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RESUMEN

Fondo: La diabetes mellitus tipo 1 (DMI) es una enfermedad autoinmune en la que el
pancreas comienza a no producir insulina hasta dejar de sintetizarla. Se presenta, de
forma maés frecuente, en la infancia y la adolescencia siendo una de las enfermedades

crénicas mas frecuentes en ambas etapas de la vida.

Objetivo: Analizar la literatura publicada a nivel europeo y nacional dirigida al abordaje
terapéutico desde el diagnostico, la educacion sanitaria y la calidad de vida relacionada
con la salud (CVRS) de los pacientes debutantes en DMI.

Metodologia: Se realizd una revision bibliografica sistematica durante el periodo de
octubre 2016 a junio 2017 en diferentes bases de datos relacionadas con la salud
(PubMed, Cuiden, Cochrane Library Plus, Cinahl y Joanna Briggs Institute) y la consulta

de otras fuentes de informacién, como libros, las guias y las diferentes asociaciones.

Resultados: Se identificaron guias actualizadas para la atencién de la enfermedad pero
no todas contemplan las competencias profesionales y los aspectos emocionales. No
fueron identificados planes de cuidados con la taxonomia NANDA, NIC y NOC pero si
estudios sobre la parte vivencial. Los 24 articulos empleados para el estudio, fueron
clasificados en 4 grupos por tematicas. Estos resultados han permitido elaborar una
propuesta de itinerario terapéutico estandarizado mediante lenguaje enfermero para

pacientes pediatricos diagnosticados de DMI.

Conclusiones: La educacion en diabetes debe incluir cuidados clinicos, terapia
nutricional, métodos pedagdgicos, modificaciones de conducta o comportamiento para
mejorar el autocontrol y estrategias para el aprendizaje. La implicacion y el apoyo
familiar son esenciales para una buena adaptacion a la enfermedad y un correcto control
posterior. La figura de la enfermera diabetol6gica, mediante un itinerario terapéutico
individualizado ayudara al debutante y su familia a conciliar con la enfermedad

minimizando la presencia de complicaciones agudas y el impacto en la CVRS.

Palabras clave: Diabetes mellitus tipo 1, Enfermeria, Guia de Practica Clinica,

Educacion en Salud.



ABSTRACT

Background: Type 1 diabetes mellitus (DMI) is an autoimmune disease in which the
pancreas begins to not produce insulin until it stops synthesizing it. It appears most
frequently in childhood and adolescence being one of the most frequent chronic diseases
in both stages of life.

Objective: To analyze the published literature at European and national level aimed at
the therapeutic approach from diagnosis, health education and quality of life related to
health (HRQoL) beginners patients at DMI.

Methodology: A systematic literature review was carried out during the period from
October 2016 to June 2017 in different databases related to health (PubMed, Cuiden,
Cochrane Library Plus, Cinahl and Joanna Briggs Institute) and consultation of other

sources of information such as books, guides and various associations.

Results: Updated guidelines for the care of the disease were identified, but not all of
them cover professional competencies and emotional aspects. NANDA, NIC and NOC
taxonomy care plans were not identified but there were studies on the experiential part.
24 used items for the study, were classified into 4 groups by theme. These results have
allowed to elaborate a proposal of therapeutic standardized route with nurse language

for pediatric patients diagnosed with DMI.

Conclusions: Diabetes education should include clinical care, nutritional therapy,
teaching methods, behavioral changes or behavioral modifications to improve self-
control and strategies for learning. Family involvement is essential for a good adaptation
to the disease and a right posterior control. The figure of the diabetological nurse is
requiered, who through an individualized therapeutic itinerary allows the beginner and

his family to reconcile with the disease, minimizing its impact on HRQoL.

Key words: Diabetes Mellitus Type 1, Nursing, Practice Guideline, Health Education.



1. INTRODUCCION

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS), define el término de enfermedad
crénica como una enfermedad de larga duracion y por lo general de progresion lenta.
El 63% de las defunciones a nivel mundial son causadas por las enfermedades
cardiovasculares, el cancer, las enfermedades respiratorias crénicas y la diabetes .

La OMS define a la diabetes mellitus tipo 1 (DMI) como una enfermedad cronica que
aparece cuando el pancreas no produce suficiente insulina o cuando el organismo no
utiliza eficazmente la insulina que produce. La insulina es una hormona que regula el
azucar en sangre. El efecto de la diabetes no controlada es la hiperglucemia (aumento
del azucar en la sangre), que con el tiempo dafia gravemente muchos 6rganos y

sistemas, especialmente los nervios y los vasos sanguineos @,

En 2014, la cifra mundial de adultos con diabetes era de 422 millones. En 1980, se
observé que la cifra de diabéticos era poco mas de la cuarta parte, 108 millones. Asi

pues la prevalencia en la edad adulta de diabéticos, ha pasado de 4'7% a 8'5% ©.

Tras el debut en diabetes, se acerca un periodo de adaptacion a la enfermedad
cronica. Aparecen muchos conceptos nuevos y situaciones “habituales” que se
modifican como consecuencia de la enfermedad. Esta requiere de mucha formacion e
informacioén tanto al debutante y su entorno como desde el punto de vista profesional. A
través de la educacion sanitaria personalizada e individualizada, los profesionales de la
salud facilitan herramientas para el aprendizaje de los pacientes y familiares en
diferentes aspectos de su propia salud. Con el objetivo de conseguir un buen control
metabdlico y prevenir complicaciones tempranas y tardias promoviendo la maxima

independencia y autonomia del paciente crénico y el control de su enfermedad ©®.

El interés social de la educacion sanitaria en general recae en aprender a cuidar de uno

mismo y ser conocedor de algunas enfermedades crénicas, como la diabetes @,

El interés de enfermeria de la educacién para la salud esta directamente relacionado
con sus competencias profesionales. Se debe hacer una buena promocion del propio
cuidado mediante la educacion sanitaria a los pacientes y prevencion de los posibles
problemas de salud futuros. Enfermeria lo lleva a cabo dando los recursos, las

herramientas e impartiendo los conocimientos necesarios para “controlar” los niveles



glucémicos. Esto sin descuidar el apoyo emocional del que precisa el diagnéstico de
una enfermedad, hasta hoy en dia, incurable ¥,

Asi pues, a criterio del autor del presente trabajo, es interesante que enfermeria
adquiera competencias y establezca objetivos de control sobre el manejo de las
enfermedades crénicas y en concreto de la DMI. Cuidar del debutante, sobre todo al
principio y ante una general desinformacion de los cuidadores, crea cierta ansiedad. La
situacion estresa al cuidador principal que vive sometiendo a su cuerpo a una tensién
constante. Por ello, a partir del debut, cambia la estructura de toda la unidad familiar y

con ella los roles y las necesidades de cada uno de los integrantes ©,

Justificacion del trabajo

La diabetes es una enfermedad muy comun. La forma mas frecuente de la diabetes es
la tipo 2 (DMII), entre un 85% y el 90% de los casos, y aproximadamente entre el 20-
30% de estos casos son menores de 18 afios. Sin embargo, el debut de la DMI suele
aparecer en jovenes y esta presente en nifios y adolescentes hasta el 95% de los casos
en Espafa. La diabetes en nifios es un problema altamente prevalente y su abordaje
suscita un gran interés y preocupacion. Es por ello que el presente trabajo de revision
se centrara en los diferentes aspectos a considerar y los diagnésticos, intervenciones y
objetivos de enfermeria dentro del equipo multidisciplinar que atendera al paciente
diabético y su familia. Ademas, se realizara una busqueda bibliografica encaminada
hacia el tema de la educacién, sin olvidarse de la parte vivencial de las personas
implicadas con el objetivo de encontrar las carencias que refieren los pacientes y

familiares sobre la atencién recibida ©.

Para ello seran revisadas varias guias y protocolos a partir del 2012 a nivel europeo y
nacional, haciendo hincapié en Catalufia, ya que estd comunidad dispone del Pla de
Salut (2016-2020), el cual define una linea prioritaria en este sentido. Este plan es el
marco de referencia que desarrolla Catalufia para las actuaciones publicas en salud. Su
objetivo es mejorar la calidad de vida y la salud de la poblacién en general. El nUmero
de objetivos es 28 con 2020 como horizonte. Entre las 12 areas prioritarias, la numero
6 atiende a la atencion integrada y la cronicidad. Esta se titula “Eixos, linies

estratégiques i projectes” y una de sus areas prioritarias es la “Salut infantil i



adolescents”. Su objetivo para 2020 se asume mediante la inclusién de modelos de
prevencion, promocion y atencion a los problemas de salud mas prevalentes en la
infancia y juventud, dedicandole atencion especial a la salud emocional desde los
primeros afios de vida (. Asi mismo, se investigara sobre centros de referencia ®, como
por ejemplo, el Hospital Sant Joan de Déu (Barcelona). Es un centro de referencia
pediatrico y cuenta con el CIDI, el Unico centro de Espafia dedicado exclusivamente
a la diabetes mellitus tipo 1 desde un enfoque integral. Esta iniciativa tiene el triple
objetivo de impulsar nuevas lineas de investigacion, mejorar la atencion de los pacientes

y la sensibilizacion a la sociedad sobre la diabetes en la infancia ©.



2. MARCO CONCEPTUAL

La media en la epidemiologia de DMI en menores de 15 afios en el afio 2014 fue de
17°69 casos / 100.000 habitantes por afio. Considerandose que el 0°'02% de la poblacién
menor de 15 afios a nivel mundial padecia de diabetes hasta ese afio. Esto supone una
incidencia de 500.000 nifios alrededor del mundo. Ademas, cada afio surgen

aproximadamente unos 80.000 casos nuevos 19,

No en todas las zonas geogréficas se constata la misma incidencia de la enfermedad.
En Espafa, la prevalencia varia entre el 0°01% y el 0°15%, dependiendo de la regién. Se
determinaron varias cifras de incidencia. Desde los 11’5 casos / 100.000 habitantes por
afio en Asturias hasta los 27’6 casos / 100.000 habitantes por afio en Castilla-La
Mancha. Dentro de las diferentes comunidades autonomas, destacar que las tasas de
incidencia anual de la enfermedad en Catalufia estan entre las mas bajas del pais sin
un incremento significativo de la incidencia en los ultimos 20 afios @9,

No obstante, los nuevos casos de la enfermedad no cesan en su aumento. Sobre
todo en las Ultimas décadas, en paises emergentes y en vias de desarrollo y en nifios

menores de 5 afios de edad ©.

Si hablamos de defunciones, en el afio 2008, fallecieron 36 millones de personas debido
a alguna enfermedad crénica. La mitad de personas eran de sexo femenino y el 29%
era menor de 60 afios de edad. En 2012, la diabetes provocé 1’5 millones de muertes.
Otros 2’2 millones fueron provocados por hiperglicemias. Sumando las muertes por
diabetes e hiperglicemias (3’7 millones), se estima que la cantidad de muertes con
menos de 70 afios es nada menos que el 43% del total. La mayor parte de las
defunciones se registran en paises de ingresos bajos-medios. Ademas, la OMS con sus

estimaciones posiciona a la diabetes como la 72 causa de defuncion para 2030 ¢,

Diabetes y diagndéstico
Esta enfermedad crénica, de gran carga a nivel mundial y estadistico, se produce
cuando el organismo no utiliza la insulina de manera eficaz o en el caso de la DMI,
cuando el pancreas comienza a no producir la suficiente hasta no sintetizarla 2,
Existen varios tipos de diabetes segun el curso clinico. Los més frecuentes son 3:
e DMI: a causa de una reaccion autoinmune el sistema deja de producir la insulina
gque necesita. Suele presentarse en menores de treinta afios, nifios o adultos

jovenes. Las personas que la padecen son insulinodependientes.



e DMII: es el tipo mas comdn y suele presentarse en adultos. Se produce como
consecuencia de una produccion insuficiente o no efectiva de insulina por parte del
organismo. Sucede una acumulacién de azucar en la sangre y su tratamiento puede
ser con medicacioén oral y/o pastillas, dependiendo del caso.

o Diabetes gestacional: se diagnostica por primera vez a la madre durante el

embarazo. Se suele presentar en una etapa avanzada de la gestacion 3.

La DMI es la mas prevalente en nifios (90% de los casos) y se detectan sintomas
previos al diagndstico. Estos pueden ser varios y no tienen por qué darse todos: visién
borrosa, mucha sed, fatiga, micciéon frecuente, hambre, pérdida de peso o heridas que
tardan en sanar, entre otros. Los mas frecuentes del diagndstico son cuatro @4

e La poliuria, aumenta la cantidad de orina eliminada durante el dia.

e La polidipsia, aumento de la apetencia por los liquidos, causada por la poliuria.

o La polifagia, un aumento del apetito exagerado.

e La pérdida de peso, directamente relacionada con el déficit de insulina. Las

células no reciben la glucosa y en su lugar, esta se elimina por orina.

Para diagnosticar la enfermedad, se realizan varias pruebas. Una de estas es una
analitica de sangre cuyo valor de glucemia en ayunas, en caso de ser mayor de 126
mg/dL, indicara la confirmacion del diagnéstico. Ejemplo de otras pruebas son la
glucemia aleatoria, el examen de la HbAlc y buscar glucosa y/o cetonas en la orina.

También se estudian marcadores de autoinmunidad (a diferencia de en la DMII) @,

La cetosis es una forma que tiene el cuerpo de obtener energia mediante los acidos
grasos (grasas) y aminoacidos (proteinas). Las cetonas son producto de la cetosis y su
funcién es alimentar a nuestros 6rganos cuando nuestro cuerpo no dispone de la

suficiente cantidad de glucosa 9.

El diagndstico tardio de la diabetes puede dar lugar a cetoacidosis diabética, una
acumulacién de los &cidos llamados cetonas. Estos, acumulados en sangre y orina, son
toxicos. La cetoacidosis diabética es, en algunas personas que todavia no han recibido
el diagndstico de diabetes mellitus, un signo de la enfermedad @)

Tras el diagndstico y su tratamiento inicial, los sintomas deberian desaparecer o estar

un poco mas controlados. Es a partir de aqui donde empieza la educacién sanitaria
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impartida por enfermeria. Buena parte de la misma estara centrada en el tratamiento

farmacolégico y el tratamiento no farmacolégico 7.

Diabetes y tratamiento farmacoldgico

Uno de los objetivos del tratamiento es mantener una estabilidad de las oscilaciones
de azUcar en sangre que el nifio presenta tras el debut. Las variaciones pueden formar
parte de niveles “normales”, bajos denominados “hipoglicemias” o altos conocidos como
“hiperglicemias”. Este nivel alto de glucosa acostumbra a hacer acto de presencia en el
debut. Esto es debido a que el déficit de insulina no permite que la glucosa sea

aprovechada por los 6rganos y en su lugar, permanece en el torrente sanguineo @9,

El objetivo de este tratamiento es evitar las complicaciones tanto agudas como crénicas
de la enfermedad. Ademas, los profesionales de la salud facilitaran las herramientas y
los conocimientos necesarios para llevar una vida lo mas normalizada posible.
Intentando que la diabetes no afecte al crecimiento y desarrollo del nifio 9.

