

Seleccion del
tutor y tema
general

Especificacion
del temay
objetivos

Eleccion de la
metodologia

Redaccion de
la introduccié i
el marc teoric

Redaccion de
la metodologia

Pasar el comité
ético

Recoleccion de
la muestra

Realizacion de
las entrevistas

Transcripcion
de las
entrevistas

Analisis de los
datos y
redaccion de
los resultados

Redaccion de
las
conclusiones

Entregay
defensa TFG

Elaboracioén propia.
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8. RESULTADOS

A continuacién se hara una descripcion de los participantes del estudio en el focus grup
realizado. Participaron 5 personas, de las cuales, 3 eran varones (identificandose con el
género masculino) y 2 mujeres (identificandose con el género femenino), y tienen las

siguientes caracteristicas:

Tabla 5 Participantes y caracteristicas

Participante Género Edad Tiempo conla | Tiempo Estudios actuales /
(afios) enfermedad con Deporte
(anos) bomba
(anos)
P1 Masculino 17 13 1 CFGM

Electromecanica

P2 Femenino 18 14 1,5 No estudia

actualmente

P3 Femenino 16 8 2 1.2 Bachillerato

cientifico / Karate

P4 Masculino 17 6 5 Natacion

P5 Masculino 14 2 1 ESO / Futbol

Elaboracién propia.

El estudio conté con cinco adolescentes diagnosticados de diabetes mellitus tipo 1. A

continuacion se detallan sus principales caracteristicas individuales:

P1 (CHICO): Diagnosticado de diabetes tipo 1 desde los cuatro afios y actualmente tiene
diecisiete. Lleva trece anos con la enfermedad y un afio utilizando la bomba de infusién de

insulina. Actualmente esta cursando un ciclo medio de electromecanica.
P2 (CHICA): Diagnosticada de diabetes tipo 1 desde los cuatro afios y ahora tiene

dieciocho. Lleva catorce afios con enfermedad y un afo y medio utilizando la bomba de

infusion de insulina. Actualmente no esta estudiando porque no pudo realizar la matricula.
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P3 (CHICA): Diagnosticada de diabetes tipo 1 desde los ocho afios y ahora tiene dieciséis
afnos. Lleva ocho afos con la enfermedad y dos afios utilizando la bomba de infusion de
insulina. Actualmente esta haciendo 1 BAT cientifico, le gusta mucho el karate, pero es lo

que mas le ha costado compaginar.

P4 (CHICO): Diagnosticado de diabetes tipo 1 desde los once afios y ahora tiene diecisiete
Lleva seis afios con la enfermedad y cinco afios con la bomba de insulina. Actualmente

practica natacion.

P5 (CHICO): Diagnosticado diagnosticado de diabetes tipo 1 desde los doce afios y ahora
tiene catorce anos. Lleva dos afos con diabetes y un ano utilizando la bomba de infusion de

insulina. Actualmente juega a futbol.

Después de realizar el focus group con los cinco participantes hemos encontrado diferentes
hallazgos. Para presentar los resultados se han agrupado los datos en categorias y

subcategorias que a continuacion se explicaran y se desglosaran:

Tabla 6 Categorias y subcategorias emergentes

Categoria

Subcategorias

C1. Experiencia del diagnoéstico

y adaptacion social

Impacto emocional, adaptacién progresiva, reaccion familiar,

miedos, incertidumbre

C2. Transicion del boligrafo a la

bomba de insulina

Beneficios, retos, impacto en la imagen social, manejo y

adaptacién al cambio, aceptacion

C3. Diabetes en la vida | Rendimiento académico y deporte, normalizacién,
cotidiana afrontamiento del estigma
C4. Relacion con el equipo

sanitario

Agradecimiento, confianza, relacion terapéutica

Elaboracioén propia.
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A continuacion se detallaran una por una las categorias:

- Categoria 1: Experiencia del diagnéstico y adaptacién social:

Esta categoria engloba los sentimientos que presentan los adolescentes, que participaron
en el estudio, cuando son diagnosticados de diabetes mellitus tipo 1, ademas explican el
impacto que tiene esta enfermedad crénica en sus familias. Todo este proceso requiere una
adaptacion progresiva y un impacto emocional muy grande.

Se encontraron diferentes testimonios de los participantes relacionados con esta categoria.

Al analizar las experiencias de los participantes, se observa un punto en comun: el rechazo
inicial al diagnostico. Para la mayoria, aceptar la enfermedad supone asumir un cambio
drastico en su dia a dia, lo que genera una resistencia natural en esta primera etapa. Sin
embargo, con el paso del tiempo, los adolescentes han aprendido a convivir con la
enfermedad de forma mas equilibrada. En este proceso, la tecnologia ha jugado un papel
clave; especialmente el uso de la bomba de insulina, que les aporta una autonomia y una
libertad que antes no tenian. El apoyo familiar ha sido el pilar fundamental para normalizar
su dia a dia, ayudandoles a gestionar el impacto emocional y a no sentirse solos en el
control de su salud.

