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RESUMEN

Introduccion: Existen programas de intervencion para mejorar el control de la
diabetes tipo 1 en nifios; sin embargo, se conoce muy poco de los efectos a largo
plazo. Estudios previos en el norte de México realizados por CIAD (2 programas
de educacion en diabetes entre 2008 y 2010) basados en la Teoria Social
Cognitiva (TSC); observaron mejoria en el control metabdlico, calidad de vida y
actividad fisica, mas no se evaluo su efecto a largo plazo. Objetivo: Evaluar el
autocuidado y calidad de vida en nifios y jovenes que han participado en los
programas de educacién en diabetes tipo 1 implementados por CIAD y analizar
los factores que facilitaron o dificultaron el control de su enfermedad.
Metodologia: El seguimiento incluyé la evaluacién del control metabdlico
mediante hemoglobina glucosilada (%HbAlc), asi como actividad fisica,
alimentacion, estado nutricio y calidad de vida, mediante cuestionarios. Para
identificar barreras en el cuidado de la enfermedad se realizaron entrevistas
semiestructuradas. Resultados: De 42 participantes en los programas previos,
se localizaron e incluyeron a 22, cuya hemoglobina glucosilada mostré una
tendencia al aumento (%HbAlc: 9.46+5.0 a 10.18+2.1), sin cambios
significativos. Actualmente el 90% de los participantes no tiene un control
glicémico adecuado; los participantes que mostraron un control metabdlico mas
cercano a las recomendaciones fueron los nifios menores de 12 afos, debido a
los cuidados de sus padres. Ademas, el crecimiento en talla estuvo dentro de
pardmetros normales en todos los participantes. Se encontré disminucion en el
nivel de actividad fisica y mayor inadecuacién en la alimentacion, pero estos
cambios no fueron significativos. Por otro lado, la calidad de vida empeoré
significativamente. El analisis cualitativo mostré que los entornos poco
saludables, el factor econdémico y factores personales, son las principales
barreras que influyen en el autocuidado de la diabetes tipo 1; por otro lado, el
conocimiento fue el principal facilitador de sus esfuerzos de autocuidado.

Conclusion: Los programas de educacion CIAD tuvieron efectos positivos en los

Xii



nifios y jévenes con diabetes tipo 1; sin embargo, los factores del entorno y
econdmicos dificultan el control adecuado de la enfermedad. Para mejorar el
control de la diabetes, facilitar la adherencia al autocuidado y mejorar la calidad
de vida de los nifios y jovenes, es necesaria la implementacién de un programa
de promocién de la salud que considere ademés de los conocimientos, los
factores que dificultan el autocuidado, especialmente el factor econémico, el

entorno y los personales.

Palabras clave: Diabetes tipo 1, autocuidado, Teoria Social Cognitiva (TSC),

programas de intervencion
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ABSTRACT

Introduction: One of the main challenges of educational programs aimed to
improve diabetes care is their long term impact. In northern México, two diabetes
care programs based on Social Cognitive Theory (SCT), showed an improvement
in metabolic control (HbAlc values according to recommendations of ADA),
quality of life, and physical activity of children and youth with type 1 diabetes in
the short term, but long-term effect was not assessed. Objective: To evaluate
metabolic control, physical activity, nutrition and quality of life in children and youth
with type 1 diabetes, who have participated in education programs implemented
by CIAD and analyze the factors that facilitated or impeded the control of their
disease. Methodology: After 5 years of an educational program (CIAD),
participants were contacted to evaluate metabolic control (MC) by glycated
hemoglobin (% HbALc); quality of life, physical activity, diet and nutritional status
was evaluated through questionnaires. Qualitative interviews were used to
identify barriers and facilitators in the care of the disease. Results: From the 42
participants of previous programs, 22 were analyzed, finding an increasing trend
in glycated hemoglobin with respect to their initial values (Y%oHbAlc: 9.46 + 2.1 to
10.18 + 5.0), without significant differences. Currently, 90% of participants have
no adequate glycemic control. Participants below 12 years of age showed a
metabolic control closer to recommendations of ADA, related to parents
implication in autocare. A worsen situation was found regarding physical activity
and nutrition; quality of life was deteriorated in participants without MC, quality of
life worsen especially in the indicators of: physical and emotional well-being, as
well as school environment. Qualitative analysis showed that unhealthy
environments, economic factors and personal factors (food preferences) are the
main barriers that influence adherence to a healthy diet and adequate medical
treatment, as well as physical activity. Knowledege about diabetes care was the
main facilitator of MC. Conclusion: CIAD’s education programs had positive
effects on children and youth with type 1 diabetes, however the environmental