La educacion se centrara en primer lugar en los padres y esencialmente en el cuidador
principal y poco después, gradualmente serdn transmitidos los conocimientos a los
nifos. Los temas en los que hace hincapié esta educacion son: el tratamiento

farmacoldgico (la insulina) y el no farmacolégico (el ejercicio y la alimentacion) 9,

La hormona esencial para el tratamiento crénico de la DMI es la insulina. Esta, en un
organismo sin DM es secretada por el pancreas y tiene el poder de controlar la
concentracion de azucar en la sangre. Ademas, le facilita al cuerpo el uso de la glucosa
de los alimentos. En la DMI, esta hormona no es secretada por el pancreas, por lo que

se administrara al nifio a través de una puncién subcutanea @b,

Tras el debut, sobre todo en nifios mayores de tres afios, se da el periodo de remisién
o de la luna de miel. Es un fenbmeno que puede suceder entre semanas y afios. Las
necesidades de insulina inyectada disminuyen ya que, tras iniciarse el tratamiento con
insulina, el pancreas se recupera levemente produciendo un poco de la hormona. Para
ayudar al pancreas a que esta situacion se sostenga el mayor tiempo posible es

necesario que no se deje de realizar la insulinoterapia externa 2,

Puesto que el diabético tipo 1 es insulinodependiente, necesitard de la administracion

de varias dosis de insulina por dia. Tras la “luna de miel” y la completa destruccion de
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las células beta, el pancreas dejara de producir insulina. Existen varios tipos de insulina

y se clasifican en funcion de la duracién de su efecto y la influencia o no en los valores

glicémicos de las comidas 3.

Tabla 1. Clasificacion de los tipos de insulina segln su accién

Tipo de accion Inicio de | Mantenimiento | Maxima Tipos de insulina
efecto eficacia
Analogos de Alos 2-4 horas Tras 1 |[Glusina (Apidra), Lispro (Hu
Réapida (AAR) 15 minutos hora |malog) y Aspart (NovoLog).
Regular o de Alos 3-6 horas 2-3h Humulin R, Novolin R
accion breve 30 minutos después
de
inyectarse
Intermedia 2-4 horas tras la] 12-18 horas 4-12h tras| Insulina Humana NPH
inyeccion la (Humulin N, Novolin N)
inyeccion
Anélogos de Varias horas 24 horas Nivel bajo Detemir (Levemir)
Prolongada (AAP) | después de la de glucosal y Glargina (Lantus)
inyeccién 24 horas

Fuente: Adaptacion de Diabetes Education Online (23,

Existen pues cuatro tipos de insulina segin su accion pero principales son tres: accion
prolongada, accion intermedia y accion rapida. La insulina humana y los analogos de
insulina son el tratamiento de sustitucion de la hormona para los diabéticos tipo 1. Estos
analogos surgieron a causa de las limitaciones de las insulinas humanas cuando son
inyectadas bajo la piel. En altas concentraciones, las insulinas humana y animal se
aglutinan y es esta aglutinacion la que provoca una absorcion mas lenta. La duraciéon de
esta absorcion dependera de la dosis. Es decir, a mayor dosis, mayor efecto o duracion.
Los analogos de insulina de accion rapida funcionan mas rapidamente y los de accién

prolongada tienen una mas larga duracion, sin picos @3,

Al comienzo de la diabetes la forma de administracion de la hormona, serd mediante la

inyeccion subcutanea con jeringas o plumas. Dependiendo del tipo de insulina, la zona
de inyeccion sera diferente 4.

- Paralainsulina de accion lenta, las zonas de inyeccion serén las nalgas

(parte superior y externa) y los muslos (zona anterior y latero-externa).

En estos lugares, la insulina se absorbe més despacio.
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- Para la insulina de accion rapida, las zonas de inyeccion seran la parte
externa-superior de los brazos y el abdomen. En ambas se da una

absorcién més rapida.

Es decir, las insulinas de accion rapida se administran en el abdomen, como la regular.
La intermedia en el muslo o nalga y la lenta en el abdomen, muslo o nalgas. Cuanto
mas gruesa es la capa de tejido graso subcutaneo, hay un menor riego sanguineo y por
lo tanto, se produce una absorcion mas lenta de la insulina a la sangre. Por ello, muchas
veces en los nifios la insulina de accion rapida es inyectada en el abdomen y no la lenta.
Ademas, tendremos en cuenta evitar las lipohipertrofias (nédulos de grasa que
provocaran una absorcion de la insulina mas lenta de la deseada) educando sobre la
rotacion de los lugares de puncién por los cuadrantes (Anexo 1) @4,

Los nifios mayores de seis afios y adolescentes se inyectan diariamente insulina rapida
y de accion prolongada. Utilizan Lantus (analogo de accién retardada) antes de la cena
0 en caso de ser mas pequefios, en el desayuno o la comida. Otra opcién es utilizar
la insulina Levemir (analogo de accién prolongada) en dos dosis (en el desayuno
y la cena) para un mejor control. Ademas se inyectara el analogo de accion rapida antes
de cada ingesta que incluya hidratos de carbono. En general, la insulina basal supone

el 50% de las necesidades diarias de la hormona ©.

Diabetes y tratamiento no farmacolégico

En cuanto al tratamiento no farmacolégico, la herramienta que facilitara su abordaje
es la educacion en salud. A través de ella se podran modificar conductas o adaptar las
gue ya estaban establecidas como habitos a la nueva situacion de salud. Para un buen
control de la diabetes es tan importante una dieta variada y equilibrada como la practica
regular de ejercicio fisico. También es objetivo de los profesionales que, a través de esta

educacion, el paciente conozca y realice el control metabdlico de su enfermedad #9.

Figura 1: Dieta, ejercicio e insulina

DIETA

EJERCICIO INSULINA
> X

-

Fuente: Diabetes Concepto General ),
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La alimentacion del nifio diabético se individualiza y est4 muy ligada al estilo de vida,
el ejercicio fisico y la edad. Necesitan de una dieta que les garantice una buena salud,
un crecimiento normal y un peso saludable. Todo esto, balanceando el consumo de
hidratos con la insulina y los niveles de actividad, consumiendo alimentos que les

ayuden a mantener un rango saludable del nivel de lipidos (grasas) en sangre 9,

Para medir la cantidad de hidratos de carbono se utiliza el término de racion. Una racion
es la cantidad de alimento que contienen determinados gramos de hidratos de carbono.
En Espafia y Europa esta vigente el siguiente sistema para realizar el calculo: por cada

10 gramos de Hidratos de Carbono (HC) hay 1 Raciéon (10gramos = 1Racién) @9

La glucosa es la principal fuente de energia para el cuerpo humano. Esta, entra en el
cuerpo con los alimentos, la digestién convierte los alimentos en nutrientes y estos a la

vez se convierten en elementos mas pequefios, como indica el ejemplo *®:

Figura 2. Conversién de los alimentos en la energia para el organismo, glucosa.

Alimento Nutriente Elemento basico

(Arroz) (Hidratos de Carbono) (Glucosa)

Fuente: Adaptacion de Fundacién para la Diabetes (18),

En cuanto a porciones de cada grupo alimenticio: entre el 10-20% de las calorias
deberian provenir de la proteina, entre un 25-30% de las grasas y entre un 50-60% de
las calorias consumidas deberian venir de los carbohidratos @7,

Es vital prestarle atencion a la carga glucémica que tienen los alimentos que se ingieren
ya que es ésta la que modificara los niveles de glucosa en sangre (Anexo 2). El indice
glucémico (IG) hace referencia a la clasificacion de los hidratos de carbono en funcion
de su efecto con el cudl incrementa los niveles de glucosa en sangre. Se conoce como
carga glucémica (CG) @3, al valor que relaciona la cantidad de HC por porcién de

consumo habitual (en gramos) y su impacto sobre la glucemia. La CG se calcula:

CG (Carga Glucémica) = (IG x cantidad de carbohidratos) / 100.
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El manejo nutricional de la alimentacion de los diabéticos es uno de los pilares del
tratamiento y tiene varios objetivos, entre los cuéles encontramos:
e Mantener o alcanzar el peso ideal.
e Prevenir complicaciones agudas, tales como la hipoglucemia.
e Reducir el riesgo de complicaciones a largo plazo de la diabetes, como las
cardiacas y vasculares.
e Mantener un bienestar psicol6gico y social.
e Proporcionar los nutrientes que garanticen el 6ptimo crecimiento, desarrollo y
mantenimiento de la salud. Aportar la energia necesaria.
e Conseguir, equilibrando lo que se come con el ejercicio, la insulina y los
requerimientos nutricionales, un adecuado control de glucosa en sangre. O lo que

significa lo mismo, conseguir un buen control metabolico @9,

Por otro lado, debemos fomentar la regularidad en la realizacion de actividad fisica.

El ejercicio fisico consume glucosa en sangre, haciendo bajar los niveles de glucemia
rapidamente. Por esto, uno de los puntos fundamentales en la educacién para la salud
sera el tratamiento de las hipoglucemias. Un exceso de insulina sumado al efecto
hipoglucemiante del ejercicio fisico en sangre elevara las probabilidades de padecer una
bajada del nivel de azucar. Para reducir el riesgo, reduciremos la dosis de insulina
durante la practica pero nunca seréa eliminada por completo. El cuerpo siempre necesita

de una dosis minima de insulina para que la glucosa tenga acceso a las células 9.

Si se produce una reduccion de insulina, se dara una mayor liberacion de glucosa por
el higado y también un mayor riesgo de sufrir una hiperglucemia tras el esfuerzo fisico.
Normalmente se utilizaran alimentos de moderado o bajo indice glucémico y los hidratos
de alto indice glucémico se toman gradualmente y en pequefias cantidades. Asi, antes
del ejercicio en caso de una glucemia baja (menor a 100-130 mg/dL), durante el ejercicio

y después si los valores se sitGian por debajo de 100 mg/dL ©@® (Anexo 3).

Diabetes y educacion sanitaria
Tras conocer los aspectos basicos del tratamiento farmacoldgico y el no farmacologico
partiremos del principio. La educacion de la mano de los profesionales de enfermeria

empieza tras el ingreso, con su debut diabético.

Se entiende como debut al proceso que se esta dando en el nifio en el momento del

diagnostico. Tras la presentacion de sintomas previos y la realizacion de pruebas, se
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diagnostica la enfermedad. Esta produce un cambio en toda la estructura y el entorno
familiar. Es una etapa de muchas preguntas y adquisicion de nuevos conocimientos
tanto por parte del nifio como de la familia y sobre todo, del cuidador principal.
Especialmente en los aspectos de tratamiento, alimentacion y actividad fisica. Esta
educacion comienza en el momento del debut y forma parte del proceso de adaptacion
y afrontamiento de la enfermedad ©9.

Como etapa de nuevos conocimientos que es, requiere de una educacién sanitaria. La
poblacién, debe adquirir conocimientos, aptitudes e informacién para poder elegir las
opciones mas saludables. Las personas que realizan esta educacion sanitaria son los
profesionales de enfermeria y esta consta de varias metas, entre las cuales GV:

- Inmediatos o0 a corto plazo. Estos seran el control de las hipoglucemias y
las hiperglucemias por parte de los familiares y el debutante. Esto se
conseguird a través de una alimentacién equilibrada y unas pautas
adecuadas de insulina en relacion a los hidratos ingeridos. Ademas, sera
comprobada la idoneidad de estas pautas con el control de la HbAlc y
se educarda a las personas implicadas en el cuidado del nifio.

- A largo plazo. Estos estardn mas centrados en el debutante, quién
debera ir adquiriendo la responsabilidad de su condicién y adquirird de
manera regular, viviendo las diferentes situaciones cotidianas, aptitudes

para hacerle frente a la enfermedad.

Diabetes y factores psicoldgicos, sentimientos y emociones

La diabetes mellitus “asalta” la vida de muchos padres al saber que sus hijos padecen
la enfermedad. Los padres del nifio pueden llegar a tener el sentimiento de culpabilidad
acerca del diagnéstico y la enfermedad que ahora tiene su hijo. Llegan a pensar en su
herencia genética y a plantearse si la alimentacidon que se le ha dado al nifio hasta la

fecha, no ha sido la adecuada o la mejor ©?,

Los sentimientos y las emociones en esta nueva etapa son diferentes ¢2:

Por un lado, los padres del debutante generalmente son los mas impactados por el
diagnostico. Lo viven des un punto de vista mas emocional que racional. Su proceso es
comparable al de un duelo ya que es percibido como la pérdida de algo muy querido (la
salud de un hijo). Ademés de la pérdida de cierta autonomia, hébitos de vida,

esperanzas, suefios y expectativas de futuro para ese nifio.
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Por otro lado, en caso de existir, los hermanos también viven la enfermedad del familiar
a su manera. Los padres y sobre todo al inicio de la enfermedad, dedican méas tiempo
al debutante que al hermano “sano”. Este corre el riesgo de sentirse abandonado por
los excesivos cuidados y el tiempo que ahora depositan los padres en su hermano. Es
importante implicarlos también en la educacion y el cuidado, para que sean conscientes
de lo que conlleva la condicion de ser diabético y que también puedan aprender como
ayudar a su hermano.

Por Ultimo pero no menos importante, el debutante en edad escolar padece el primer
contacto con las consecuencias sociales de la diabetes. Se acostumbran generalmente
rapido a la terapia, mostrando mucho interés en aprender nuevos conocimientos y
habilidades. Es importante que se les valore este esfuerzo y se les premie y reconozca
su labor. Los profesionales de la enfermeria les enseflaremos a hablar con otros nifios
de su diabetes como un aspecto mas de su vida, sin sentirse culpables. Sin tener

remordimientos.

Su actitud es en algunas ocasiones mas racional que la de sus padres hacia la diabetes,
sufriendo menos por la enfermedad. A medida que se acerca la adolescencia los nifios
se implican de forma mas activa en su tratamiento y esta implicacion les da la sensacion

de que son autosuficientes para controlar su enfermedad.

Proceso de adaptaciéon de la DMI tras el debut

El debut produce ciertas reacciones en los familiares, los padres el debutante y sobre
todo en el cuidador principal. Cada persona lo vive de manera particular e irrepetible.
En numerosas ocasiones en los padres se da el proceso del duelo con la vida anterior,
con un “mejor” estado de salud de sus hijos en ausencia de la enfermedad. Las etapas
de este duelo, fueron descritas por primera vez por la Dra. Elisabeth Kibler-Ross en su
libro On death and dying @2, en el afio 1969. Esta doctora enunci6 las cinco etapas que
toda persona que sufre un duelo puede vivir. Estas son: negacion, ira, negociacion,
depresion y aceptacion. No todas las personas las vivencian todas ni tienen porqué
darse en el orden citado. Ademas, estas etapas son influenciadas por caracteristicas
personales tales como conocimientos, edad y madurez emocional.

Con el avance de las fases, individualizadamente, ocurre el proceso de adaptacion G4,
Los estadios que se dan con mas frecuencia y tienen mayor representacion ante el duelo

por un diagndstico de diabetes mellitus tipo 1 en un hijo son ©2:
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a. El Shock: tiene una duracion desde unas 48 horas a semanas. Se inicia
en el momento en el que se recibe la noticia. Son caracteristicos en este
periodo: la evasion y el aturdimiento. También, la negacion de la situacion
gque es una especie de anestesia emocional que protege al que sufre. Las
emociones son variadas, al igual que el apetito, la ansiedad y el suefio.

b. La Confrontacion: dura de meses a afos. Al tener una conciencia de la
situacion real se siente el dolor. El sentirlo es algo necesario para
después saber como afrontarlo. También estan presentes la rabia, la ira
y la culpa ademas de continuar sintiendo un aturdimiento. Como una
etapa muy dura que puede conllevar mas estrés del normal por una
atencion continua al hijo, vulnerabilidad inmunolégica y estrés (Anexo 4).

c. La Recuperacion: tiene una duracién de entre 6 meses y un afio y
aparece alrededor de los dos afios del diagnéstico. Los efectos negativos
experimentados con anterioridad empiezan a disminuir, por lo menos en
intensidad, con la llegada de la aceptacion emocional. Este punto es el
mas dificil de la situacién. Con la aceptacion, la vida se normaliza y la

persona percibe el fortalecimiento psiquico que le ha permitido mejorar.