Testimonios de los participantes:

“He tenido que aprender a vivir con ella para evitar mas sufrimiento” (P1)

‘Lo que tenemos no es tan malo, porque podemos hacer vida normal” (P2)

“La diabetes es mi companiera de vida” (P2)

- “Tener control y vigilancia las 24 horas de todos los dias del afio. (P3)

- “La diabetes hizo que fuera mas timido” (P4)

- “Mucho estrés al inicio porque era todo nuevo, pero eso no me ha limitado a dejar mi
deporte” (P5)

Categoria 2: Transicion del boligrafo a la bomba de insulina:

En esta categoria hablamos del cambio que supone para los adolescentes pasar de las
inyecciones con boligrafo al uso de la bomba de insulina. Aunque al principio, dar este salto,
suele generar bastantes miedos e incertidumbre, pero con el tiempo los adolescentes logran
adaptarse y descubrir los beneficios que el uso de la bomba aporta a su dia a dia.

Se encontraron diferentes testimonios de los participantes relacionados con esta categoria.
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Al analizar el paso del boligrafo a la bomba de insulina, se observa que la transicion genera
sentimientos encontrados. Al principio, la mayoria de los adolescentes se muestran reacios
debido a la gran cantidad de informaciéon que reciben de golpe, lo que puede provocar
agobio ante la novedad. Algunos incluso mencionan haber sentido verglienza o miedo a las
criticas al llevar un dispositivo visible. Sin embargo, una vez superada esa fase de
adaptacion, el cambio se percibe como algo totalmente positivo. Los participantes destacan
la comodidad de evitar los pinchazos constantes y valoran la bomba como una herramienta
mucho mas facil y practica para su dia a dia. Al final, el uso de referentes y el tiempo de
aprendizaje les permiten ver el lado bueno de la tecnologia: una mayor facilidad de manejo
y, sobre todo, la libertad de sentir que la diabetes no condiciona cada uno de sus
movimientos.

Testimonios de los participantes:

- Parecido a un moévil, que hace que sea mas facil utilizarla. (P1)

- “Ideainnovadora y prometedora” (P4)

- Categoria 3: Diabetes en la vida cotidiana:

En esta categoria exploramos como los adolescentes integran la enfermedad en su dia a
dia y como ésta condiciona su rutina normal. Analizamos cémo el control de la diabetes deja
de ser solo una tarea médica para convertirse en una parte mas de sus actividades
sociales, escolares y personales.

Se encontraron diferentes testimonios de los participantes relacionados con esta categoria.
Al analizar el dia a dia de los participantes, se observa que la diabetes condiciona aspectos
muy personales, desde la forma de vestir para que la bomba no moleste hasta la
incomodidad al hacer deporte. Muchos adolescentes coinciden en que, al principio, el
estigma social y el miedo a ser tratados de forma diferente pesan mucho; incluso algunos
mencionan situaciones dificiles como el dejar de ser invitados a eventos sociales o la
verglienza de que la bomba pite en clase. A esto se suma el agotamiento fisico y el estrés
gue generan las hipoglucemias nocturnas, lo que provoca cansancio y cambios de humor

que afectan a su rendimiento.

Sin embargo, a pesar de estas barreras, los adolescentes han logrado desarrollar
estrategias para llevar una vida con normalidad. Los resultados muestran que, gracias a un
mayor control de las cantidades y del azlcar, pueden comer lo que quieran de forma
moderada. En este sentido, la adaptacion a la tecnologia y el apoyo de referentes han sido

claves para que esos problemas iniciales desaparezcan. Al final, los participantes valoran

Noelia Gdmez Santos y Alba Gonzalez Lépez 37



Trabajo de Final de Carrera m"

UNIVERSITAT
ROVIRA i VIRGILI

positivamente como han pasado de la inseguridad a una rutina mucho mas facil, donde la
diabetes se integra de forma natural en su vida sin impedirles sentirse como cualquier otro
chico de su edad.
Testimonios de los participantes:

“Comparniero de vida e ir aceptando la diabetes”. (P1)

- “La ropa que llevas perjudica la bomba, porque no sabes donde ponerla, con el
tema vestidos o faldas, no sabes donde ponerla, o se engancha en las puertas, o se
enredan los cables” (P2)

- “Cuando me diagnosticaron diabetes, me dejaron de invitar a comer” (P3)