and economic factors difficult proper control of the disease. To improve MC of
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type 1 diabetes, facilitate adherence to self-care, and improve the quality of life in
children and youth with type 1 diabetes, there is a need for a health promotion
program that considers factors such as the economic, laboral, school and family

environment, in addition to personal characteristics.

Key words: Diabetes Type 1, Social Cognitive Theory (SCT), self-care,
intervention programs
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1. INTRODUCCION

La diabetes tipo 1 es una enfermedad autoinmune caracterizada por desdrdenes
en el funcionamiento normal del metabolismo de la glucosa, la cual, se centra en
la incapacidad total del pancreas para secretar insulina. Asi, las personas que la
padecen, dependen totalmente de la administracibn de insulina para su
supervivencia, ya que es la hormona que regula la concentracion de glucosa en
sangre. En esta enfermedad cronica, la glucosa en sangre no se absorbe
adecuadamente y permanece circulando por largos periodos (hiperglucemia), lo
cual dafia con el tiempo a los tejidos del cuerpo. Este dafio puede conducir a una
discapacidad y a complicaciones de salud que pueden llegar a ser mortales (Del
Aguila, 2008; IDF, 2013; OMS, 2014b).

Las causas de la diabetes tipo 1 son atribuidas principalmente a la genética, pero
también se sabe que el entorno juega un papel determinante en el riesgo de
desarrollarla (Pharm, et al., 2013; Pociot & McDermott, 2002). Varios estudios
han mostrado resultados prometedores en el proceso para encontrar la cura de
la diabetes tipo 1, como el trabajo de Lihua y col. (2015) donde estudiaron la
neogénesis de las células beta (in-vitro); sus resultados sefalan puede ser
posible fomentar la restauracion de células beta a través de personas con
diabetes, sin embargo, aun son estudios en proceso. Existen tratamientos
disponibles que puede ayudar en el control metabdlico a largo plazo (aunque
algunos dafios podrian ser irreparable), como el tratamiento con bomba de
infusion de insulina, el cual ha demostrado ser efectivo (DCCT y EDIC, Study

Group of Monitoring Glucose, 2008-2005). Sin embargo estos tratamientos no



son de facil acceso debido a su costo (Zhang,et al., 2004); por lo que la
adherencia a los tratamientos convencionales son necesarios para un control
adecuado y consecuentemente, para disminuir el riesgo de complicaciones

asociadas a la enfermedad.

A nivel regional en el norte de México, se llevaron a cabo dos programas de
educacion, dirigido a nifios y jévenes con diabetes tipo 1 (basados en la Teoria
Social Cognitiva) los cuales mostraron efectos benéficos durante su
implementacion, sin embargo no se conoce cudl es el efecto de dichos programas

a largo plazo.



2. ANTECEDENTES Y JUSTIFICACION

2.1 Magnitud de la Diabetes Tipo 1

De acuerdo a la Federacion Internacional de Diabetes (IDF), de los 1.9 mil
millones de nifios entre 0 y 14 afios en todo el mundo, 497,100 padecen diabetes
tipo 1, lo que representa el 0.026%. La incidencia de diabetes tipo 1 aumenta 3%
al aflo a nivel mundial y se estima que si esta tendencia continda, se tendra un
incremento del 55% en la prevalencia de diabetes tipo 1 y 2 para el afio 2035
(IDF, 2013). En el 2013 la IDF estim6 para México una incidencia de 6.2 casos
de diabetes tipo 1 en nifios de 0-14 afos, por cada 100,000 habitantes (IDF,
2013). Asi mismo, para el estado de Sonora una investigacion regional determin6
gue la tasa de incidencia de diabetes tipo 1 en nifios de 0-14 afios, crecid entre
el afio 2000 y el 2005 de 1.6 a 3.6 casos por cada 100,000 habitantes (Enriquez-
Leal et al., 2010).