Existen diferentes casos en los adultos y para cada situacion, una forma de llevarla ¢2:
a) Durante la fase de shock:

Los profesionales de la salud deberan empatizar, intentando situarnos desde una
postura cercana, en el lugar de los padres a los que les acaban de decir que su hijo es
diabético. Ademas, hacerlo respetando los tiempos. Dedicar el tiempo necesario

inmediatamente después de comunicar el diagndstico a aclarar dudas.

Los padres por su lado, dentro de lo cadtica que puede llegar a percibirse y vivirse la
situacion, deberan intentar que el estado emocional propio no intervenga en el resto de
la dindmica familiar negativamente. Deben permitirse sentir y expresar cualquier
emocion durante el tiempo necesario para una correcta asimilacion de la enfermedad.
Expresar estos sentimientos les hara sentir mejor pero siempre intentando que el nifio
no presencie estos momentos de “desahogo”. Pues lo puede vivir desde la culpabilidad
y preocupandose innecesariamente.

Es importantisimo el apoyo social en esta etapa. Ya sea a través de familia, conocidos
gue pueden estar en la misma situacion o no, amigos, asociaciones, etc. Ademas, nunca

se debera perder la vision objetiva de la enfermedad. No es bueno comparar la actual
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situacion del nifio con una posible réplica de una situacion anterior con otra persona. El
manejo de la situacién y las complicaciones agudas y tardias dependen de factores que

nada tienen que ver con lo sucedido en una época anterior.

b) Durante la fase de confrontacion:

Centrarse en la informacion proporcionada por el equipo médico y por algunas
asociaciones recomendadas. No es necesario saturarse con toda la informacion que
podamos encontrar por vias alternativas y en caso de necesitar mas informacién pedirla
a los profesionales de la salud. Es normal que algunos aspectos de la enfermedad se
escapen, somos humanos. Ensefiar a los nifios a valorar e interpretar los resultados por
su nivel (normal, alto o bajo), no mediante juicios de valor. Ademas, a medida que el
nifilo vaya madurando, se le ir4 concediendo el rol de ser el protagonista de su propia
situacion, implicandolo en el tratamiento y resolviendo sus dudas. Es importante en esta
fase de inclusion del nifio en el tratamiento, ensefnarle a ver la “cara positiva” de las

situaciones, a saber extraer aspectos positivos de una situacion negativa.

c) Durante la fase de recuperaciéon

Cuando ya se han conseguido unos logros, se “conoce y controla” la enfermedad,
ayudar a otros que pasen por situaciones similares a la nuestra. Premiarse disfrutando
de los avances que se consiguen cada dia. De esta fase en adelante es normal sentir
emociones positivas, se ha establecido un control de la situacién. Hay que permitirse
sentirlas ya que la diabetes de nuestro hijo no es un duelo crénico. Los padres, como el
resto de personas, tienen el derecho y la obligacion de gozar de la vida y transmitir esta

vision a los hijos. Con la aceptacién del diagndstico, aprendemas a vivir con ello.

Diabetes y calidad de vida relacionada con la salud

El concepto de calidad de vida relacionada con la salud (CVRS) ha ido
incrementando su relevancia hasta el punto de ser un objetivo central de la asistencia
sanitaria. Este deriva de la definicion de salud de la OMS, formulada en 1948, como “el
estado de completo bienestar fisico, mental y social y no sélo la ausencia de
enfermedad”. La medicién de la salud en los nifios tiene que contemplar la habilidad de
participar plenamente en funciones y actividades fisicas, sociales y psicosociales
apropiadas para cada edad ©9,

Las enfermedades crénicas repercuten de manera diferente segun la fase de desarrollo.

En la etapa escolar pueden dificultar la integracion y en el caso de la diabetes, es
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probable que los nifios tengan que ausentarse de la escuela (por la enfermedad o el

tratamiento) perdiendo asi oportunidades normales para iniciar la socializacion.

También es necesario tener en cuenta la madurez emocional del paciente como recurso.
Los méas pequefios todavia conservan el concepto magico por lo que se sitian en
desventaja frente a nifios mas mayores. Por esto también, se valora la independencia
del nifilo que normalmente ir4 en aumento con el avance de los afios. Sélo el propio nifio
puede comunicar las experiencias y la percepcion propia de la CVRS. El modelo mas
utilizado para medir la percepcion de la CVRS se basa en la teoria psicométrica. Para
esta, se elaboran items que se agrupan en escalas formando cuestionarios o
instrumentos. Estos presentan caracteristicas como fiabilidad, validez y sensibilidad al
cambio. Entre los mas conocidos y destacados utilizados en nifios y adolescentes con
enfermedades crénicas destacan ©®:

- Disabkids Chronic Generic Measure (DISABKIDS). Es un cuestionario apto para
diferentes enfermedades, genérico. Contempla 3 dimensiones; mental, social y
fisica. La version larga consta de 37 items y la version corta de 12. Fue elaborada
en 2002 por el grupo DISABKIDS ©9),

- Child Heatlh and llines Profile Child. “Perfil de Salud Infantil, versién para padres
(CHIP)”. Es un cuestionario genérico, para nifios/as y adolescentes de todos los
géneros. Es un instrumento de medida psicométrico que contempla 5
dimensiones (satisfaccion, bienestar, resistencia, riesgos y funciones).

Adaptacion de 44 items en catalan, agosto de 2004 por Rajmil. L y su equipo ©7.

- Child Health Questionaire. “Cuestionario de Salud Infantil (CHQ)”. Es un
cuestionario para cualquier enfermedad en nifios/as y adolescentes de todos los
géneros. Instrumento de medida psicométrico que contempla las dimensiones
de salud general, forma fisica, limitaciones, salud mental, emocional, cohesion
familiar, cambios en la salud, dolor corporal y autoestima. Adaptacion en 2001

por el autor D Inocencio. J y sus colaboradores ©8),

- “Cuestionario de calidad de vida en salud infantil y adolescente (KINDL-R
Kiddy)”. Es un cuestionario genérico, para nifios/as y adolescentes de todos los
géneros. El instrumento de medida psicométrico contempla seis dimensiones.
Bienestar fisico, bienestar psicoldgico, autoestima, familia, amigos y escuela.

Adaptacién en 2004 realizada por Rajmil. L y sus colaboradores ¢9 .
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- Pediatric Quality of Life Inventory. “Cuestionario de calidad de vida pediatrica (8-
18 afios) cronica PEDSqI”. Es un cuestionario de 50 items para enfermedades
neoplasicas. En nifios/as y adolescentes de todos los géneros. Contempla a nivel
genérico las dimensiones del estado fisico, el estado emocional, la sociabilidad
y el colegio y a nivel especifico del cancer contempla dolor, nduseas y ansiedad,
entre otros. Adaptacion en 2001 por Badia. X y sus colaboradores ©9),

- TNO-AZL preschool children’s quality of life questionnaire (TAPQOL).
“Cuestionario de calidad de vida relacionada con la salud en nifios de 3 meses a
5 afios. Trata las dimensiones fisica, social, cognitiva y emocional con un total
de doce subdimensiones (escalas). Apto para enfermedades respiratorias.

Adaptada al espafiol en 2008 por Sardén Prado. O y sus colaboradores “9),

- Health-related Quality of Life Screening Instrument for Children and Adolescents,

“Calidad de Vida relacionada con la Salud en Nifios y Adolescentes (Kidscreen)”.

Es un cuestionario para cualquier enfermedad en nifilos/as y adolescentes de

todos los géneros. Es un instrumento de medida psicométrico que contempla las

dimensiones de bienestar fisico, bienestar psicolégico, estado de animo,

autopercepcion, autonomia, relacién con los padres y vida familiar, relacién con

amigos, apoyo social, entorno escolar, aceptacion social y recursos econémicos.
Adaptada en 2005 por Aymerich. M y sus colaboradores “%.

La DMI afecta al bienestar psicolégico y general, alterando varios aspectos de la vida

cotidiana. Especialmente tiene un efecto en el espacio psicoldgico y vivencial, por lo

tanto afecta también a la CVRS y ésta deberia ser revalorarla regularmente ©9,

Diabetes y los cuidados de enfermeriatras el debut diabético (taxonomia NANDA,
NIC y NOC)

La atencion al diabético la prestara un equipo multidisciplinar integrado por varios
profesionales: médico endocrino, enfermero/a educador/a, dietista, psicologo y
trabajador social ®. La ETD sera impartida por profesionales de la enfermeria ®.

Tras la revision literaria y el andlisis de diferentes guias, no se ha encontrado un plan
de cuidados de enfermeria con la taxonomia NANDA, NIC y NOC. En caso de existir,
estos planes nos mostrarian los diagndsticos, las intervenciones y los objetivos para
poder abordar la enfermedad y realizar un seguimiento de los cuidados del paciente

pediatrico con DMI, en el diagndstico, la estancia y el alta hospitalaria.
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3. METODOLOGIA

3.1. HIPOTESIS

El paciente pediatrico diagnosticado de DMI requiere de un itinerario de enfermeria
especifico para conseguir un buen abordaje terapéutico. Para ello, es necesario definir
desde el primer diagnostico hasta la fase de estabilizacién de la enfermedad todos
aguellos aspectos biopsicosociales que puedan intervenir, englobando el entorno del
nifio y contextualizado en su entorno esta dificil etapa de la vida. Asi pues, se plantea

la siguiente hipoétesis:

¢ Esta descrito en la bibliografia un itinerario de enfermeria para un correcto abordaje
terapéutico que describa los diagnésticos, objetivos e intervenciones, y ademas

contemple la dimensién psicoldgica del paciente y de su entorno familiar?

3.2. OBJETIVOS: GENERAL Y ESPECIFICOS

a) Objetivo general:

e Revisar la literatura publicada en los @mbitos europeo y nacional dirigida al
abordaje terapéutico desde el diagndstico, la educacion sanitaria y la calidad de

vida relacionada con la salud de los pacientes debutantes en DMI.

b) Objetivos especificos:

o |dentificar los diagndsticos de enfermeria segun la taxonomia NANDA, objetivos
e intervenciones (NOC y NIC) relacionados con el paciente pediatrico recién
diagnosticado de DMI y sus familiares mas cercanos (padres y hermanos).

e Identificar los cuidados de enfermeria (educacién sanitaria, controles y
evaluaciones) del paciente pediatrico diagnosticado de DMI mediante la revision de
diferentes guias actualizadas.

o Estudiar los aspectos emocionales implicados en la atencion al paciente
pediatrico con DMI y el de sus familias.

o Identificar unidades de referencia en la atencion pediatrica y la DMI y las
competencias del equipo profesional multidisciplinar que atenderéd a los pacientes y

sus familiares. Dedicandole especial atencion a enfermeria y la figura del ETD.
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Bases de datos consultadas y palabras clave.

El desarrollo del presente trabajo se ha realizado mediante la técnica de revisiéon
bibliogréfica sistemética y durante el periodo de la investigacion entre septiembre de
2016 y junio de 2017. La busqueda bibliografica se ha realizado consultando bases de
datos, buscadores, portales y revistas electronicas en paginas web, con los siguientes

recursos electrénicos:

1. Bases de datos: PubMed, Cuiden, Cochrane Library Plus, Cinahl y
Joanna Briggs Institute.
Buscadores: i-cerc@dor Plus de la URV y Google Académico.
Documentos, revistas y guias electronicas: la revista Diabetes Care ¢y
el atlas de la diabetes de la FID “®. A nivel nacional y europeo, Guias de
Salud y deporte, Guia de Practica Clinica sobre Diabetes Mellitus Tipo 1

y Protocolos de Atencion hospitalaria y Extrahospitalaria.

Para completar la busqueda de la revision bibliografica se han utilizado las palabras
clave o descriptores (tesauro), los cuales forman un grupo ordenado y estructurado de
palabras utilizadas para describir, indexar y clasificar tematicamente las referencias de
una base de datos bibliografica (BDB). Los descriptores utilizados fueron introducidos
con anterioridad en el DeCS. Este es un descriptor en ciencias de la salud elaborado
por la Biblioteca Regional de Medicina (BIREME) y es la adaptacion en espafiol del
MeSH (Medical Subject Headings) de PubMed “4,

Se seleccionaron cinco palabras clave para la busqueda bibliogréafica sistemética:

e En castellano: Diabetes Mellitus Tipo 1, Enfermeria, Guia de Practica Clinica,
Educacién en Salud y Habitos.
e En inglés: Diabetes Mellitus Type 1, Nursing, Practice Guideline, Health

Education and Habits.

Para unir las palabras clave descritas se han utilizado operadores booleanos (AND) y

se han aplicado las siguientes combinaciones para la blusqueda:

1. Diabetes Mellitus Type 1 AND Nursing
2. Diabetes Mellitus Type 1 AND Practice Guideline
3. Diabetes Mellitus Type 1 AND Nursing AND Practice Guideline
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4. Diabetes Mellitus Type 1 AND Health Education

5. Diabetes Mellitus Type 1 AND Nursing AND Heatlh Education

6. Diabetes Mellitus Type 1 AND Health Education AND Habits

7. Diabetes Mellitus Type 1 AND Practice Guideline AND Health Education

Seleccidén de los articulos.

Para escoger los estudios se aplicaron los siguientes criterios de seleccion:

- Criterios de exclusion:

Articulos sobre menores de 6 afios (parvulario) o adolescentes.
Articulos centrados en complicaciones tardias de la DMI.

Articulos de antigliedad mayor a 6 afios, sin acceso a texto completo o duplicados.

E A

Articulos no publicados en inglés, espafiol o portugués.
- Criterios de inclusién:

1. Estudios sobre nifios/as en edad escolar (primaria) y los centrados en los primeros
meses-anos de la enfermedad y sus necesidades educativas y emocionales a
satisfacer para lograr la adaptacién a la enfermedad.

Articulos con publicacion posterior al 1 de enero del afio 2012.
Articulos que contengan alguno o varios de los descriptores solicitados.

Articulos redactados en inglés, espafiol o portugués.

El nimero de articulos identificados fueron 207.064, se estudiaron 190 y finalmente se
escogieron 24 para realizar esta revision. Ademas de la basqueda en las bases de datos,
los diferentes articulos estudiados y otras busquedas de informacion, también se
consultaron asociaciones y webs de interés para el debutante y sus familiares (Anexo 5).
A continuacién se detalla el proceso de seleccion de los articulos mediante el diagrama

de flujo de la revision bibliogréafica (Figura 3).
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Figura 3. Diagrama de flujo resumen de la revision bibliogréfica sistematica.

Numero de articulos encontrados y nimero de articulos seleccionados

PubMed =5.700 Cuiden =517 Cinahl = 12.436 i-cerc@dor Plus = 13.226
Cochrane Library Joanna Briggs Google Scholar = 174.700
\ Plus =351 Institute = 134 }

f

Numero total de articulos encontrados: n = 207.064

COMBINACION
PALABRAS CLAVE

ANALISIS DEL
TiTULO

CRITERIOS DE LECTURA
EXCLUSION RESUMEN

DUPLICADOS

n=-11

n TOTAL de articulos Analizados e Incluidos en la Revision Bibliografica = 24

Fuente: Elaboracién Propia.
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4. RESULTADOS

La siguiente figura expone la relacion de las tematicas dominantes clasificadas segun

los articulos a texto completo escogidos.