- “Mi mejor amigo fue mi referente a seguir y yo queria hacer lo mismo que él) (P5)

Categoria 4: Relacién con el equipo sanitario:

Esta categoria explora el vinculo que se crea entre los adolescentes y los profesionales que
les acompafian en su proceso. Analizamos como se construye la relacion terapéutica,
pasando de una atenciéon puramente médica a una conexién basada en la confianza mutua.
El objetivo de este apartado es destacar el sentimiento de agradecimiento de los jovenes
hacia su equipo sanitario, valorando como un buen acompafamiento profesional no solo
facilita el control de la enfermedad, sino que también les aporta la seguridad necesaria para
gestionar su salud con mayor autonomia. Se encontraron diferentes testimonios de los

participantes relacionados con esta categoria.

Al analizar el vinculo con los profesionales, se observa que el equipo sanitario, y
especialmente el personal de enfermeria, se convierte en un apoyo indispensable frente al
descontrol inicial tras el diagnéstico. Los participantes coinciden en un profundo sentimiento
de agradecimiento, destacando que no solo reciben formacion técnica sobre el tratamiento,
sino también el impulso necesario para no rendirse. Muchos adolescentes afirman que se
sienten "tratados como reyes" y valoran el refuerzo positivo que reciben al ir ganando

autonomia, lo que fortalece su confianza y les motiva a seguir esforzandose por su salud.

Un aspecto clave en esta relacion terapéutica es la ausencia de juicios; los jovenes sienten
gue pueden contar la realidad de su dia a dia "sin maquillar" la situacion, incluso cuando los
controles no han salido bien. Esta seguridad y bienestar son tan fuertes que algunos
prefieren mantenerse en pediatria a pesar de su edad, simplemente por lo comodos que se
sienten con sus enfermeros.

Testimonios de los participantes:
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- “Las enfermeras me tratan como un rey” (P1)

- “Si no haces lo que las enfermeras te dicen, no es culpa de ellas, siné tuya, que te
iras a la UCI” (P1)

- “Las enfermeras del CAP aguantaron mucho conmigo” (P2)

- “Sigo con las enfermeras de pediatria aunque no es mi edad porque estoy muy
agusto con ellas” (P3)

- “Estoy super agradecido con mi endocrina, gracias a ella mi glicada es normal” (P4)

- “Siempre he tenido el apoyo de las enfermeras en todo momento” (P5)

9. DISCUSION

Diferentes estudios muestran hallazgos que coinciden con nuestra investigacion. Al analizar
las vivencias de los jovenes entrevistados, se observa que el inicio de la enfermedad es un
proceso de punto de inflexién. Tal como sefala el estudio de Sherr et al. (2022), tanto el
diagndstico como el comienzo con nuevas tecnologias exigen un gran esfuerzo de
adaptacion. Esto se ha visto reflejado de forma muy clara: los participantes describen el
debut como un 'shock' o un 'cambio radical' en sus vidas. Algunos de ellos mencionaron
incluso el miedo a las agujas o el cansancio por los sintomas del principio, lo que coincide
con lo que advierten las guias de la ISPAD (2022) sobre la necesidad de cuidar la parte

psicosocial desde el minuto uno para evitar que el paciente se agote o tire la toalla.

Sin embargo, a pesar de este comienzo tan duro, la mayoria coincide en que la tecnologia
acaba siendo una ayuda que va mas alla de los simples controles de azucar. Algunos de
nuestros testimonios explicaban que con la bomba se siente 'mas libre' y que puede 'dejar
de lado un poco la diabetes'. Esta idea de ganar autonomia y flexibilidad en el dia a dia es
precisamente lo que destaca la ISPAD; estos dispositivos, cuando se integran bien,
permiten que el adolescente no esté tan condicionado por el tratamiento y pueda llevar una

vida mas normalizada, tal como dice el estudio de Sherr et al (2022).

En relacion con el proceso de aprendizaje, Sherr et al. (2022) subrayan la importancia de
una capacitacion estandarizada debido al esfuerzo requerido para el uso exitoso de la
tecnologia. Los hallazgos de esta investigacién corroboran esta necesidad, ya que nuestros
participantes describieron el inicio como 'mucha informacién de golpe' y expresan
dificultades iniciales en el manejo técnico, validando la recomendacion de la ISPAD de

proporcionar un acompafnamiento educativo intensivo durante la transicion.
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La estigmatizacion asociada a las enfermedades crénicas ha mostrado un incremento
progresivo en los ultimos afnos, como en el caso de patologias de salud mental o de
transmisién sexual. En el caso especifico de la diabetes, este estigma suele originarse a
partir de la creencia erronea de que las personas que la padecen han tomado decisiones
poco saludables en relacion con su alimentacion y su estilo de vida. Mas de la mitad de las
personas con esta enfermedad refieren haber experimentado algun tipo de estigmatizacion,
la cual puede manifestarse de forma interna, mediante sentimientos de culpa y vergiienza, o
de forma externa, a través de miradas incomodas u hostiles, rechazo, exclusién social y
dificultades para establecer o mantener relaciones sociales. Asimismo, este estigma se
asocia con efectos negativos tanto en el control glucémico como en la calidad de vida de los

adolescentes que conviven con esta enfermedad. (58, 59)