El nimero de casos de nifios que desarrollan diabetes tipo 1 estd aumentando
rapidamente, ademas es una enfermedad que se desencadena principalmente
en la infancia, lo que implica que los nifios que la desarrollan tienen mayor tiempo
controlando y previniendo sus complicaciones que las personas diagnosticadas

en edades mas tardias. Esto, hace evidente la necesidad de



poner especial atencion a esta enfermedad, para que los nifios que la padecen
puedan tener buena calidad de vida y menos complicaciones a lo largo de su

desarrollo.

2.2 Control Inadecuado de la Diabetes Tipo 1

Las personas que padecen diabetes tipo 1 deben tener cuidados para el control
de su enfermedad. Entre los mas importantes se encuentran, a administracion de
insulina, la medicién diaria de su glicemia capilar antes de cada comida y 2 h
después, asi como antes de dormir y durante la madrugada; tener una
alimentacion balanceada y comer en horarios definidos que coincidan con los
momentos de accion de la insulina administrada y no saltarse ninguna comida
(Escott-Stump, Acosta, & Sanchez, 2005; Secretaria de Salud, 2010).

El no tener los cuidados pertinentes con la diabetes tipo 1 causa complicaciones
a la salud de los individuos que la padecen. Por una parte, pueden ser
complicaciones microvasculares como retinopatia, cuyo agravamiento conduce
a ceguera, lesiones renales como nefropatia, que podria empeorar a insuficiencia
renal. También es comun el pie diabético que de no ser tratado puede requerir
amputacion. Asimismo, se originan complicaciones macrovasculares como
ataques cardiacos, accidentes cerebrovasculares e insuficiencia circulatoria en
los miembros inferiores. De presentar alguna de estas alteraciones se puede

afectar aun mas la calidad de vida de las personas (OMS, 2014y).

La OMS define calidad de vida como “la percepcion de los individuos de su
posicion en la vida en el contexto de su cultura y sistema de valores en la cual

viven y en relacion a sus metas, expectativas, estandares e intereses” (Velarde-
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Jurado & Avila-figueroa, 2002). El concepto de calidad de vida abarca tres
dimensiones globales principales: 1) aquello que la persona es capaz de hacer,
el estado funcional 2) el acceso a los recursos y las oportunidades para usar
estas habilidades con el fin de conseguir sus intereses y 3) la sensacion de
bienestar. Es por ello que la calidad de vida reside en la sensacion de bienestar
gue pueden experimentar las personas y que representa la suma de sensaciones
personales del “sentirse bien” (Gardufio, Salinas, & Rojas, 2005; Velarde-Jurado
& Avila-figueroa, 2002). Una de las caracteristicas para que una persona que
padece diabetes logre tener una calidad de vida adecuada, es lograr un buen
control metabdlico, el cual ayudara a evitar la aparicion de complicaciones a corto

y largo plazo (Garcia & Suarez, 2006).

La diabetes tipo 1 puede alterar la calidad de vida de las personas que la
padecen, asi como su esperanza de vida, que en promedio se ve reducida en un
25% (Del Aguila, 2008). Un estudio realizado en estados unidos, demostré que
se puede mejorar en 5.1 afios la esperanza de vida de la persona con diabetes

al mejorar el control glicémico (Klonoff & Schwartz, 2000).

2.3 Barreras para el Control de la Diabetes Tipo 1

Una persona diagnosticada con diabetes tipo 1 se enfrentara a barreras que
hardn mas dificil su control metabdlico y por consecuencia, afectaran su
esperanza y calidad de vida. Una limitante que obstaculiza el cuidado apropiado
de la diabetes es el conocimiento inadecuado o erréneo que tienen las personas
respecto a la enfermedad y como manejarla. También la comunicacion limitada
gue tienen con el personal de salud que podria orientarlos (médicos, enfermeras
especializadas, nutridlogos) especialmente en nifios y jovenes (Howe et al., 2011,
Breland et al., 2013)



Otra de las barreras para el control 6ptimo de la enfermedad es la falta de
recursos y organizacion por parte de los sistemas de salud en México. Por
ejemplo, en el Instituto Mexicano de Seguridad Social (IMSS), un médico debe
atender cuatro consultas por hora, lo que equivale a ver a un paciente cada 15min
(Avalos-Garcia, et al., 2013); este tiempo puede demeritar la calidad de la
atencion para las personas que padecen diabetes tipo 1, debido al tiempo
requerido para una comunicacion efectiva que conduzca a comprender y manejar
todas las implicaciones de la enfermedad dentro de cada contexto familiar y de

Su entorno.