Tabla 2. Numero total de articulos analizados considerados por tematicas

Color Temaéticas N°
aplicado articulos
segln la n=24
teméatica

Diagndstico y diabetes n=3
Enfermeria y educacién sanitaria diabetoldgica n=7
Diabetes y unidades de referencia en atencién pediatrica. n=1
Diabetes, competencias del equipo de atencion y del ETD n=1
Diabetes y experiencias de la familia n=5
Diabetes y experiencias del paciente debutante n=7

Fuente: Elaboracion Propia.
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Tabla 3. Tablaresumen de los articulos utilizados para la investigacion.

Color

Revista Autor | Metodologia Titulo Resultados destacables
Afio del estudio
Revista Cubana | Barroso. | Articulo de | Repercusion y tratamiento de los | INFANCIA:
de Pediatria A, etal. revision aspectos psicosociales de la diabetes | - Diferente clinica dependiendo del tiempo de comienzo hasta el diagndstico.
2015 bibliografica. mellitus tipo 1 en adolescentes - Noticia DMI: gran impacto emocional.
N = 27 articulos - Objetivo atencion integral o multidisciplinaria: buen control metabdlico.
Enfermeria Ochoa. Estudio de corte | Emociones de la familia ante el | - Funcion enfermera.
universitaria M, etal. | cualitativo  de | diagnéstico de diabetes - DMI: en los padres enojo, culpa y preocupaciones y en los hermanos mayor riesgo de problemas de salud mental.
2016 tipo - Diagnéstico: negacién, temor, culpa, enojo, confusion y miedo.
fenomenoldgico. - Al llegar a casa: emociones negativas, no controladas ni canalizadas. Necesaria asistencia emocional.
N =5 personas - Modelo integral que permita disminuir la ansiedad y el estrés de la familia.
Clinica y Salud Bilbao- Estudio El autoconcepto y la adaptaciéon a la | - Combinacion predisposicion genética y factores ambientales. Interpretacion de nuestras emociones, nuestra conducta
2014 Cercos. cualitativo enfermedad en pacientes diabéticos | y comparacién de la misma con la del otro. Puede verse alterado, reduciendo también la calidad de vida.
A, etal. 23 pacientes pediéatricos - Autoconcepto saludable/alto funciona como factor protector ante dificultades o estresores.
- Nifios con bajo autoconcepto, este es menor en edades mas tempranas. Mala conducta adaptativa.
- Necesidad creciente de implementar programas psicolégicos de apoyo.
Endocrinologia Riafio Estudio Calidad de vida en enfermedades | - Concepto valorativo con doble perspectiva (objetiva y subjetiva) que afecta a la socializacién e integracién del nifio.
Pediatrica Galan. I. | cualitativo endocrinoldgicas - La medicion salud en nifios debe contemplar la habilidad de participar plenamente en funciones y actividades fisicas,

2017

N = 39 articulos

psicosociales y sociales adecuadas a la edad.

- Dependiendo del desarrollo emocional y la edad cambian el concepto salud-enfermedad y dependencia.

- Instrumento de CVRS: fiabilidad, validez y sensibilidad al cambio.

- Cuestionarios mas conocidos y utilizados: el CHIP y el CHQ, EI KINDL, el PedsQL, el Kidscreen y el TAPQOL.

- DMI efectos adversos sobre bienestar psicoldgico y general

- PROMIS: conjunto de medidas de salud global, fisica, mental y social.

- Trabajo en equipos multidisciplinares y valoraciéon de CVRS permite valorar mas integramente la repercusion de la

enfermedad en la vida diaria y también las necesidades reales.
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Psychology
2017

N = 153 padres

Diabetes: A Crowdsourcing Study

Color Revista Autor | Metodologia Titulo Resultados destacables
Afio del estudio
Parainfo Digital Martos. Revision Enfermeria como educadora en salud | - Presencia enfermera para la educacién diabetoldgica mejora la calidad de vida.
2016 MB, et | bibliografica en pacientes pediatricos con diabetes | - Proceso educativo iniciado en el &mbito intrahospitalario.
al. N = 7 articulos - Educacion sanitaria precoz y eficaz es garantia de un mejor tratamiento y calidad de vida.
- Educacion diabetoldgica es la clave para un buen control
- Culturay la religion.
- Dieta: indice de masa corporal (IMC) adecuado y un crecimiento saludable. Evitar hipoglicemias. Concepto de racién.
- Monitorizar glucosa capilar
Indian Journal of | Chopra. Investigacion Living with type 1 diabetes: Diabetic | - El autocontrol de la diabetes se consigue con glicemias frecuentes, ejercicio, dieta y administraciones de insulina
Health and | N, etal. interpretativa children’s experiences and | ajustables acorde con los niveles de glucosa en sangre y las raciones de hidratos.
Wellbeing N = 30 nifios perceptions - Diagnostico influyente en: el estilo de vida, personalidad y estado psicolégico-emocional.
2017 - Peor ajuste psicolégico: control glicémico pobre.
- Dieta: estigma social, nifios que ocultan el diagndstico.
- Manejo nutricional esencial.
- Dolor emacional inyecciones.
- Glicemias y las restricciones en la dieta diarias son dificiles.
- Reacciones y aceptacion de los padres influyen en el nifio.
- Es imperativo asegurar el bienestar del nifio.
Journal of | Pierce. Descripcion The Ups and Downs of Parenting | - Elevado riesgo de sintomas psiquiatricos (trastornos del suefio, depresion o ansiedad).
Pediatric JS, etal. | cualitativa Young Children With Type 1 | - Internet: fuente informacién extensay de interés.

- Cuidado de la DMI: impacto en la vida laboral y personal.
- Negatividad y efectos positivos

- Falta de calidad en tiempo dedicado a los hermanos.
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Revista Autor | Metodologia Titulo Resultados destacables
Afio del estudio
Revista de | Lacomb | Estudio Estrés, Ansiedad y Depresion en | - Estresores potenciales: complejidad del tratamiento, dificultades para cumplirlo y preocupaciones continuas.
Calidad de viday | a-Trejo. descriptivo cuidadores principales de pacientes | - Temor a las hipoglicemias, estrés psicolégico y en el cuidador principal “sindrome del cuidador”.
Salud, L, etal. N = 100 (85 | pediatricos con DM1 - Sintomatologia depresiva (padres) y ansiosa (madres). Menor bienestar emocional.
Universidad de madres y 15 - Sintomatologia emocional en cuidador relacionada con una peor adherencia al tratamiento y al control glucémico.
Flores (UFLO) padres) - Reacciones desadaptativas en los padres: complicaciones fisicas y psicolégicas en los pacientes pediatricos.
2017 - Adaptacion relacionada con las caracteristicas individuales y familiares y el entorno familiar es el mas relevante.
- Relevante valorar la sintomatologia presente en los cuidadores principales, vivencias estresantes.
- Aumentar en ndmero los estudios, incluyendo a la familia en los programas de prevencion e intervencion.
Enfermeria Karlla. Estudio de | Eficacia de la educacién en el | - Factores de estrés: cuidado de la enfermedad, control alimentario, explicacién sobre la enfermedad a personas que
Global K, et al. campo tratamiento de la diabetes mellitus | no son del ambiente familiar, sobreproteccién de amigos y de la familia, preocupacion del cuidador cuando el nifio esta
2016 descriptivo. tipo 1 realizado por cuidadores de | fuera de casa, ademas de la falta de conocimiento adecuado sobre la enfermedad por el nifio.
Recorte nifios - La escolaridad de los padres influye en la adhesion al tratamiento. Respuestas y comentarios, el compromiso y
transversal y entendimiento de la importancia del tratamiento y de la gravedad enfermedad (evaluar). Confianza toma decisiones.
abordaje - Mayor tiempo de enfermedad y mayor edad del nifio, mayor conocimiento sobre la enfermedad por cuidadores.
cuantitativo. - Tratamiento: educacion, practica actividades fisicas, orientaciones dietéticas y la sustitucion plena de insulina.
- Profesionales de la salud deben educar para que los cambios comportamentales sucedan y se mantengan.
N =56 pacientes - Medida diaria glicemia y monitorizacién de las hipoglucemias.
British Journal of | Hamilton | Revisiéon Children and young people with | - Puede no haber sintomas. No obstante, entre los 4 y los 10 afios: recurrencia de enuresis nocturna.
Nursing . H, etal. | bibliogréfica diabetes: recognition and | - Cuando CAD establecida los sintomas son: no buena apariencia, vomito, respiracion de Kussmaul, nivel conciencia
2017 N = 31 articulos | management reducido y dolor abdominal.

- Paciente atendido en un area pediatrica especializada o en una UCI pediatrica.

- Enfermeria: analiticas de sangre, toma constantes vitales y mide las cetonas y la glucosa en sangre. Ademas,
administra en esta etapa fluidos e insulina intravenosa.

- Educacion en diabetes: la administracién de insulina, el recuento de carbohidratos y el mantener un estilo de vida
saludable. Es importante el apoyo psicologico y social.

- La insulina serd administrada varias veces por dia y es esencial evitar lipohipertrofias, rotando el lugar de puncién en
cada dosis administrada.

-Intervenciéon motivacional y técnicas psicosociales.
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Revista Autor | Metodologia Titulo Resultados destacables
Afo del estudio
Diabetes Care Jackson. | Revision Diabetes care in the school setting: a | - llegal para las escuelas discriminar a nifios diabéticos.
2015 CC, et | bibliogréafica position statement of the american | - Mayoria personal del colegio: sin conocimientos adecuados.
al. N = 39 articulos | diabetes association - Padres: aportaran al colegio lo necesario para el control.

- Colegio: disponibles recursos para cualquier situacion.
- Todo estudiante, incluso el que controla la enfermedad, necesita ayuda en situaciones de emergencia.
- Colegio: carbohidratos e informacién nutricional para los menus.
- Estudiantes con diabetes no deberian ser penalizados cuando faltan a clase a causa de la enfermedad.
- Coordinacion cuidados entre la familia, la escuela y el profesional de salud.

Applied Nursing | Kobos. Estudio Factors affecting the level of burden of | - Nivel elevado asociado con tensién general y decepcion.

Research E, etal. descriptivo caregivers of children with type 1 | - Administracion mediante bolis: nivel mas alto de carga y mayor afectacion emocional.

2015 N = 112 | diabetes - Otras personas no estan preparadas para ofrecer cuidados al diabético. Es dificil delegar responsabilidades y aumenta

cuidadores el nivel de carga (con la menor edad del nifio).

- Nivel mas alto: relacionado con problemas fisicos y psicolégicos, conflictos familiares y limitaciones sociales del nifio.
- Cargas financieras: efectos a largo plazo sobre la CV.
- Buen control psicol6gico y metabdlico: asociados con un nivel mas elevado de carga.
- Nivel educativo més elevado disminuye la carga.
- Enfermeras en relaciéon con trabajador social. Nifios y las familias informadas de los diferentes tipos de apoyo
- Reeducacion: desarrollo de herramientas para optimizar el nimero controles glicémicos nocturnos y conocer qué hacer
en caso de hiperglucemia.

Applied Nurising | Sim. O. Estudio Humor intervention program for | - Aplicar un programa mas especifico para potenciar el sentido del humor en los nifios maximizara la eficiencia educativa.

Research cualitativo children with chronic diseases - Analizar los elementos que disminuyen el estrés, afectan al perfil de comportamiento y aumentan la resilencia.

2015 N = 33 pacientes - Humor: muy importante para el desarrollo de habilidades fisicas, cognitivas, verbales y psicosociales en edad escolar.

- Anima a los nifios a tener actitudes positivas y habilidades para poder cambiar lo que es perjudicial.

- Alivia emociones pesimistas y puede ser una intervencion enfermera inteligente para hacer adaptacion mas liviana.

- Papel del mediador: tienen las habilidades y las actitudes necesarias para crear humor e interesar participacion nifos.
- Limitacién: poco tiempo.

- Grupo grande es mejor pero también es dificil de formar.

30




Color Revista Autor | Metodologia Titulo Resultados destacables
Afio del estudio
Anales de | Hermos Revision Asistencia al nifio y adolescente con | - Tratamiento intensivo de DMI permite enlentecer progresion de complicaciones crénicas.
Pediatria oF,etal. | bibliogréafica diabetes. Unidades de Referencia en | - Unidades de asistencia Especializada DMI pediéatrica: cada etapa requiere de cuidados especificos.
2013 N =11 articulos | diabetes pediatrica - Hospitales referentes por su calidad asistencial.
- 1989: la Declaracién de Sant Vincent.
- Declaracion de la ISPAD.
- 2008 Iniciativa europea SWEET Project.
- En una Unidad de Diabetes Pediatrica, segun la ISPAD, por cada cien pacientes debe haber: 0‘2 trabajador social, 0’3
psicélogos, 0’5 dietista, enfermero educador y médico.
Clinical Chambe | Revisién Diagnosis and Management of | - Nivel HbAlc cada 3 meses. Buen predictor complicaciones diabéticas. Mejor indicador del control de la condicién.
Guideline, rlain. J, | bibliografica Diabetes: Sypnosis of the 2016 | - Los pacientes con riesgo de hipoglicemia deben disponer de glucagén.
Annals of | etal sistematica American  Diabetes  Association | - Parte del tratamiento supone varias inyecciones de insulina o de (ISCI).
Internal N = 70 articulos | Standards if Medical Care in Diabetes | - Complicaciones microvasculares.: enfermedad rifion, retinopatia, neuropatia, cuidado de pies.
Medicine - Insulina: tratamiento para hiperglucemias persistentes.
- Hipoglicemia relacionada con una mortalidad mayor.
Journal of | Boogerd | Estudio Assessment of psychosocial | - Nifios con DMI perciben méas problemas psicosociales y menor calidad de vida que sus comparieros iguales “sanos”.
Clinical Nursing . EA, et | transversal problems in children with type 1 | - Estrés padres: determinante significativo de problemas psicosociales nifios con DMI.
2016 al. N = 186 (110 | diabetes and their families: the added | - Problemas comportamiento: asociados a peor adherencia y un peor control glicémico.
padres y 76 | value of using standardised | - Evaluar bienestar psicosocial no estandarizado en cuidado de DMI pediatrica. 40% nifios: problemas psicosociales.
nifios) questionnaires in addition to clinical | Profesionales de la salud: tener en cuenta el bienestar psicosocial del nifio y padres.
estimations of nurses and | - Equipo médico del estudio: médicos especialistas y enfermeras de cuidados diabéticos con experiencia clinica extensa.
paediatricians
Pediatria Rodrigu | Revision Manejo y seguimiento del nifio | - Aparicion de sintomas sugestivos DMI, descartar hiperglucemias transitorias y diagnéstico y pilares del tratamiento.
Integral ez. J, et | bibliografica diabético - Objetivo Ultimo: proporcionar al paciente y/o sus cuidadores herramientas y conocimientos necesarios para autonomia.
2015 al. N = 21 articulos - Concepto de racion, ejercicio fisico, control y tratamiento de las hipoglucemias capilares, HbA1c < 7'5%.

- Educacion diabetoldgica: conceptos claros, integradas en la rutina y encaminados a proporcionar habilidades para el
apoyo psicosocial y el automanejo. Proceso planificado y coordinado de transicion a las unidades de diabetes de adultos.
- Hipoglucemias desapercibidas. Reeducacion sintomas.