Estos hallazgos presentan similitudes con los resultados obtenidos en nuestro focus group.
La mayoria de los adolescentes participantes manifestaron haber experimentado
sentimientos de verguenza al utilizar la bomba de insulina, especialmente en contextos
sociales. Ademas, algunos de ellos sefalaron que, debido a su enfermedad, habian dejado
de ser invitados a comer a casa de sus amigos, lo que pone de manifiesto experiencias de

exclusion social relacionadas con la diabetes. (58, 59)

Respecto al impacto de la glucemia en la vida diaria, las guias de la ISPAD (2022) subrayan
que el control suboptimo puede aumentar el agotamiento y afectar el estado de animo. Esto
se observa claramente en el relato de P4, quien vincula las hipoglucemias nocturnas con la
irritabilidad y el bajo rendimiento escolar. Asimismo, el caso de P3 refleja como el cansancio
derivado del control de 24 horas interfiere en las exigencias académicas de Bachillerato, lo
que valida la recomendacién de la ISPAD de utilizar tecnologias avanzadas para aliviar la

carga mental y mejorar la calidad del suefio.

Tal como indican Guijo Alonso et al. (2022), el objetivo principal de los avances tecnoldgicos
en diabetes es permitir que el paciente desarrolle su actividad diaria de la forma mas
normalizada posible. En nuestros participantes esto se refleja en la mejora en la calidad de
vida, ya que se traduce constantemente en la palabra 'libertad'. Los testimonios reflejan esta
realidad al destacar que la bomba les permite 'dejar de lado un poco la enfermedad' o seguir
practicando el deporte que tanto les gusta hacer. No obstante, los mismos autores advierten
que no debemos olvidar los inconvenientes fisicos, como la interferencia del sistema o los
problemas con el adhesivo. En el focus group, esto aparecié de forma nitida: alguno de ellos

describié la incomodidad de los 'enredos del cableado' al vestir ropa ajustada y alguno
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también destaco que el sensor se despegaba con el sudor. Estos detalles, que los autores
denominan 'retos para el paciente', demuestran que la adherencia no depende solo de la
tecnologia, sino de como el joven gestiona la 'huella fisica' del dispositivo en su imagen

corporal. (60)

En la adolescencia, el manejo de la diabetes esta muy ligado a la necesidad de encajar y
sentirse parte del grupo. Como sefiala Mingorance (2017), el tratamiento puede chocar con
la vida social, generando rechazo o falta de adherencia. Esto lo he observado en
testimonios de nuestro focus group, que se sentia 'excluido' por no comer lo mismo que sus
amigos, o alguno de ellos que sufrio aislamiento tras el diagnéstico. Estas vivencias

confirman el riesgo de ansiedad ante el rechazo social que menciona el autor.

La literatura cientifica vincula la falta de aceptacién de la enfermedad con un mayor riesgo
de complicaciones (62). Por otro lado, la busqueda de autonomia puede causar un
'‘cansancio psicolégico', reflejado en casos extremos como uno de los participantes, que
llegd a ingresar en la UCI por no aceptar su situacion. Pero nuestros resultados sugieren
que la tecnologia ayuda a superar esta barrera; cuando el adolescente deja de ver el
dispositivo como una carga, su actitud cambia. Como decia mas de uno, la diabetes pasa a
ser su 'companera de vida', logrando finalmente la normalizacion de la que habla el autor.