Una de las principales barreras para el control de la diabetes es el nivel
socioeconémico y el nivel de seguridad alimentaria. Seligman y col., (2010 y
2012) han sefialado que las personas con diabetes tipo 1 de bajos ingresos tienen
acceso limitado a alimentos y por tanto su entorno alimentario no es saludable
(Seligman, et al, 2010; Seligman et al., 2012). En general se puede decir que
tener un nivel socioeconémico bajo, asi como tener inseguridad alimentaria, son
barreras a las que se enfrentan las familias con recursos econdmicos limitados.
Cuando se tiene algun miembro de la familia con diabetes, especialmente
diabetes tipo 1, se requiere de inyecciones diarias de insulina y monitoreo
constante, lo que implica un gasto mayor comparado con las otras formas de
diabetes (Garcia, 2007).

Con respecto a las barreras emocionales, de acuerdo a la Asociacion Americana
de Diabetes (ADA), en general el estrés fisico en personas con cualquier tipo de
diabetes esta relacionado con un nivel alto de glucosa en la sangre. Sin embargo,
la respuesta al estrés en las personas con diabetes tipo 1 es variable, porque el
nivel de glucosa también puede disminuir (ADA, 2013). Ademas, el estrés se

correlaciona con la cooperacién escasa de los nifios y adolescentes para cuidar



la diabetes y es visto como un factor causal para habitos de alimentacion
inadecuados (Howe et al., 2011, Breland et al., 2013). Con esto se puede decir

gue las emociones afectan directa e indirectamente el control de la diabetes.

Entre otros factores o barreras que dificultan el control metabdlico de la diabetes,
se encuentra la falta de integracion entre la vida cotidiana y las implicaciones de
la enfermedad. Entre sus manifestaciones, esta la negacion de los enfermos (con
diabetes tipo 1) para aceptar el padecimiento. Esto ocurre debido a que las
personas que la padecen no quieren ser diferentes de otros individuos en la
sociedad en la que viven; no desean ser rechazados o excluidos del entorno
social en el que se encuentran inmersos (Avalos et al., 2013). Esta es una barrera
dificil de afrontar, debido a que involucra a la comunidad en la que vive el nifio o
joven con diabetes, asi como la perspectiva que tengan los amigos y familiares
de la enfermedad, ademas de la vision que tiene el nifio de su enfermedad y de
los cambios que tendra que hacer para manejarla, especialmente en la

alimentacion.

Los nifios y jévenes no tienen Unicamente barreras metabdlicas, también se
enfrentan a factores sociales, econémicos y los relacionados con los sistemas de
salud; todas ellas impiden el buen cuidado de la diabetes. Asi pues, el entorno
en el que se desenvuelvan los nifios y adolescentes que padecen diabetes tipo 1
sera determinante para mantener el buen control de la enfermedad, por lo que,

es importante estudiar sus contextos.



2.4 Costos de la Diabetes Tipo 1.

El padecer diabetes tipo 1 implica gastos altos, tanto para quien la padece como
para la familia, son gastos relacionados con llevar una alimentacion saludable y
con el monitoreo de su glucosa diariamente. Ello requiere equipo de medicién
de glucosa e insumos (tiras reactivas, inyecciones, etc.), los cuales no son
cubiertos por los servicios de seguridad social en México (Garcia, 2007). Por lo
tanto, el acceso limitado a los equipos médicos y la inseguridad alimentaria, son
dos de los factores que hacen que el control metabdlico sea inadecuado
(Berkowitz, et al., 2013). Asi, la diabetes tipo 1 es considerada una de las
enfermedades cronicas degenerativas mas costosas (Juvenile Diabetes
Research Foundation, 2013).