- Seguimiento habitual consulta cada 2-3 meses y anual para revisar diferentes aspectos de la DMI.
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Color Revista Autor | Metodologia Titulo Resultados destacables
Afo del estudio
Enfermeria Castro- Estudio La ensefianza a pacientes con | - Educacion al paciente con enfermedades crénicas: accién preventiva encaminada a evitar o disminuir complicaciones.
Universitaria Meza. cualitativo, diabetes: significado para | - En Espafia, influyen en el rol educativo de enfermeria: la formacion previa del profesional, la presién asistencial y el
2017 AN, et | fenomenoldgico | profesionales de enfermeria interés de cada profesional.
al. y descriptivo - Obstaculo: poco tiempo disponible normalmente para dedicarlo a la educacion, sin la existencia de espacio-tiempo.
N =7 entrevistas - Proceso pedagoégico en el que involucrar a la familia. En este el paciente pasa de sujeto pasivo a activo.
- Cuidar es un acto de vida y es posible cuidar ensefiando.
- La investigacion cualitativa ayuda a entender los aspectos emocionales. Diferentes roles enfermeria.
- Informacién orientada hacia los cuidados de curacién, descritos por Colliere, pierde de vista el entorno fisico, espiritual,
ecoldgico y sociocultural.
- El autocuidado de la diabetes en el hogar es un proceso social.
- Los momentos para ensefiar.
- Paciente hospitalizado: valoracion de las necesidades para que la ensefianza sea individualizada.
- Objetivo del rol educador: promover cambio en habitos.
Requiere de una preparacion especial con mejora continua.
- Mantener la atencion, brindar la ensefianza en cada oportunidad, individualizar la ensefianza y colaboracion con otros
miembros del equipo.
Escola Anna | Da Cruz. | Estudio Mothers of experiences in diabetic | -El cuidado de la DMI es tipicamente el rol de la madre.
Nery SM, et | cualitativo child - Enfoque de la teoria humanista (1976).
2017 al. N =5 madres - La noticia de la enfermedad es chocante, desagradable y aterradora.
- Sentimientos de la madre ante el diagnostico de la DMI.
- Edad temprana nifios: mayor dependencia hacia madres.
- Coste monetario elevado.
- El cuidado de las madres a sus hijos esta lleno de amor, compromiso, sensibilidad y responsabilidad.
Revista Latino- | De Estudio El nifio con diabetes mellitus tipo 1 y | - Amigos: elementos centrales de la socializacién. Requisito esencial para el manejo y la convivencia con la enfermedad.
Americana  de | Cassia exploratorio, sus amigos: la influencia de esta | La figura del mejor amigo desempefia un importante rol auxiliar.
enfermeria Sparapa | andlisis interaccion en el manejo de la | - Algunos nifios pueden presentar actitudes negativas.
ni. V, et | cualitativo enfermedad - Vergienza de los nifios por desvelar que padecen la enfermedad. Formar a su entorno sobre la enfermedad.
al. N =19 nifios - Recoleccién de informacién sobre como funcionan las interacciones con el entorno.

32




Revista Autor | Metodologia Titulo Resultados destacables
Afio del estudio
Avances en | Ferrer- Revision Perfil Profesional del educador de | - En Espafia el 94'7% de las comunidades autbnomas cuenta con programas de educacién diabetoldgica. Los cursos
Diabetologia Garcia. bibliografica pacientes con diabetes no tienen valor curricular especifico. No existe un certificado de especialista en educacion diabetoldgica.
2012 JC, etal | N =44 articulos - Master en diabetes por la Universidad de Barcelona.
- Equipo transdisciplinar
- Enfermera especializada es la figura principal en la ETD. Debe impartir: cuidados clinicos, terapia nutricional, métodos
pedagogicos, modificaciones de conducta o comportamiento para mejorar el autocontrol y estrategias para el
aprendizaje. Competencias generales y otras especificas. Uno de los pilares para evitar o retrasar las complicaciones.
- Barreras que dificultan el proceso del ETD.
- Para una adecuada educacion, cada integrante del equipo multidisciplinar debe tener unas competencias especificas.
Nutricién Velasco | Revision Adiposidad en nifios y adolescentes | - El tratamiento sustitutivo con insulina subcutanea: razon posible de sobrepeso en la poblacién con DMI.
hospitalaria Manriqu | bibliografica con diabetes tipo 1: situacion actual y | - Potencial efecto sobre el riesgo cardiovascular.
e.MV,et | N=43 controversias - Tendencia mayor peso corporal, etapa de desarrollo puberal (mayor en mujeres).
al. - Doble efecto de la insulina: inhibidor de la lipdlisis y estimulante de la lipogénesis.
- La pauta con MDI es la més recomendada por la ISPAD.
- Determinacioén plasmatica de la HbAlc cada 3 meses para determinar control glicémico.
- Relacién entre la cantidad de grasa abdominal y el control metabdlico de la enfermedad.
- Influencia hormonal en el dimorfismo sexual.
- Menor sensibilidad a la insulina en las mujeres.
- Obesidad infantil: potencial predictor de obesidad y riesgo cardiovascular en edad adulta.
Asociacion Barrio, Revision Actualizacién de la diabetes tipo 1 en | - Criterios diagndsticos, epidemiologia, clinica, tratamiento, insulinas pediatricas (AAR y AAP), monitorizacion glicemias.
Espafiola de | R. bibliografica la edad pediatrica - Educacién diabetolégica al paciente y la familia con refuerzos periédicos.
Pediatria de N =13 - Dosis: en la fase de remision <0’5 Ul/kg/dia y tras la fase de remisién (en nifios prepuberales 0'7-0'9 Ul/kg/dia)
Atencién - Distribucion: insulina basal en nifios pequefios 30-40% de la dosis diaria. Ajustes de insulina: importante controles de
Primaria glicemia capilar antes y después de las comidas.
(AEPAP) - Infusién subcutanea contintia de insulina (ISCI) importante educacion sanitaria y dominio de la terapia con MDI.
2016 - Nutricion (de las calorias totales): 50-55% de HC, 25-30% de grasas (<10% de acidos poliinsaturados, 10-20% de

acidos grasos monoinsaturados) y un 15-20% de proteinas. Aporte de fibra: 30-35 g/dia.

- Prevencion y tratamiento de cetosis e hipoglucemias
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Color Revista Autor | Metodologia Titulo Resultados destacables
Afo del estudio
Pediatric Sparami | Estudio What is like to be a child with Type 1 | - Implicaciones de la DMI.
Nursing VDC, | cualitativo Diabetes Mellitus? - Relaciones familiares.
2015 et. al N =19 pacientes - Tensién y ansiedad en el periodo de transicion.

- Deseos conflictivos, inseguridad, miedo y dolor.

- Nifios preocupados por el control de la enfermedad. Cambios de vida significativos.

- La vulnerabilidad de los nifios crece con factores estresantes como el control de la enfermedad.

- Enfermeras pediatricas: incluir las complejidades de la etapa de desarrollo del nifio y sus experiencias cotidianas en
sus diferentes entornos.

- Importancia de la figura adulta en el dia a dia del nifio.

- Padres: alentarlos a expresar sentimientos y emociones y fomentar su independencia.

- Restriccion alimentos dulces.

- Una elevada prevalencia de los desérdenes psiquiatricos relacionada con mal control.

- Enfermeria: hacer participe al nifio y alentarlo a comentar sentimientos, pensamientos o dudas. Cubrir las necesidades

emocionales y psicosociales.
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5. DISCUSION

Diabetes y primer diagnostico de DMI en el nifio

En primer lugar, poco antes del diagndstico segun Hamilton. H, y sus colaboradores
@9 pueden no darse sintomas especificos en algunas ocasiones. No obstante, en los
nifios que son poblacion diana del estudio (4-10 afios) es muy frecuente la enuresis
nocturna. Ademas, la cetoacidosis diabética presenta unos sintomas muy especificos y
cuando esta o la diabetes se establecen, el nifio tiene que ser atendido de urgencia en
una unidad pediatrica especializada o UCI pediatrica. Es tras el ingreso donde
enfermeria comenzara a realizar las intervenciones necesarias. Generalmente éstas
son analiticas de sangre, toma de constantes vitales y medir cetonas y glucosa en la
sangre. Ademas, también administra en esta etapa fluidos e insulina intravenosa. La
educacién que imparte el colectivo profesional comienza en este momento y continda
durante el desarrollo de la dolencia. Son importantes las intervenciones motivacionales
y técnicas de apoyo psicologico y social. La educacion trata los temas de recuento de
carbohidratos, estilo de vida saludable y administracion de insulina. La hormona sera
administrada varias veces por dia y evitando lipohipertrofias.

En Espafia y concretamente Catalufia, existe un centro que reune las caracteristicas
para considerarse de referencia en la atencion pediatrica de los nifios con DMI. Este es

el CIDI, el nico centro dedicado exclusivamente a la DMI desde un enfoque integral ©.

Segln Chamberlain. JJ, y sus colaboradores “® y coincidiendo con Velasco Manrique.
MV, y su equipo “7; la determinacion plasmatica de Hbalc debe llevarse a cabo cada 3
meses y ésta es un buen indicador de control de la enfermedad. Siguiendo con
Chamberlain. JJ, y sus colaboradores “9, el control glicémico lo lleva el propio paciente
por lo que los que sean propensos a hipoglucemias deberan disponer de glucagoén.
Estas estan relacionadas con una mayor mortalidad. El tratamiento con la insulina se
realiza a través de la MDI o de la ISCI. Y en caso de hiperglicemias persistentes, la

hormona es el tratamiento de preferencia.
El Ultimo articulo analizado sobre el diagndstico, Velasco Manrique. M. V, et al. “?,

relaciona el tratamiento sustitutivo con insulina subcutanea con una mayor tendencia al

sobrepeso. La pauta intensiva con MDI es la mas recomendada por la ISPAD. En los
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pacientes que no llevan un buen control se han descrito casos de disminucién de la
velocidad de crecimiento, retraso en la pubertad y menor talla. La tendencia a este
mayor peso se produce en la edad puberal y mas en las mujeres. Siendo menor en ellas
la sensibilidad a la insulina. La relacion que la situacion tiene con la insulina es debida
al doble efecto de la hormona (inhibidor de la lipdlisis y estimulador de la lipogénesis).
Es probable que dosis de insulina 6ptimas para el metabolismo de los carbohidratos
sean demasiado altas para que el metabolismo lipidico se produzca. Ademas, se ha
estudiado la influencia de las hormonas en el dimorfismo sexual. Los estrégenos
tendrian una accion estimulante de acumulo de grasa en las mujeres y en los hombres,

la testosterona llevaria a un mayor desarrollo de la masa muscular.

Se concluye asi el apartado del diagnéstico de la enfermedad. Como hemos visto, la
DMl tiene unos sintomas especificos, el debut es una situacién de urgencia y enfermeria
esta presente desde el principio. Tras la presentacién de sintomas y la realizaciéon de

pruebas se establece el diagndstico de la enfermedad.

Enfermeriay la educacién sanitaria diabetolégica

En segundo lugar, la educacién al paciente diabético y familiares es un proceso y su
manejo y seguimiento requiere de una formacion profesional previa. Segun Rodriguez.
J, y sus colaboradores @9 y coincidiendo con Barrio. R, © la diabetes tiene una clinica
especifica. Tras el diagndstico se establecen unos objetivos de tratamiento y los pilares
del mismo. Se reconoce a la insulina como parte importante del tratamiento
farmacologico y la especial atencion a esta y los hidratos ante una situacion en la que
se realizara ejercicio. También coinciden en cobmo manejar las situaciones en las que
se presenten hipoglucemias y en el dominio del control de cetonas. Ademas, en cuanto
a la HbAlc comparten que debe realizarse su control cada tres meses y que el resultado

debe mantenerse igual o <7°5% en toda la poblacion pediatrica.

Por su parte Rodriguez. J, y sus colaboradores ©@% sostienen que los profesionales
deben proporcionar a los pacientes y/o cuidadores herramientas y conocimientos
necesarios para que ellos sean capaces de modificarse las dosis de insulina en funcion
de las raciones de hidratos de carbono a ingerir. Esta educacion es la clave del éxito en
el manejo de la enfermedad. Las intervenciones educativas mas eficaces son las que

estan basadas en conceptos claros, integradas en la rutina del diabético y encaminadas
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a proporcionar habilidades en el automanejo y el apoyo social. Se educard en
prevencion de complicaciones. Como la hipoglucemia, cuya presencia habitual conduce
a uno de los principales riesgos de hipoglucemias graves, las hipoglucemias

desapercibidas. A través de la educacién se reeducard para volver a saber percibirlas.

Segun Barrio, R. ©, los tipos de insulina en edad pediatrica son los AAR y los AAP. La
dosis varia, siendo menor al principio y ajustandose con el paso del tiempo. Y hablando
de insulina, la ISCI requiere, antes de utilizarla como terapia, de una buena educacién
sanitaria y dominio de la terapia con MDI. El autor ha estudiado también los porcentajes

de cada alimento en la nutricion del nifio y el aporte de fibra.

El tema en el que ambos autores no coinciden es el tiempo a esperar para realizar la
glicemia capilar tras una hipoglucemia. El primero establece este tiempo de espera en

10-15 minutos mientras que el segundo en 15-20 minutos.

Siguiendo con la educacion, el estudio de Karlla. K, y su equipo “® trata el tema desde
la perspectiva de los padres. La adhesion de los padres al tratamiento es perceptible
por respuestas, comentarios, el compromiso y el entendimiento de la importancia del
mismo. Ademas, esta adhesion se ve influenciada por la escolaridad de los padres.
También, a mayor tiempo de la enfermedad y mayor edad del nifio, mayor conocimiento

de la diabetes por los cuidadores.

Martos. MB, y sus colaboradores " defienden que la intervencion educativa y precoz
de los profesionales de enfermeria es garantia de un mejor tratamiento y mejor CV. En
esta educacion, la cual comenzara en el ambito intrahospitalario, es esencial tener en
cuenta la cultura y la religion. El control de la glicemia capilar permitira realizar los
ajustes de insulina pertinentes. En cuanto a la dieta, enfermeria valorara el dominio del
concepto de racién tanto por los padres como por el debutante, evitando hipoglucemias.

Ademas calculara el IMC y comprobara que el nifio crece saludablemente.

Por su lado, Castro-Meza. AN, y sus colaboradores 9 centran sus objetivos de estudio
en el significado para los profesionales de enfermeria de la ensefianza a los pacientes
con diabetes. La educaciébn es una accién preventiva encaminada a disminuir
complicaciones que debe contemplar aspectos psicologicos y sociales prestandole
atencion a todas las dimensiones de cada persona y contextos que forman parte de su
mundo racional. Esta educacién se ve influenciada por variables internas, del propio

profesional (formacion e interés profesional) y variables externas (bajo nivel
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socioecondmico o cultural de los pacientes). Los momentos dedicados a la educacién
s6lo surgen cuando se dispone de tiempo. Siendo ésta impartida en momentos y
espacios no asignados para este fin. Esta educacion da las herramientas a las personas
que estan implicadas de manera activa en el cuidado para adquirir gradualmente mayor
autonomia. Enfermeria estara presente y serd una figura cercana a partir del ingreso y
a través de sus cuidados, educara. El objetivo de este rol educador es promover un
cambio hacia conductas mas saludables mediante el autocuidado, manteniendo la
atencion, individualizando y brindando ensefianza en cada oportunidad y colaborando
con otros miembros del equipo. Para este fin, el enfermero recibirA una educacion

especial a través de la mejora continua.