(61)

El papel de la enfermeria en el manejo de la diabetes resulta fundamental, especialmente
en etapas como la adolescencia, en las que el proceso de adaptacion a la enfermedad
puede presentar mayores dificultades. Entre sus principales funciones se encuentra la
educacion sanitaria dirigida a los pacientes, orientada a fomentar la comprension de la
enfermedad y la importancia de mantener un adecuado control de los niveles de glucemia.
Asimismo, las enfermeras promueven la adopcion de habitos de vida saludables, facilitando
informacién y herramientas que permitan a los pacientes desarrollar competencias para el
autocuidado y para la deteccion temprana de posibles complicaciones asociadas a la
enfermedad. (62)

Ademas del componente educativo, la enfermeria desempefia un papel relevante en el
acompafamiento emocional tanto de los pacientes como de sus familias. El diagnéstico y el
manejo cotidiano de una enfermedad cronica como la diabetes puede generar

incertidumbre, preocupacion y dificultades en la vida diaria, por lo que el apoyo profesional
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contribuye a mejorar la adaptacién y la calidad de vida de las personas afectadas. En este
sentido, las enfermeras también proporcionan recursos que facilitan el manejo diario de la
enfermedad, como el uso de tecnologias de apoyo, entre ellas la bomba de insulina, y
adoptan un enfoque integral que tiene en cuenta las necesidades individuales de cada
paciente. (62, 63)

En relaciéon con estos aspectos, los resultados obtenidos en nuestro focus group reflejan la
relevancia de la intervencién enfermera en el proceso de adaptacién a la enfermedad.
Todos los adolescentes participantes manifestaron haber sido informados sobre la
posibilidad de utilizar la bomba de insulina como una herramienta que podria facilitar el
manejo cotidiano de la diabetes. Asimismo, destacaron el papel fundamental de la
enfermera de atencion primaria, sefialando que su acompafamiento, paciencia y labor
educativa han sido claves para ayudarles a comprender mejor su enfermedad y favorecer el

mantenimiento de una buena calidad de vida. (62, 63)

A pesar de la relevancia de los hallazgos, este estudio presenta ciertas limitaciones y
fortalezas que deben ser consideradas al interpretar los resultados, ya que esto permite
comprender mejor el alcance de los resultados y las condiciones en las que se ha llevado a

cabo la investigacion.

En primer lugar, el uso de un unico focus group, como técnica de recogida de datos
restringe la representatividad de la muestra. Al ser una muestra pequefia y localizada, los
resultados no pueden generalizarse a toda la poblacion adolescente con DM1, sino que es

mas una primera toma de contacto con su realidad y sus experiencias personales.

Por otro lado, existe una limitacién historica y cientifica importante: la evolucion tecnoldgica.
Hace aproximadamente cuarenta afnos este tipo de dispositivos no se utilizaban de forma
generalizada, lo que explica en parte la limitada cantidad de estudios disponibles sobre esta
tematica y refuerza la relevancia de continuar investigando en este campo. Ya que la
mayoria de los estudios clasicos se centran en el control metabdlico, dejando un vacio en la

comprension de la "calidad de vida" y la "identidad" del joven portador de tecnologia actual.

Como principal fortaleza, cabe destacar que este trabajo se adentra en un campo novedoso
y poco explorado. Al centrar el analisis en la perspectiva del propio adolescente, y no solo
en la del cuidador o el profesional sanitario, este estudio realiza una aportacién valiosa a la
literatura cientifica actual, lo que supone una oportunidad para aportar nuevos

conocimientos y contribuir al desarrollo de futuras investigaciones en este ambito.
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Ademas, el enfoque cualitativo ha permitido identificar peculiaridades que los estudios
cuantitativos suelen pasar por alto, como el concepto de la diabetes como "compafiera de
vida" o el impacto real de la tecnologia en el rendimiento académico. Esto proporciona a los
profesionales de Enfermeria herramientas comunicativas y educativas mas empaticas y
ajustadas a la realidad del paciente adolescente, fomentando una transicion mas segura y

humanizada hacia las unidades de adultos.

10. CONCLUSIONES

A partir de la analisis cualitativo realizado mediante la técnica de focus group, se han
identificado diferentes percepciones y experiencias relacionadas con la diabetes que
permiten comprender con mayor profundidad como los participantes afrontan y gestionan

esta enfermedad en su vida cotidiana.

Una de las realidades mas evidentes es que la enfermedad soélo parece estar
verdaderamente normalizada para quienes la padecen sin embargo, para el resto de la
poblacion sigue considerandose como algo “extrafno” o diferente, o que evidencia la
persistencia de cierto estigma social. Pero, los resultados muestran que, una vez que el
paciente logra ser plenamente consciente de su patologia y la integra en su identidad, la

diabetes deja de ser un obstaculo para realizar una vida con total normalidad.

Este proceso de adaptacién no suele ser sencillo, especialmente en las etapas iniciales
donde todo el manejo clinico resulta novedoso y complejo, tanto para el propio paciente
como para su nucleo familiar. Es por eso que, la incorporacion de la bomba de insulina
requiere un aprendizaje técnico e intenso, pero una vez que se integra su funcionamiento,
se convierte en una herramienta que facilita enormemente la vida diaria y hace que el
manejo de la enfermedad sea mucho mas llevadero. Para que esta transicion sea 6ptima, la
implicacion constante de la familia y el acompafamiento cercano de la enfermera resultan

pilares fundamentales que sostienen el bienestar emocional del paciente.