De acuerdo a la IDF (2013), el gasto sanitario mundial para tratar y prevenir
complicaciones de la diabetes tipo 1 y 2 en el afio 2013, fue de al menos 548,000
millones de ddlares estadounidenses y para el afio 2035 se prevé que supere los
627,000 millones. El 20% del gasto sanitario generado por los diferentes tipos de
diabetes a nivel mundial, se realiza en paises de ingresos medios y bajos siendo
en dichos lugares donde vive el 80% de las personas que padecen diabetes tipo
1y 2. Por lo tanto, el tratamiento de los padecimientos como la diabetes puede
ser un problema serio en los paises en vias de desarrollo, debido a la estrecha
relacion que existe entre los ingresos y la salud (IDF, 2013).

En México, el 75% de los pacientes con diabetes no mantienen un control
metabdlico adecuado, lo que implica tener un nimero mayor de reingresos
hospitalarios para tratar de minimizar sus complicaciones. Esto se ve reflejado en
el gasto hospitalario, porque independientemente de si el principal motivo de
ingreso hospitalario fuera causado por la diabetes, esta aumenta el tiempo de

estancia hospitalaria y por ende, aumenta el costo de la enfermedad. Se calcula



un gasto de 3,430 millones de ddlares al afio para su atencién y complicaciones
en México (Avalos-Garcia, et al., 2013; Fraze, et al., 2010).

La diabetes también implica costos indirectos, es decir, su impacto no recae
directamente sobre el sistema econémico, pero si tiene un costo en términos de
productividad, discapacidad (temporal o permanente) y pérdidas por muerte
prematura (Arredondo & De Icaza, 2011). Por lo tanto, la diabetes ademas de ser
un problema de salud también representa un problema econémico. Cabe sefialar
gue para disminuir el riesgo de aparicion de las complicaciones de la diabetes y
que a su vez disminuyan los gastos econémicos tanto directos como indirectos,
se requiere que las personas que la padecen reciban educacién integral de
calidad. Asi como también se requiere de politicas publicas que apoyen las
practicas de adherencia en un manejo 6ptimo de la enfermedad (Azevedo & Alla,
2008; Healy, et al., 2013).

2.5 Eficacia de Intervenciones para la Salud

La OMS (2006) define el concepto de salud como un estado de completo
bienestar fisico, mental y social, no sélo la ausencia de enfermedad. Alcantara
(2008) analiz6 dicha descripcion de salud puesto que no se le ha modificado
desde que entr6 en vigor en 1948. El concepto retomado por Alcantara propone
integrar aspectos multiples, puesto que expone a la salud como un fenbmeno
multidimensional y multicausal que trasciende y rebasa la competencia
estrictamente médica y que se relaciona con la biologia, la psicologia, la
economia y la politica, es por lo tanto, un asunto tanto individual como colectivo
(Alcantara Moreno, 2008).



El bienestar en salud es una necesidad para el desarrollo del ser humano. Para
la region de las Américas el balance en salud podria ser motivo de
conmemoracién puesto que han tenido avances en algunos aspectos de
bienestar en salud. Por ejemplo, la esperanza de vida aument6 de 69.2 afios a
76.1 entre 1980 y 2011, siendo América Latina y el Caribe la region con el
desarrollo de la esperanza de vida mas alta (OMS, 2012). Pero a pesar de los
avances que se han logrado, sigue habiendo inequidad en la region. “Las
inequidades, estan definidas como la presencia de diferencias remediables entre
las poblaciones o grupos definidos social, econdmica, demografica o
geograficamente” (OMS, 2012). Esta persiste en la distribucion de la riqueza, en
el acceso y en la utilizacién de los servicios y se reflejan en los resultados de
salud. Por lo tanto, siguen estando entre los principales obstaculos para el

desarrollo humano.