El siguiente estudio se centra en la relevancia de los cuestionarios en una de las
dimensiones que trata enfermeria en estos pacientes y sus familiares. Boogered. EA, y
su equipo ¥ defienden que el bienestar psicosocial a través de cuidados profesionales
no estd estandarizado en el cuidado de la diabetes pediatrica. No obstante, los
profesionales de la salud deben tener en cuenta el bienestar psicosocial del nifio y sus
padres. Los nifios perciben mas problemas psicosociales que sus iguales sin DMI y
estos problemas se ven muy influenciados por el estrés de los padres. Ademas, los
problemas de comportamiento se asocian a la peor adherencia y peor control glucémico.

La convivencia diaria con la enfermedad aporta multiples momentos de tension. Por ello,
sera importante que a través de los cuidados dedicados a salud emocional y las
conductas, también se fomente el humor. Segiin Sim. O. ®9. Una de las estrategias sera
analizar los elementos que afectan al perfil de comportamiento, disminuyen el nivel de
estrés y aumentan la resiliencia. EI humor reduce el estrés. A través de él, se busca
animar a las personas implicadas en el cuidado y al debutante a tener actitudes positivas
alejando las pesimistas y proporcionando las habilidades para cambiar lo que es
perjudicial, ayudando a hacer mas liviana la adaptacion. El rol mas importante ahora es
el del mediador, quien tiene las habilidades y actitudes necesarias para crear el humor
interesando a los niflos en la participacion. La limitacion, como en el resto de

intervenciones, es la escasez de tiempo. También los grupos reducidos.
Es decir, tras el diagnéstico se establecen los objetivos de tratamiento y sus pilares. La

educacion es una accion individualizada preventiva y la clave del éxito en el manejo de

la enfermedad. Comienza en el &mbito intrahospitalario y tiene en cuenta la cultura y la
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religion. A través de la educacion, enfermeria facilitara herramientas y recursos a las
personas implicadas de manera activa en el cuidado para poder hacer un cambio en los
hébitos velando porque estos se mantengan en el tiempo. Para poder educar a la
poblacién, el educador terapéutico en diabetes también recibir4 educacion a través de

la adquisicion de nuevos conocimientos y la mejora continua.

Diabetes, unidades de referencia en la atencién pediatricay las competencias del

equipo de atencién y del ETD.

En tercer lugar y en cuanto a hospitales de referencia, Hermoso. F, y colaboradores @,
exponen que cada etapa de la vida precisa de unos cuidados y por ello existe la
necesidad de que las unidades los individualicen dando en cada etapa de la vida del
nifio una cobertura determinada de sus necesidades especificas. Unos afios atras, en
1989, la Declaracion de Sant Vincent tuvo como objetivo mejorar la calidad de atencion
para todas las personas con diabetes. Mas adelante, la declaracién de la ISPAD indicé
la necesidad de proporcionar una 6ptima salud, bienestar social y calidad de vida.
Ademas, los diferentes profesionales que forman parte de este equipo de atencion son:
un médico y un enfermero educador (necesarios) y un dietista, psicélogo y trabajador
social (opcionales). Hace nueve afios, en 2008, la iniciativa europea SWEET Project
sefialé la importancia de establecer un mejor control de los nifios y adolescentes, siendo
atendidos por un equipo multidisciplinar y en “Centros de Referencia”. Estos centros
deben presentar unas competencias: diferentes protocolos (diagndstico y seguimiento
clinico), facilitar la integracion del paciente en los diferentes ambitos, accesibilidad a la
Unidad para paciente y familia, asistencia y formacién continuada y organizacién de

programas docentes y de investigacion favoreciendo el trabajo multidisciplinar.

En dltimo lugar antes de comenzar con la parte vivencial, cabe destacar el estudio del
Ferrer-Garcia. JC., y su equipo @. Investigaron el perfil profesional del profesional
educador de pacientes con diabetes. La presente discusion se centra en enfermeria,
hacia la que, en Europa, estd mas desarrollada la acreditacion. En Espafia, el 94'7% de
las comunidades autbnomas cuenta con programas de educacién diabetoldgica.

Existen cursos de ETD sin valor curricular especifico. En Barcelona, se realiza un master
en diabetes por la Universidad de Barcelona. La educacion en diabetes debe incluir
cuidados clinicos, terapia nutricional, métodos pedagdgicos, modificaciones de

conducta o comportamiento para mejorar el autocontrol y estrategias para el
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aprendizaje. Estos conocimientos o competencias se dividen en especificas, adquiridas
con de forma dindmica, y generales. Se incluyen en las competencias generales:

- Andlisis de conocimientos, habilidades y comportamientos.

- Evaluacion de la DM en el entorno social.

- Ensefianza centrada en el paciente.

- Capacidad docente para trabajar individual o grupalmente.

- Habilidades psicolégicas y psicosociales.

- Inteligencia emocional y su papel en la diabetes.

- Transmisién de aprendizaje y del papel de autocontrol.

- Participacién en un equipo multidisciplinar y transdisciplinar.

- Conocimientos sobre coste-efectividad de la ETD.

- Priorizar la calidad de vida.

Por su lado, la enfermera especializada en diabetes tiene varias funciones:

- Conocimiento acerca de lo que necesitan las personas.

- Identificacién de obstaculos para maodificar comportamientos.

- Combinacién de diferentes estrategias de educacion.

- Calidad, individualizacion y continuidad.

- El programa debe ser abierto y tener una revision permanente, incluyendo a los
familiares de las personas con diabetes y dandoles el protagonismo que requieran

- La evaluacion periédica del desarrollo del programa y de sus resultados, a través de la
evaluacion generalmente cualitativa. Se debe realizar una valoracion reglada, en la
busqueda de los problemas reales o de riesgo de la persona con diabetes. Asi,
aseguramos el cumplimiento de objetivos consensuados por ambas partes.

- También estan entre sus funciones el asesoramiento de los pacientes y sus familiares,
el mantenimiento del contacto con diversos profesionales e individualizar el tratamiento
(plan de alimentacién y actividad fisica).

Existen barreras que impiden unificar el perfil del ETD como ahora, las diferencias entre
las comunidades autbnomas. Para llevar a cabo el correcto proceso educacional se

deberian garantizar las competencias de los profesionales que participan en el proceso.

Resumiendo, el debut en diabetes por su complejidad tanto psicoldgica como a nivel de
aprendizaje de nuevas habilidades para el control de la enfermedad, precisa de una
atencion especializada en unidades que tengan un equipo competente. Ademas, dentro
de estas unidades, el equipo profesional prestard las atenciones y los cuidados que

tanto el paciente como sus familiares puedan necesitar.
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Diabetes y experiencias de la familia 'y del paciente debutante.

En cuarto lugar, se estudio la experiencia de la enfermedad por parte del debutante y

de las diferentes personas que puedan estar implicadas en la vida del mismo.

Comenzando por las emociones que produce el diagndstico de la enfermedad, Ochoa.
M, y su equipo ®V afirman que en los padres aparecen sentimientos de negacion, temor,
culpa, enojo, confusion y miedo. En caso de tener hermanos, estos presentan un mayor
riesgo de presentar problemas de salud mental. Al llegar a casa afloran emociones
negativas que necesitaran de asistencia. Enfermeria extendera entonces sus cuidados
al hogar, apoyando a la familia. Mejorara asi la situacion de calidad de vida, bienestar

emocional, autocuidado y también la adherencia al tratamiento.

Segun el estudio de Pierce. JS, y sus colaboradores ©?, el cuidado de la diabetes tiene
un impacto laboral y personal. Afecta a las relaciones con amigos y aumenta el riesgo
de sintomas psiquiatricos como depresién, ansiedad o trastornos del suefio. Ademas,
en caso de tener otros hijos, el cuidado del nifio con DMI, reduce la calidad en el tiempo

que les dedican por lo que muchas veces es complicado implicarlos en el cuidado.

Asi pues, Kobos. E, y sus colaboradores ©% estudian los factores que contribuyen a
disminuir o aumentar los niveles de carga de estos cuidadores. La disminuye un buen
nivel educativo pero son varios los factores que la aumentan. La menor edad del nifio,
las tensiones y las decepciones, los problemas fisicos y psicologicos, los conflictos
familiares, las limitaciones sociales experimentadas por el nifio, las cargas financieras y
un buen control psicolégico y metabdlico contribuyen a incrementar el nivel de carga.
Ademas, los cuidadores que administran la insulina mediante plumas declaran un mayor
nivel de carga emocional que los padres cuyos hijos llevan la terapia con ISCI. El

trabajador social y la enfermera proporcionaran informacién sobre los grupos de apoyo.

El estudio de Lacomba-Trejo. L, y sus colaboradores ® se centra en las emociones. La
adaptacion a la enfermedad estd relacionada con caracteristicas individuales y
familiares, sefialando al entorno familiar como el mas relevante. En los padres surgen
preocupaciones sobre las complicaciones, sentimientos de culpa y ansiedad acerca del
futuro del nifio, temor a las hipoglucemias y cierto estrés psicoldgico. Estas situaciones

pueden percibirse como reacciones desadaptativas, llegando a ocasionar
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complicaciones fisicas y psicologicas en los pacientes pediatricos. En la madre,
generalmente el cuidador principal, suele darse sintomatologia ansiosa y en los padres
es mas frecuente la depresiva. Esto es debido a que el cuidado impacta notablemente
en la salud fisica y emocional. El cuidador familiar estd expuesto a numerosas
situaciones estresantes. Que pueden sobrecargarlo y conducirlo a lo que se conoce
como el “sindrome del cuidador”. Esta sintomatologia emocional en el cuidador se
relaciona con una peor adherencia. Por ello, es relevante valorar la sintomatologia y

realizar estudios que incluyan a la familia en programas de prevencion e intervencion.

Como ultimo estudio de la experiencia desde una perspectiva familiar, da Cruz. SM, &4
Y Su equipo consideran tipicamente rol de la madre el de cuidador principal e investigan
acerca de sus experiencias. La noticia del diagnéstico es chocante, desagradable y
aterradora. Lleva a la ansiedad, la incertidumbre, el enfado, la desesperacion y la
tristeza acerca de tener un hijo con una enfermedad incurable y que precisa de la
intervencion de un equipo multidisciplinar. A menor edad del nifio, mayor dependencia
de la madre. Esta situacion sumada a la complicacion de asimilar e incorporar nuevas
técnicas a la rutina diaria y al coste monetario de la enfermedad no es facil de llevar. No

obstante, las madres cuidan con amor, compromiso, sensibilidad y responsabilidad.

Asi pues, el diagnéstico puede inducir sentimientos como la negacién el temor, la culpa,
el enojo, la confusién, el miedo y/o los trastornos del suefio. Generalmente, el cuidador
principal es la madre y en ella es mas comun la sintomatologia ansiosa mientras que en
el padre predomina la depresiva. En caso de que el debutante tenga hermanos, estos
presentan mayor riesgo de padecer problemas de salud mental. Los cuidados de
enfermeria mejoraran la CV, el bienestar emocional, el autocuidado y la adherencia al
tratamiento. Es necesario detectar los factores que aumentan y disminuyen la carga
emocional ya que las situaciones desadaptativas en los padres pueden ocasionar
complicaciones fisicas y psicolégicas en los pacientes pediatricos. Los profesionales de

enfermeria y trabajo social proporcionaran informacién sobre grupos de apoyo.

Centrandonos ahora en la segunda parte de la experiencia, Riafio. |, ®® considera a la
calidad de vida, un concepto valorativo de doble perspectiva. Una centrada en lo que el
individuo puede hacer (objetiva) y otra centrada en la percepcion de las condiciones de
vida (subjetiva) que se traduce en sentimientos positivos o negativos. La DMI produce
efectos adversos sobre el bienestar psicoldgico y el general, llegando a afectar a la

socializacion e integracion en la etapa escolar del nifio. En funcion del desarrollo
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emocional y la edad cambian los conceptos salud-enfermedad y dependencia,
respectivamente. Por ello, la medicion de salud en nifios debe contemplar la habilidad
de participar plenamente en funciones y actividades fisicas, sociales y psicosociales
apropiadas para cada edad. Cualquier instrumento de valoracion de la CVRS tendra que
ser fiable, valido y con sensibilidad al cambio. El trabajo multidisciplinar y la valoracion
de la CVRS permiten, al profesional, valorar mas integramente la repercusion de la
enfermedad en la vida diaria y las necesidades reales.

Bilbao-Cercés. A, y sus colaboradores ©® argumentan sobre cémo puede influir el
autoconcepto en la adaptacién a la enfermedad. El autoconcepto es una interpretacion
de nuestras emociones, nuestra conducta y la comparacion de la misma con la del otro.
Afirman que puede verse alterado por la presencia de una enfermedad grave,
reduciendo también la CV. A los nifios les cuesta cumplir con las inyecciones de insulina
y se sienten molestos por la continua atencién a la hora de cumplir el tratamiento.
Mientras que el autoconcepto es menor en edades tempranas, en caso de ser
saludable/alto funciona como factor protector ante dificultades o estresores. Por ello,
existe una necesidad creciente de implementar programas psicologicos de apoyo a los

nifios para mejorar los elementos ligados a la construccién de la identidad.

En el tema de la repercusion y el tratamiento de los aspectos psicosociales, Barroso. A,
y sus colaboradores 8 exponen que una enfermedad crénica puede generar en el nifio
un sentimiento de inferioridad y ésta influye de manera diferente en él dependiendo de
la fase del desarrollo. El diagndstico de la DMI provoca un gran impacto emocional y la
buena relacién con la familia favorece una mejor adaptacién. Es importante tener
presente la interrelacion existente entre cuerpo y mente como una forma de concebir la
complejidad de la unién y diversidad de los mecanismos que dan como resultado un ser
humano con las dimensiones biolégica, psicoldgica y social. El objetivo de la atencién
multidisciplinaria es lograr un buen control metabdlico para evitar la aparicion de
complicaciones a corto y largo plazos. Garantizando asi el desarrollo normal de las

actividades diarias sin deteriorar el bienestar general, mejorando la CV.

Centrdndose mas en la experiencia diaria, Sparami. VDC, ®” y sus colaboradores
coinciden con Chopra. N, ®® y sus colaboradores en varios temas. Los cambios de vida
para el control de la diabetes son necesarios y sobre todo a nivel alimenticio dificiles de
llevar. Ademas, un pobre control glicémico también se asocia a problemas psiquiatricos.

La vulnerabilidad de los nifios crece con factores estresantes como el control de la
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enfermedad. Como dependientes de otras personas para su cuidado, los nifios
sostienen la importancia de los padres en su dia a dia. Los padres, alentaran al nifio a
expresar sentimientos y emociones para que sepan que los tienen también como apoyo
emocional. Las enfermeras pediatricas deberian incluir las complejidades de la etapa
del desarrollo del nifio y sus experiencias cotidianas en sus diferentes entornos,

cubriendo las necesidades fisicas, las emocionales y psicosociales.

El estudio de Jackson. CC, 9 y sus colaboradores centra su atencion en el colegio.
Para los centros educativos es ilegal discriminar a los nifios diabéticos. La mayor parte
del personal del colegio no tiene conocimientos adecuados sobre diabetes y todo nifio
necesita la ayuda de otra persona en un momento de emergencia. Los padres deberan
proporcionar al colegio todo lo necesario para el control de la enfermedad y el colegio
tendra disponibles estos recursos en cualquier momento en que el nifio necesite de
ellos, ademas de incluir los carbohidratos en sus menus. Debe existir una coordinacion

de cuidados entre la familia, la escuela y el profesional de la salud.