Resulta imprescindible informar y formar al paciente desde el minuto uno del diagnéstico,
garantizando que el acompafamiento enfermero sea constante durante todo el proceso.
Pero nuestra labor no debe quedarse solamente en la consulta ya que es necesario
impulsar charlas de sensibilizacion para la poblacion general que ayuden a eliminar
prejuicios y a entender la diabetes sin estigmas. Aunque no podemos olvidar que seria
fundamental fomentar espacios de encuentro entre iguales, especialmente en etapas

criticas como la adolescencia, donde los jévenes puedan expresar sus miedos libremente y
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sentirse escuchados por otros que viven su misma realidad sin sentirse juzgados. Es por
eso que, para apoyar esta autonomia, la creacién de recursos didacticos modernos, como
videos visuales que puedan consultar en cualquier momento de duda, facilitaria la

adaptacion a tecnologias como la bomba de insulina.

Los resultados obtenidos evidencian que la vivencia de la enfermedad esta condicionada
por multiples factores que van mas alla de lo biolégico. Por ello, el abordaje de la diabetes
debe evolucionar hacia un modelo biopsicosocial, donde el apoyo emocional, la educacion
terapéutica y la integracion social sean pilares tan fundamentales como el propio

tratamiento farmacoldégico.

11.IMPLICACIONES PARA LA PRACTICA ENFERMERA

Finalmente, después de realizar este trabajo, podemos reflejar que la diabetes tipo 1 debe
orientarse hacia un abordaje integral, es decir, no solo centrarse en el control glucémico,
sino que también es necesario que contemple las esferas emocionales, sociales y

educativas de la persona.

Los profesionales de enfermeria juegan un papel fundamental desde el momento del
diagnéstico de la patologia y deben permitir que el adolescente integre su enfermedad con
su vida cotidiana. Por eso mismo, pensamos que es necesario un acompafamiento
continuo, especialmente en las fases iniciales y en la incorporacion de nuevas tecnologias,

como es en este caso la bomba de insulina.

Por otro lado, destacamos la importancia de intervenir en colegios e institutos realizando
charlas orientadas a la sensibilizacién social y asi reducir el estigma asociado a esta
enfermedad. De esta manera, se favorece ese enfoque biopsicosocial, donde la enfermeria
tendria un papel activo en la promocion de la autonomia, integracion social y la calidad de

vida de estas personas.
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ANNEXO 1: CONSENTIMIENTO INFORMADO
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Full de consentiment informat

Titol de I'estudi: *
Dades de contacte de l'investigador principal:*
Grup de recerca, si escau:

e e RN

- He llegit el full dinformacié al participant sobre I'estudi del qual se m'ha entregat una
copia.
- He pogut fer preguntes i resoldre els meus dubtes sobre I'estudi i la meva participaci6.

- Comprenc la meva participacié a I'estudi d’acord amb alld expressat al full d’informacié
al participant sobre I'estudi i de les respostes a les meves preguntes, aixi com els riscos
i beneficis que comporta.

- Accepto que la meva participacié és voluntaria i dono lliurement la meva conformitat
per participar a I'estudi.

- Conec que em puc retirar en qualsevol moment de la participacié a I'estudi sense que
aixd em pugui causar cap perjudici.

-  Estic informat sobre el tractament que es realitzara de les meves dades personals.

- Dono el meu consentiment per a I'accés i utilitzacio de les meves dades en les condicions
detallades al full d’informacié al participant sobre I'estudi.

[Jsi CONo

- “‘Dono el meu consentiment per a la difusié de les meves dades personals junt amb la
publicacié dels resultats de I'estudi.

[1si CINo

- Un cop finalitzada la investigacid, és possible que les dades obtingudes siguin d’interés
per a altres estudis relacionats. En relacié amb aixd, s’ofereixen les segiients opcions:

[CONO autoritzar I'Gs de les seves dades en altres projectes d’investigacid
relacionats.

[3si autoritzar I's de les seves dades en altres projectes d’investigacié relacionats.

- *Un cop finalitzada la investigacié, és possible que hi hagi mostra sobrant. En relacié a
aquestes, s’ofereixen les seglents opcions:

[JLa destruccié de la mostra sobrant.

! Del projecte de recerca, Tesi Doctoral, TFG o TFM. Si existelx, incloure també el codi o referéncia de
estudi.

? indicar les dades de contacte de I'investigador principal; nom, teléfon, correu electronic | ubicacié
fisica.

* Indicar el nom | cognoms del participant.