Las instituciones gubernamentales y no gubernamentales nacionales e
internacionales tratan de mejorar las condiciones en salud de la poblacién. En
2005 se establecidé la Comision sobre Determinantes Sociales de la Salud
(CDSS) que, en conjunto con la Organizacibn Mundial de la Salud (OMS),
analizaron las inequidades en salud con el fin de reducir las inequidades
sanitarias (acceso a servicios de salud, atencién social entre otras). Como
resultado se profundizé en la comprension de los determinantes sociales de la
salud y las repercusiones que tienen en el comportamiento en salud, es decir, en
los habitos de vida. Se defini6 a los determinantes sociales de la salud como “las
condiciones en que las personas nacen, crecen, viven, trabajan y envejeceny los
factores estructurales de esas condiciones, es decir, la distribucién del poder, el
dinero y los recursos” (OMS, 2012). Con esto se puede comprender que el
bienestar en salud no se lograra a menos que se aborden, ademas de la atencion
meédica, las causas sociales subyacentes que condicionan la salud de las

diferentes poblaciones (Blas & Kurup, 2010; Alvarez, 2009).
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Se tienen diferentes supuestos de como la inequidad social puede llevar a
desarrollar enfermedades como la diabetes. Principalmente, se piensa que
ocurre por un proceso en el cual el estado de salud esta determinado por el
contexto social y econdmico. Asi, las enfermedades se presentan mayormente
en las personas ubicadas en los estratos sociales mas bajos (Blas & Kurup,
2010). Otro de los supuestos reflexiona acerca de que son los habitos de vida los
gue se distribuyen de manera desigual en la sociedad y que atentan contra la
salud. Ademas, son mas prevalentes a medida que disminuye el estatus
socioecondémico, es decir, las personas mas pobres asumen conductas de riesgo
para su salud en mayor proporcion que las de estratos sociales superiores
(Alvarez, 2009).

De acuerdo con la OMS (2012), el impacto de las intervenciones en salud
dependera de los determinantes de inequidad que incluyan en sus
intervenciones. En los contextos estructurales deben de tomar en cuenta los
contextos socioecondémicos como por ejemplo los procesos de gobernanza, el
nivel de educacion y la etnia de cada poblacién, también deben considerar los
determinantes intermedios en salud como los sistemas de salud, circunstancias
materiales y factores bioldgicos entre otros (estructurales e intermedios), los
cuales se pueden apreciar en la figura 1. Es decir, el abordaje de la enfermedad
deberia incluir medidas relacionadas con circunstancias de la vida diaria
(inequidades), incluyendo los factores que pueden influir en el desarrollo de
enfermedades en etapas tempranas de la vida; por lo tanto, es importante
considerar los entornos fisicos, sociales y las respuestas del sistema de atencion

sanitaria en prevencion de la salud.
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OMS, 2012; Comité de Determinantes Sociales de Salud, 2008

Figura 1. Categorias y vias de accion de los determinantes sociales de salud

Desde la perspectiva de la salud publica, Frieden, (2010), desde los Institutos de
Salud de los Estados Unidos, propone un modelo conceptual, para describir el
impacto que pueden lograr los diferentes tipos de intervenciones de promocion
de la salud. Frieden representa su propuesta por medio de una piramide
“Piramide de impacto de la salud” (figura 2), en la cual se puede apreciar que el
nivel inferior representa cambios en los factores socioeconémicos (por ejemplo,
reduccion de la pobreza; mejorar la educacion). En el siguiente nivel se
encuentran las intervenciones de salud publica que cambian el contexto de la
salud (por ejemplo acceso a agua potable y carreteras seguras). En el tercer nivel
encontramos intervenciones que se centran en efectos de larga duracion, por
ejemplo las vacunas (aplicadas una vez), estas se pueden implementar con mas
eficacia, comparado con los que requieren atencion continua como las
intervenciones clinicas constantes (cuarto nivel), que generalmente son mas
efectivas que el asesoramiento y la educacion que pertenece al nivel 5, aunque

no siempre ocurre esto (Frieden, 2010).
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De acuerdo con la propuesta de Frieden (2010), la educacién aumenta su
impacto si las condiciones (estructurales, ambientales) son propicias para que los
individuos tomen decisiones adecuadas con respecto a su salud. Este modelo no
sugiere que las intervenciones que pertenecen al nivel 5 no tengan un impacto
positivo en la poblacién, ya que si lo tienen. Sin embargo el modelo de piramide
de impacto en la salud trata de exponer que para lograr un cambio en el
comportamiento en salud, se requiere fundamentalmente de la transformacién
social. Es decir, las intervenciones que aborden los determinantes sociales de la
salud tienen un mayor potencial de beneficio para la salud publica. Por lo tanto,

es importante conocer la forma en que se conciben los programas de salud.