El Ultimo estudio sobre la experiencia del nifio se centra en vivencias en la escuela. De
Cassia Sparapani. V, y sus colaboradores ©° estudian la influencia de las situaciones
vividas en los centros educativos en el manejo de la enfermedad. El nifio debe aprender
a manejar el control de la DMI tanto en ambito familiar como social. Los amigos son los
elementos centrales de la socializacion. Su apoyo y su carifio facilitan el manejo y la
convivencia con la DMI. Ademas, generalmente existe la figura del mejor amigo, el cual
ayuda al nifio y desempenfa un rol auxiliar en varios momentos. Pero no todos los nifios
reaccionan igual, existen casos de bullying por la DMI. Por ello, es necesaria la
recoleccion de datos sobre cémo funcionan las interacciones con el entorno,
identificando elementos que fortalecen o fragilizan el manejo de la DMI. De esta forma,

enfermeria contribuye a una asistencia calificada e individualizada.

La medicion de salud en nifios debe valorar la habilidad de participar plenamente en
actividades fisicas, sociales y psicosociales apropiadas para su edad. El autoconcepto
puede verse alterado por la enfermedad llegando incluso a darse un sentimiento de
inferioridad, reduciéndose también la calidad de vida. El diagndstico produce un gran
impacto emocional y la buena relacién con la familia puede favorecer a la adaptacion.
Los cambios de vida son necesarios y para los nifios es dificil tanto el plan terapéutico
con las inyecciones como el de la alimentacion. Ademas, se sienten agobiados por la

continua atencion al tratamiento. Un pobre control de este se asocia a sintomas

44



psiquiatricos. Una de las funciones de los profesionales de la enfermeria sera incluir las
complejidades de la etapa del desarrollo del nifio y sus experiencias cotidianas en sus
diferentes entornos, cubriendo las necesidades fisicas, las emocionales y psicosociales.

El nifio aprendera a manejar el control de la DMI tanto en ambito familiar como en social.

5.1. IMPORTANCIA DE LA INVESTIGACION Y APLICABILIDAD PARA
ENFERMERIA

Tras el trabajo de revision de la literatura, encontramos que los profesionales de
enfermeria son una de las principales fuentes de informacién para el paciente diabético
y su entorno. Sin embargo, hasta el afio 2016, no se encuentra disponible informacién
sobre algunos cursos en Espafia. Estos, estan dedicados a la formacion del perfil del
personal educador, uno el Funiber ®V y otro el aulaDAE ©2, pero no otorgan un
reconocimiento para el enfermero como especialista en educador de pacientes con
diabetes. También existe un curso semipresencial en el portal eSaludate denominado
Curso Superior de Educacion Terapéutica en Diabetes (CSETD) pero todos estos no te
reconocen como educador en diabetes ©2).

Por otro lado, se han encontrado informacion sobre un Méster de la Universidad de
Barcelona con el aval de la Sociedad Espafiola de Diabetes (SED) denominado master
de Bases para la Atencién y Educacion de las Personas con Diabetes ¢4,

Toda esta formacion va facilitando al profesional las competencias de las que necesita
para poder educar. Algunas de ellas son los métodos individualizados para cada
paciente, la comunicacién verbal y no verbal, la transmisién de conocimientos y captar

la atencion de la persona a la que va dirigida la educacion @,

El abordaje diferenciado por aspectos relevantes que aparecen en el debut diabético en
la etapa pediatrica ha permitido detectar la necesidad de elaborar un itinerario
terapéutico mediante lenguaje de enfermero, que cubra las diferentes necesidades del
nifio diabético y su cuidador principal. Asi pues, este itinerario implica una innovacién y
a su vez un valor afiadido a la presente investigacion. Este contribuye a dar constancia
de las competencias enfermeras y a su vez al apoyo que el colectivo da desde el debut.
En el caso de que este itinerario se pusiese en practica y se ampliase al ambito
extrahospitalario, su objetivo seria ayudar a los profesionales abordar el proceso de

cuidado y adaptacion de la DMI. Atribuyendo asi conocimientos sobre la relacion con el
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paciente diabético en su proceso dependencia-autonomia. En el ambito de la educacion,
este plan recogeria todas las vertientes del paciente (biopsicosocial) aportando una guia
que permitiese individualizar la adquisicién de habitos saludables y detallaria el manejo
de las complicaciones crénicas y sobre todo de las agudas de la enfermedad. Ademas,
permitiria trabajar a los diferentes niveles de atencion con un itinerario transversal de
cuidados de enfermeria mediante un lenguaje Unico, el enfermero. Todo esto,
fomentando con la adquisicion de nuevos conocimientos la independencia y autonomia

del paciente hasta alcanzar el propio control de su condicion.

PROPUESTA DE MEJORA

Como se ha estudiado, resulta complicado unificar en uno soélo el perfil del profesional
de ETD. No obstante, la diabetes es una enfermedad que incrementa su incidencia a
nivel mundial. Si a esto le afiadimos que es una enfermedad crénica, necesita formacion
de por vida y profesionales preparados y especializados para poder impatrtirla. Por lo
tanto, si deberia existir una especialidad de enfermeria educadora reconocida para que
aguellas personas que deseen formarse puedan hacerlo sin tener que esperar a que los
afos y los diferentes cursos les den la experiencia necesaria para poder educar. Asi se
facilitaria la existencia de mas educadores en DMI y también la posibilidad de que
existiese un plan de actuacion nacional que incluyese un plan de cuidados tipo
taxonomia NANDA, NIC y NOC. Asi los educadores tendrian una primera guia en el
comienzo de la enfermedad que podrian adaptar a los recursos del centro y las

situaciones especificas de cada familia.

Por este motivo, se ha realizado la propuesta del siguiente plan de cuidados donde se
ha incluido un itinerario terapéutico completo desde las diferentes perspectivas con
un lenguaje enfermero (taxonomia NANDA, NIC y NOC). Este seria aplicable al

debutante y sus familiares tras el debut y a nivel intrahospitalario.
Para la elaboracién de la tabla del plan de cuidados se consultaron los libros de NANDA

@) NIC ©® y NOC 7 y uno sobre modelos de cuidados ©®, respectivamente. Se

consultd también la base de datos NNN Consult ©9.
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Tabla 4. Plan de cuidados de enfermeria de enfermeria tras el debut en DMI.

NANDA NIC NOC
Desequilibrio - Asesoramiento nutricional - Estado nutricional:
nutricional: - Manejo de liquidos/electrolitos -ingestion de nutrientes
inferior a las - Monitorizacion de los signos vitales - ingestién alimentaria y de
necesidades -Ensefianza: liquidos
corporales -dieta prescrita - Apetito
Debutante -individual - Eliminacién intestinal

-Control del estado de dnimo - Salud oral

- Cumplimiento dieta prescrita

Riesgo de - Manejo de liquidos/electroélitos - Equilibrio hidrico
desequilibrio de | - Monitorizacion de liquidos - Hidratacion
volumen de - Identificacion de riesgos - Deteccidn del riesgo
liquidos - Manejo de la hipovolemia
Debutante

Interrupcién de
los procesos
familiares

*Unidad familiar

- Apoyo a la familia

- Mejorar el afrontamiento
- Apoyo emocional

- Asesoramiento

- Estimulacion de la integridad familiar

- Facilitar la presencia de la familia

- Orientacién en el sistema sanitario
- Potenciacion de roles

- Entrenamiento de la asertividad

- Adaptacion del cuidador
principal al ingreso del
paciente en un centro sanitario
- Normalizacién de la familia

- Resiliencia familiar

- Apoyo familiar

- Desempenio del rol de
padres: segunda infancia

- Participacion de la familia en
la asistencia sanitaria

Conflicto del rol
parental

Padres

- Fomentar el rol parental

- Apoyo en la toma de decisiones

- Mejorar el afrontamiento

- Potenciacion de la autoestima

- Potenciacion de la socializacion

- Educacién parental: crianza familiar
de los nifios

- Establecimiento de objetivos
comunes

- Mejorar el afrontamiento

- Desempefio del rol de padres
- Preparacion del cuidador
familiar domiciliario

Riesgo de
sufrimiento
espiritual

Unidad familiar

- Apoyo:

-espiritual

-emocional

-en la toma de decisiones

-al cuidador principal

- Aumentar sistemas apoyo

- Control del estado de animo
- Dar esperanza

- Disminucién de la ansiedad
- Escucha activa

- Fomentar la resiliencia

- Identificacion de riesgos

- Potenciacion de autoestima

- Salud espiritual

- Aceptacioén: estado de salud
- Afrontamiento de problemas
- Autoestima

- Autonomia personal

- Bienestar personal

- Control del riesgo

- Resiliencia personal
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NANDA NIC NOC
Trastorno de la - Potenciacion autoestima - Autoestima
imagen corporal | - Apoyo emocional
Debutante : Ase.sloramiento

- Facilitar el duelo

- Mejorar el afrontamiento

- - Establecimiento objetivos comunes

- Potenciacion de la socializacion
Baja autoestima | - Potenciacion de la autoestima - Autoestima

situacional

Unidad familiar

- Control del estado de animo

- Entrenamiento de la asertividad

- Facilitar la expresién de sentimientos
de culpa

- Mejora de la imagen corporal

- Apoyo emocional

- Modificacion psicosocial:
cambio de vida
- Resiliencia personal

Trastorno de la
identidad
personal

Unidad familiar

- Potenciacion de la autoconciencia
- Asesoramiento

- Control del estado de animo

- Facilitar la autorresponsabilidad

- Fomentar el desarrollo: nifios

- Manejo de la imagen corporal

- Orientacidn anticipatoria

- Potenciacion de la autoestima

- Apoyo emocional

- Terapia familiar

- ldentidad

Impotencia

Padres

- Apoyo en la toma de decisiones

- Mejora de la autoconfianza

- Aumentar sistemas de apoyo

- Dar esperanza

- Control del estado del animo

- Facilitar el aprendizaje

- Orientacién en el sistema sanitario
- Potenciacion de la autoconciencia
- Potenciacion de la autoestima

- Disminucién de la ansiedad

- Intervencion en caso de crisis

- Modificaciones de conducta

- Creencias sobre la salud:
capacidad percibida para
actuar

- Creencias sobre la salud:
percepcion de control

- Autocontrol de la depresion
- Autonomia personal

- Creencias sobre la salud:
percepcion de recursos

- Participacion en las
decisiones sobre asistencia
sanitaria

Conocimientos
deficientes

Unidad familiar

- Educacioén parenteral: crianza familiar
de los nifios

- Ensefianza:

-cuidado de los pies

-dieta prescrita

-ejercicio prescrito
-medicamentos prescritos
-individual

- Asesoramiento en la toma de
decisiones

- Asesoramiento nutricional

- Ayuda en la modificacion de si
mismo

- Conocimiento:

-actividad prescrita
-conducta sanitaria

-control de la diabetes
-cuidado de los hijos

-dieta prescrita

-estilo de vida saludable
-procedimientos terapéuticos
- Seguridad personal

- Satisfaccion del
paciente/usuario: ensefianza




NANDA NIC NOC

Confusion - Disminucion de la ansiedad - Orientacién cognitiva
aguda - Concentracién

Padres - Motivacion

Ansiedad - Disminucion de la ansiedad - Afrontamiento de problemas

Padres (mayor en
la madre)

- Mejorar el afrontamiento

- Potenciacion de la seguridad

- Orientacidn anticipatoria

- Apoyo emocional

- Asesoramiento

- Ayuda para el control del enfado
- Ensefianza: individual

- Facilitar el duelo

- Autocontrol de la ansiedad
- Concentracién

Ansiedad ante la
muerte

Unidad familiar

- Apoyo espiritual

- Disminucion de la ansiedad
- Apoyo emocional

- Apoyar toma de decisiones
- Dar esperanza

- Apoyo a la familia

- Esperanza

- Salud espiritual

- Nivel de:

-miedo infantil

-ansiedad

-depresién

- Aceptacion: estado de salud

Temor

Unidad familiar

- Disminucion de la ansiedad

- Mejorar el afrontamiento

- Potenciacion de la seguridad
- Apoyo:

-emocional

-toma de decisiones

- Autocontrol del miedo
- Nivel de miedo: infantil

Riesgo de
impotencia

Padres

- Mejorar:

-autoconfianza
-afrontamiento

- Apoyo emocional

- Clarificacion de valores

- Control del estado de animo

- Autogestion de los cuidados
- Autonomia personal

- Creencias sobre la salud:
percepcion de control

Riesgo de baja
autoestima
situacional

Unidad familiar

- Potenciacién de la autoestima
- Apoyo emocional
- Control del estado de animo

- Autoestima
- Conciencia de uno mismo
- Aceptacion: estado de salud

Riesgo de
deterioro de la
religiosidad

Unidad familiar

- Apoyo espiritual
- Facilitar la préctica religiosa

- Estado de comodidad:
psicoespiritual
- Salud espiritual

Riesgo de
compromiso de
la dignidad
humana

Unidad familiar

- Proteccion de los derechos del
paciente

- Satisfaccién del
paciente/usuario: proteccion
de sus derechos
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NANDA NIC NOC
Disconfort - Disminucion de la ansiedad Estado de comodidad:
- Manejo ambiental: confort -entorno
Padres o . .
- Potencializacion de la seguridad -fisica
-psicoespiritual
-sociocultural
Riesgo de - Estimulacion de la integridad familiar | - Lazos afectivos padres-hijo

relacién ineficaz

Unidad familiar

Deterioro de la
regulacion del
estado de animo

Unidad familiar

- Control del estado de animo
- Asesoramiento
- Apoyo espiritual

- Equilibrio emocional
- Aceptacioén del estado de
salud

Riesgo de
deterioro de la
tomade
decisiones
independiente

Padres

- Apoyo en la toma de decisiones

- Clarificacion de valores

- Educacién para la salud

- Ensefanza: proceso enfermedad

- Participacion en las
decisiones sobre asistencia
sanitaria

- Toma de decisiones

- Autonomia personal

Fuente: Elaboracion propia

*Padres y hermanos
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5.2. LIMITACIONES DEL ESTUDIO

Se identificaron un ndmero significativamente méas elevado de resultados sobre DMII en
comparacion a los existentes sobre la DMI. Esto, dificultd el avance del trabajo. Se
invirti6 mucho tiempo, méas del necesario en la etapa de recoleccion de estudios, en
descartar los articulos que no se aprovecharian para el mismo. La busqueda no ceso

hasta que se encontré la cantidad suficiente de articulos de los que poder escoger.

Ademas, sorprendio la poca literatura disponible sobre la parte vivencial de las personas
implicadas en el cuidado ya que es una parte a considerar en el manejo de la DMI. Los
estudios identificados, tras aplicar los criterios de exclusién, fueron analizados y

utilizados en la presente revision.

Como se esperaba, al escoger articulos que plasmasen vivencias de personas y
familiares con diabetes, los articulos de tipo fenomenol6gico han facilitado una nocién

muy basica sobre cémo se vivencian ciertas situaciones y las carencias de las mismas.