* Només si en els resultats de I'estudi que es publicaran apareix el nom de les persones o dades que
permetin identificar la persona, abd com la seva imatge o la seva veu sense técniques d’anonimitzacié.
* Sl no hi ha tractament de mostres bioldgiques es pot eliminar.

JOO(_CERI - Comissid ética recerca-innovacid - Formulari consentiment informat_wd.0-model A_catalh
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ANNEXO 2: GUION ENTREVISTA FOCUS GROUP

INTRODUCCION

1. ¢Podrias contarme un poco sobre ti? (edad, curso, actividades que te gustan...)

2. ¢Podriais presentaros y contarnos un poco sobre vuestra experiencia con la
diabetes tipo 1? 4 Cuanto tiempo llevais conviviendo con la diabetes?

3. ¢Desde cuando utilizas la bomba de insulina? ;Qué te explicaron o qué pensaste

cuando te dijeron que ibas a usar una bomba?

DESARROLLO

- Sobre la vida cotidiana y la adolescencia:

4. ;Qué dificultades encontrais para compaginar la diabetes con la escuela, el deporte
o las actividades sociales?

5. ¢Sentis que la diabetes afecta vuestro estado emocional o vuestra relacion con los
demas?

6. ¢Qué aspectos de la adolescencia os resultan mas complicados a la hora de

manejar la diabetes?

- Sobre el manejo de la enfermedad y la bomba de insulina:

7. ¢Dirias que tu calidad de vida ha mejorado desde que tienes la bomba? ;Por qué?
¢ Habéis notado cambios desde la adolescencia?

8. ¢Sentis que la bomba de insulina os ayuda a controlar mejor la glucosa y os da mas
autonomia?

9. ¢Qué dificultades o retos habéis encontrado con el uso de la bomba de insulina? ¢ Y

ha cambiado algo en tu rutina diaria desde que la usas?

- Sobre la educacién y apoyo profesional:

10. ¢,Qué recursos, consejos o0 apoyos de enfermeria os han resultado mas utiles en el
manejo de la enfermedad? ;Qué consejo le darias tu a alguien que utilice la bomba?

11. ¢ Cémo os han ayudado las enfermeras en vuestro aprendizaje y manejo diario de la
diabetes?

12. ;Qué considerais que podria mejorar la atencion y el acompanamiento para

adolescentes con diabetes tipo 1?
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REFLEXION FINAL:

13. Si pudierais cambiar algo sobre como se maneja la diabetes en la adolescencia o
afnadir algo sobre vuestra experiencia con la bomba de insulina, ;qué seria?
14. ; Qué consejo le darias a otros adolescentes que acaban de ser diagnosticados con

diabetes tipo 1 y van a empezar a usar la bomba de insulina?

ANEXO 3: FORMULARIO SOBRE LOS ASPECTOS ETICOS DEL PROYECTO

1.2. Declaracién responsable sobre los aspectos éticos del Trabajo de Fin de Master
(TFM) / Trabajo de Fin de Grado (TFG) propuesto

Los aspectos éticos son fundamentales para la Universidad Rovira i Virgili. Por ello, debe
realizar la siguiente evaluacién ética sobre su trabajo de fin de master (TFM) / trabajo de fin
de grado (TFG), segln corresponda. Responda Si / NO a las preguntas que se detallan a
continuacion. Si todas sus respuestas son NO, no se necesitan mas detalles que su firma.
Si, en cambio, responde Sl a alguna de las siguientes preguntas, se requiere, segun objeto

de estudio y comité de evaluacién y seguimiento competente:

* CEIm-IISPV Informe favorable
» CEEA Informe favorable
* CEIPSA: .......... Compromiso formal del profesorado y alumnado implicado en lo que

respecta al seguimiento de la normativa aplicable.

Nombre del profesor/a responsable:

Tutora TFG: Marina Gémez de Quero

Nombre del alumno/a:
Alumno: Noelia Gamez Santos

Alumno: Alba Gonzalez

Ensenanza:

Grado de Enfermeria

Titulo del TFM / TEG:

El reto de convivir con diabetes tipo | en la adolescencia: Impacto en la adolescencia y el

uso de las bombas de insulina.
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Breve descripciéon del TFM/TFG (max. 1000 caracteres, espacios incluidos):

La diabetes tipo 1 en adolescentes supone un reto importante, ya que esta etapa de
transicién entre la infancia y la adultez se caracteriza por numerosos cambios fisicos,
emocionales y sociales que pueden dificultar la aceptacién de la enfermedad y la
adherencia al tratamiento. La utilizacion de la bomba de insulina se presenta como una
herramienta que mejora el control glucémico y la calidad de vida, pero es necesario conocer

cémo influye en la autonomia, el bienestar emocional y la adaptacion diaria de los jévenes.

La labor de enfermeria resulta clave para ofrecer educacion, apoyo y seguimiento,
favoreciendo la comprensién de la enfermedad y promoviendo conductas de autocuidado.
Este estudio busca explorar las experiencias de adolescentes de 12 a 18 afios con diabetes
tipo 1 portadores de bomba de insulina, identificar las dificultades que enfrentan, valorar el
impacto emocional y analizar el papel de la enfermera, con el objetivo de proponer

estrategias que mejoren su adaptacién y calidad de vida.

Indicar si el TFM / TFG que queréis desarrollar incluye alguno de estos aspectos.

Apartado Si No

¢lmplica células madre embrionarias humanas (CMEH)? X
¢Implica el uso de embriones humanos? X
¢lmplica el uso de tejidos/células fetales humanas? X
¢lmplica la participacion de seres humanos? X

. éSon voluntarios en el ambito de las ciencias sociales o las X

humanidades?

¢ ¢Son personas incapacitadas para dar su consentimiento informado?

* ¢Son individuos o grupos vulnerables?

¢ ¢Son menores de edad? X

* ¢Son pacientes?

e ¢Son voluntarios sans per a estudis médics?

¢lmplica intervenciones fisicas en los participantes?
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lmplica células o tejidos humanos (diferentes de los embriones/hechos humanos de X
la seccién 1)?
¢Implica la recogida y/o tratamiento de datos personales? X
J JImplica la recogida y/o tratamiento de datos personales sensibles, como X
salud, vida sexual, raza, opinion politica, convicciones religiosas o filoséficas?
* ¢Implica el tratamiento de informacién genética? X
* ¢lmplica el seguimiento o observacion de los participantes? X
¢Jlmplica un tratamiento posterior de los datos personales recopilados previamente X
(uso secundario)?
Implica experimentacién con animales X
En caso de que se desarrolle, total o parcialmente, en paises que no pertenecen a la| |X
Unidén Europea, el proyecto de I+D+i plantea problemas potenciales de ética?
¢Tiene previsto utilizar recursos locales (por ejemplo, muestras de tejidos animales o X
animales, material genético, animales vivos, restos humanos, materiales de valor
historico, muestras de fauna o flora en peligro de extincién, etc.)?
¢Tiene previsto importar material (incluidos los datos personales) de paises que no X
pertenecen a la Unién Europea a la Unién Europea?
iTiene previsto exportar material (incluidos los datos personales) desde la Union X
Europea a paises que no pertenecen a la Uniéon Europea?
En caso de que el proyecto genere beneficios e implique paises de bajos ingresos y/o X
bajos ingresos medios, ;tiene previsto las acciones de reparto de beneficios?
¢Podria la situacion en el pais poner en riesgo a los participantes? X
Jlmplica el uso de elementos que pueden causar dainos al medio ambiente, animales X
oplantes?
¢ Trata sobre la fauna y/o flora en peligro de extincién y/o areas protegidas?
lmplica el uso de elementos que pueden causar dafios a los humanos, incluido el X
personal investigador?
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¢lmplica productos de doble uso en el sentido del Reglamento 428/20092 u otros X
articulos para los que se requiere autorizacion?

¢Podria necesitar aclaraciones en relacion con un enfoque exclusivo sobre| X
aplicaciones civiles?

¢ Tiene potencial para que sus resultados sean utilizados mal? X
(Existe algun otro aspecto ético que deberia ser tomado en consideracion?
Especifique, por favor:

Confirmamos que hemos valorado todos los aspectos éticos descritos mas arriba y que, en

caso afirmativo, los signatarios nos comprometemos formalmente, segun objeto de estudio

y comité de evaluacion y seguimiento competente, en:

. CEIm-IISPV..... Elaborar una descripcion de los problemas éticos implicados y la

documentacion requerida, de acuerdo con las indicaciones de la Guia del investigador/a.

. CEEA............. Elaborar una descripcién de los problemas éticos implicados y la

documentacion requerida, de acuerdo con las indicaciones de la Guia del investigador/a.

. CEIPSA........... Actuar de acuerdo con la normativa aplicable en caso de que el

trabajo en cuestién tenga implicaciones éticas.

Seguir las directrices establecidas en la “Guia del investigador/a” y la “Guia sobre

proteccion de datos personales en los Trabajos de Fin de Grado y Master de la

Universidad Rovira i Virgili”.

Localidad, Tarragona

Firma del profesor/a responsable

Firma del alumno/a

Nota: Una vez cumplimentado y firmado, convertir el documento a formato PDF y enviar a la

direccion carlos.garcia@urv.cat
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