Y finalmente, creia que encontraria informacién sobre los planes de cuidados en la DMI.
Pero este no ha sido el caso por lo que la falta de informacion me ha limitado bastante
a la hora de poderle dar contenido al estudio. Por ello, se consultaron y estudiaron mas
articulos de tipo cualitativo de los que se incluirian y otras fuentes de informacién, como

los libros o los blogs que fueron de apoyo para identificar las necesidades.
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6. CONCLUSIONES

Con el avance de la discusién y tras finalizar el estudio se puede concluir que el objetivo
principal se ha alcanzado. Se identificaron diferentes fuentes que informaron sobre el

diagnéstico, la educacién sanitaria y calidad de vida y también estudios sobre vivencias.

e La busqueda ha aportado informacién sobre los diferentes aspectos a los que
enfermeria debe prestarle su atencidn y cuidados y gracias a estos se ha llevado a
cabo la propuesta de mejora.

e EIl debut diabético se manifiesta con una cetoacidosis y requiere de un ingreso
hospitalario en una unidad especializada o UCI pediatrica.

e El diagnéstico de la DMI puede producir sentimientos como la negacion el temor, la
culpa, el enojo, la confusion, el miedo y/o trastornos del suefio. Ademas, produce
cambios en los roles de los integrantes de la unidad familiar por lo que la atencién a
los mismos debe ser individualizada.

¢ Una mayor implicacion de los padres y un mejor nivel educacional conlleva un
incremento del control de la diabetes en el nifio y que aumente la compresion de sus
objetivos.

e El principal indicador de un buen control metabdlico es la HbAlc, que debe ser
trimestral y <7.5%. El mayor riesgo son las hipoglicemias. Un mal control puede
empeorar el desarrollo fisico y psiquico del nifio.

e La educacion es una accién preventiva e individualizada y la clave del éxito en el
manejo de la enfermedad. Tiene comienzo en dmbito intrahospitalario, continda en
el extrahospitalario y se extiende a los hogares, teniendo en cuenta culturay religion.

¢ Se educa a pacientes y familiares sobre la enfermedad y las bases del tratamiento.
Con la finalidad de que la diabetes no influya en el desarrollo del nifio, se
contemplara en la medida de lo posible la comunicacion entre los profesionales
educadores en salud y los familiares, incluyendo minimo a la persona encargada del
nifio en el centro escolar.

o Es de vital importancia contemplar la etapa vital del debutante y sus experiencias
cotidianas en sus diferentes entornos. En este caso, la infancia ofrece la primera
oportunidad del nifio para socializarse.

e Enfermeria esta presente desde el debut, educando a través de los cuidados y las
atenciones a las necesidades fisicas, emocionales y psicosociales. Estos cuidados

mejoran la CV, el bienestar emocional, el autocuidado y la adherencia al tratamiento.
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A través de la educacion, enfermeria facilitard herramientas y recursos a las

personas, realizando cambios présperos hacia conductas més saludables.

e EI enfermero educador en la terapia de diabetes tiene unas competencias
especificas relacionadas con sus propios conocimientos sobre la enfermedad y sus
habilidades para transmitirlos a los familiares y al debutante. Ademas, sera educado
a través de la adquisicion regular de nuevos conocimientos y la mejora continua.

e En Espafia existe una guia nacional de cuidados actualizada y el Pla de Salut de
Catalufia incluye, en un area prioritaria de sus objetivos, la salud de nifios y
adolescentes en situacion de vulnerabilidad. Ademas, el pais tiene centros de
referencia y concretamente uno dedicado exclusivamente a la DMI (el CIDI). Este se
sitla en el hospital referente pediatrico Sant Joan de Déu de Barcelona.

e Hasta hoy en dia, no existe la especialidad de educador terapéutico en diabetes. No
obstante, si hay enfermeros que se forman y se actualizan en conocimientos para
poder ayudar a las familias en el control y la adaptacion a la enfermedad.

e Los estudios fenomenoldgicos, con el enfoque cualitativo informan a los educadores
para ampliar sus conocimientos sobre la significacion de convivir con la diabetes.

e Lamedicion de salud en nifios debe valorar la habilidad de participar plenamente en
actividades fisicas, sociales y psicosociales apropiadas para su edad. Se destaca la
carga emocional que comporta la enfermedad y se recomienda el cuidado de la
salud mental sobre todo del debutante y su cuidador principal.

e Los grupos de apoyo son una oportunidad para compartir experiencias.

e El niflo aprendera a manejar el control de la DMI en el ambito familiar y el social.

Probablemente, ambos seran de gran ayuda para que el nifio realice una buena

adherencia y un buen afrontamiento aprendiendo a convivir con la diabetes.

Para poder educar a la poblacion, el educador terapéutico en diabetes también recibira

educacion a través de la adquisicién de nuevos conocimientos y la mejora continua.
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8. ANEXOS

ANEXO 1. RECOMENDACIONES PARA INYECCIONES CON INSULINA Y ZONAS
DE MEJOR ABSORCION.

Recomendaciones puncién con jeringay con pluma @4,

- Las recomendaciones a seguir cuando inyectamos la insulina con jeringa son:

Lavarse las manos con agua y jabon.

Llenar la jeringa con el aire equivalente a la dosis de insulina a inyectar.
Inyectar el aire en el vial y aspirar la dosis correspondiente de la insulina.
Limpiar con agua y jabén la zona donde se vaya a inyectar.

Con una mano coger la jeringa y con la otra realizar un pellizco superficial de
la zona dénde inyectaremos la insulina.

Inyectar verticalmente (90°) en caso de mucha grasa o aguja corta y en caso

de poca grasa o agua larga, inyectar con la jeringa inclinada (45°).

Las recomendaciones a seguir cuando inyectamos la insulina con pluma son:

Lavarse las manos con agua y jabon (muy importante).

Colocar una aguja nueva con cada inyeccion.

Con el fin de asegurar que la aguja no presenta aire, eliminaremos una
pequefia cantidad de insulina.

Se cargara la pluma con la dosis de insulina a administrar.

Cogeremos la pluma con la mano dominante, con la otra pellizcaremos.
Inyectar. Se puede hacer verticalmente en zona de mucha grasa o si la aguja
es corta. En caso de poca grasa o aguja larga, inclinar pinchazo.

Soltar el pellizco y contar 10 segundos antes de retirar la aguja.

Imagen de las zonas de puncidn relacionadas con el nivel de absorcién
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Fuente: Zonas de inyeccién, conmidiabetes ©9),
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ANEXO 2. RECOMENDACIONES DIETETICAS EN FUNCION DE LAS
OSCILACIONES DE GLUCOSA.

Algunos factores a tener en cuenta que influyen en un incremento més rapido o lento de

la glucosa en sangre son:

Factores que contribuyen a un aumento mas lento de glucosa (reducen el IG) @

a) Contenido de grasa: la grasa retardara el vaciamiento del estmago.

b) Estructura celular: las legumbres, aln después de haberlas cocinado mantienen
su estructura celular, Las frutas enteras producen una respuesta mas lenta a la
glucosa en sangre que las peladas y los zumos.

c) Estructura del almiddn: las patatas hervidas y el puré dan una respuesta de
aumento de glucosa en sangre mas rapida (como el azicar comun), mientras el
arroz y la pasta la dan mas lenta.

d) Tamafio de los trozos: los mas grandes requieren mas tiempo para su digestion
y por lo tanto, mas tiempo para el vaciamiento del estomago.

e) Fibra alimentaria que forma gel: el alto contenido en fibra aumenta la glucosa en
sangre mas lentamente. Disminuyendo la velocidad de vaciamiento del

estdbmago y uniéndose a la glucosa en el intestino.

Factores que contribuyen a un aumento mas rapido de glucosa (aumentan el IG) @9

a) Coccion: el hervor, por ejemplo, degrada el almidon en los alimentos.

b) Contenido de glucosa: cuando se le agrega azucar a la comida, se puede
producir un aumento en el nivel de glucosa en sangre. El tamafio de las
particulas y la estructura celular de diversos alimentos, aunque contengan la
misma cantidad de carbohidratos afectan a la glucosa en sangre.

c) Contenido de sal: ésta incrementa la absorcion de la glucosa en la sangre.

d) Bebidas con la comida: hacen que el estbmago se vacie mas rapido.

e) Preparacion de la comida: el arroz blanco aumentara mas rapido el azlcar en
sangre que el integral. Las zanahorias ralladas mas rapido que las troceadas y
el puré de patata més rapido que la patata no pisada. La harina de trigo provoca
una mayor respuesta de la glucosa en sangre cuando es horneada como pan

que cuando se usa para pasta.
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ANEXO 3. RECOMENDACIONES DEPORTIVAS. PARA NINOS, ADOLESCENTES
Y ADULTOS JOVENES.

Las cetonas pueden elevarse a causa del ejercicio. Cuanto més esfuerzo se hace, mas
energia se necesita y el cuerpo consume las grasas para obtener una mayor energia.
Una vez finalizada la actividad y en poco tiempo, si la causa del aumento es el gjercicio,
las cetonas volveran a valores normales. Por este mismo motivo, se podria dar una

hiperglucemia tras el deporte (consumo de grasas y obtencion de cetonas).

Ademas, durante el ejercicio, las células son capaces de captar una cierta cantidad de
glucosa de la sangre sin la ayuda de la insulina. Este efecto puede prolongarse horas
después de la actividad. También en las siguientes horas, si el ejercicio ha sido
prolongado, se da la reposicion de la parte del glucégeno muscular y del higado
empleado durante el mismo para la obtencién de energia. Por ello, parte de los hidratos
de carbono ingeridos tras el ejercicio fisico viajaran a los masculos y el higado para

reponer las reservas que fueron necesarias gastar con anterioridad.

Es llegado a este punto donde existe el riesgo de hipoglucemia. Para evitarla podemos
administrar una menor cantidad de insulina o incrementar moderadamente el consumo

de hidratos de carbono.

Antes de realizar la actividad hay unos cuantos puntos a tener en cuenta y estos son:

a. Tipo de ejercicio.

b. Horario.

c. Estado de forma.
d. Frecuencia.

e. Intensidad.

f.  Duracion.

Los ejercicios pueden ser: cardiovasculares (mayor consumo energético), nadar o ir en
bicicleta, o de fuerza muscular (menor consumo energético) como las abdominales.
Se debera prestar atencion a los deportes que incorporaran ambos tipos de ejercicio.

Un ejemplo de este tipo de deportes es el fatbol.

Qué hacer en funcién de los diferentes resultados en los valores de glicemia capilar:
a. Superior a 250mg/dl. Comprobar los niveles de cetona en sangre u orina.
Si son positivos, retrasar el ejercicio hasta que se estabilicen.

b. Entre 100-250 mg/dl. Iniciar el ejercicio fisico con normalidad.
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c. Superior a 250 mg/dl. Tomar un suplemento de unos 5-15 gramos de
hidratos de carbono y retrasar el ejercicio entre unos 10-15 minutos.

En los ejercicios en que no podras tomar suplementos mientras se realiza la actividad,

requeriran que los niveles de glicemia sean entre 150-180mg/dL.

En el caso de ser un ejercicio no previsto, se debera hacer suplementacion con hidratos
de carbono, intentando no realizarlo en el momento de méaxima accién de la insulina.

Por el contrario, si no tenemos otra opcién, aumentar el consumo de hidratos.

En cuanto al tipo de hidratos de carbono ingeridos, normalmente se utilizaran alimentos
de bajo o moderado indice glucémico. Estos nos mantendran “estable” la glicemia,
haciéndole un incremento mas lento. Los de alto indice glucémico se utilizan antes del
ejercicio en caso de una glucemia baja (menor a 100-130 mg/dL), durante el ejercicio y

después si los valores se sitlan por debajo de 100 mg/dL.

Es recomendable hacer uso de los hidratos de carbono de alto indice glucémico de
forma gradual, a lo largo de la competicién, sin consumir grandes cantidades.

Ademas, pueden ser ingeridos de forma liquida o sélida, segun preferencias.

Para prevenir hipoglucemias después del ejercicio encontramos algunas estrategias:
a. Reducir las dosis de insulina en las horas posteriores a la actividad.
b. Incrementar el consumo de hidratos de carbono.

c. Incrementar la frecuencia de autoanalisis de glucemia @9,
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ANEXO 4. SIGNIFICACION E IMPORTANCIA DE LA PERCEPCION EMOCIONAL
CON LA INYECCION.

Al principio es normal sentir mas dolor en los pinchazos tanto por la inseguridad del
cuidador principal por la falta de practica para inyectar la hormona como por la falta de
costumbre del debutante para recibir los pinchazos.

Puede que también al principio surjan inseguridades, sobre todo si existe fobia o panico
a las agujas. Es necesario que a la hora de pinchar, la parte mas filosa (bisel) penetre
primero. Ademas, aunque el nifio prefiera que se le administre siempre la insulina por la
misma zona, se debe rotar el lugar de administracion de la inyeccién subcutanea. Asi
evitaremos que se dé lugar, con el tiempo, al desarrollo de lipohipertrofias. Estas son

nddulos de grasa que provocaran una absorcién de la insulina mas lenta de lo deseada.

La forma mas segura de evitar la inyeccién intramuscular con agujas de 5-6mm es
levantar un pliegue de piel entre los dedos pulgar e indice y asegurar que se realiza la

insercion con un angulo de 45° respecto a la piel. Rotar por cuadrantes.

Los padres son los primeros que deben concienciarse de que el pinchazo es necesario
pues, solo asi podran transmitirle el mensaje al nifio diabético. El nifio debe tener clara
la causa del pinchazo y su utilidad. Un pinchazo puede doler y por ello sera necesario

establecer un limite a la hora de protestar y poder asi estudiar en qué se puede mejorar.

En caso de resistencia a este parte del tratamiento, la fase de persuasion debe ser leve.
Si el nifio no colabora, se le sostendra, se le pinchara y finalmente consolara. Evitando,

sin dilatar la situacién, el sufrimiento de ambas partes.

Es importante que los padres se cercioren de que el nifio no vive la situacién como un
castigo o un trauma y que consigue estar en paz cada vez que se repite el pinchazo. Se
pueden aprovechar momentos de dibujo o juegos para dialogar con ellos y averiguar

cudles son sus sentimientos hacia los momentos de las varias inyecciones.

Asi también, el cuidador debera valorar sus propios sentimientos cuando le “da” la

inyeccion a su hijo y tener clara la necesidad de la misma en el tratamiento @9
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ANEXO 5. PAGINAS WEB DE INTERES PARA EL DEBUTANTE Y SUS
CUIDADORES.

Asociacion Espaiiola para el Deporte con Diabetes TEAM-ONE

Associacio Catalana de Diabetis (ACD)

Asociacion de Diabéticos de Madrid

Associacio de Diabétics de Catalunya (ADC)

CanalDiabetes

Centro para la Innovacion de la Diabetes Infantil (CIDI), del Hospital Sant Joan de Déu.

Federacion de Diabéticos Espafioles (FEDE)

Federacion Internacional de la Diabetes (IFD)

Fundacion para la Diabetes

International Society for Pediatric and Adolescent Diabetes (ISPAD)

Organizacién Mundial para la Salud (OMS)
Sociedad Espafiola de Diabetes (SED)
Sociedad Espafiola de Endocrinologia Pediatrica (SEEP)
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https://www.diabetes-cidi.org/es/diabetes-tipo-1/asociacion-espanola-deporte-diabetes-team-one
http://www.acdiabetis.org/
https://diabetesmadrid.org/
http://www.adc.cat/
http://www.canaldiabetes.com/
https://www.diabetes-cidi.org/
http://www.fedesp.es/portal/portada_dir/portada.aspx
https://www.idf.org/
http://www.fundaciondiabetes.org/
https://www.ispad.org/
http://www.who.int/es/
http://www.sediabetes.org/
http://www.seep.es/