Incrementa el impacto Egucacien Incrementa el A
en la poblacion esfuerzo individual

Intervencion
clinica

Intervenciones de
larga duracion

Cambios contextuales

V Factores socioeconomicos

Figura 2. Modelo de piramide de impacto en la salud (Frieden, 2010)

2.6 Programas en Salud y Modelos Tedricos

El proceso histdrico por el que ha pasado México respecto a crisis politicas,
econdmicas y sociales, ha tenido efectos diversos en la seguridad alimentaria y
por ende en el estado de nutricion de la poblacién. Han existido hambrunas,
deficiencias nutricionales, migraciones muy fuertes, entre otras manifestaciones
de la crisis. Fue asi como el estado mexicano se vio en la necesidad de
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desarrollar programas y politicas publicas para la asistencia social (Barguera,
2001; Sotomayor, 2001).

Es importante conocer la forma en que los programas para la salud son
concebidos porgue en ocasiones son las politicas las que tienen que reaparecer
mejoradas, para reparar efectos de un desarrollo anterior propuesto. Un ejemplo
son las politicas asistenciales implementadas por las instituciones de seguridad
social (anteriores a 1990). La politica llamada “dotacidon” consistia en brindar
férmulas lacteas para los recién nacidos. Resultando como efecto negativo para
los patrones de lactancia y también se asocidé con el abandono de la lactancia
materna. Esta politica dejé de tener vigencia y en la actualidad se promociona la
lactancia materna (Torre, 1993). En este sentido, las politicas pueden llegar a ser
de naturaleza reparativa puesto que pueden generar algin problema de salud
gue después tendran que abordar (Carrasco, 2004). Por lo tanto, es de resaltar
que los programas y politicas, especialmente los dirigidos a la salud, deben ser
disefiados a conciencia y basarlos en evidencia cientifica, para tener beneficios

a largo plazo.

Los datos histéricos y mas recientes de la Encuesta Nacional de Nutricion
(Rivera-Dommarco, 1999) y la Encuesta Nacional de Nutricion y Salud (Gutiérrez
et al., 2012), muestran que los problemas nutricionales persisten, recalcando el
aumento en la prevalencia de sobrepeso y obesidad en fechas recientes. Por otra
parte, se han comenzado a observar padecimientos crénicos como diabetes e
hipertension en edades mas tempranas (Gutiérrez et al., 2012). Ello nos lleva a
suponer que las formas asistenciales de abordaje de la problematica nutricional
no han sido efectivas, ni se han adaptado a la problematica epidemiol6gica
actual. Una de las principales razones puede ser el hecho de que dichas
intervenciones asistenciales no han tomado en cuenta las determinantes sociales

de la salud.
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Los modelos tedricos son una herramienta util en el campo de las intervenciones
en salud, dado que proporcionan un mapa conceptual derivado de evidencia, el
cual ayuda a comprender como las diversas influencias en el cambio de
comportamiento se relacionan con el entorno. Algunas teorias se han
desarrollado para explicar el comportamiento en salud; por ejemplo, el Modelo de
Creencias de Salud; otro modelo tedrico como la Teoria Social Cognitiva (TSC)
es utilizada para entender como los individuos pueden cambiar sus actitudes o
sus intenciones hacia un cambio (por ejemplo en su dieta a largo plazo)
(Contento, 2007).

La TSC ha sido el modelo mas utilizado en el disefio de las intervenciones de
educaciéon nutricional (Baranowski, et al., 2003). La TSC fue desarrollada por
Albert Bandura en 1991 a partir de la teoria del aprendizaje social y ofrece un
marco global para la comprensién de los comportamientos relacionados con la
salud y el cambio de ellos. La TSC propone que “el comportamiento es una
funcion de los aspectos del medio ambiente y de la persona, los cuales estan en
interaccidn reciproca constante”. Las variables ambientales clave incluyen el
modelado (aprender a hacer un comportamiento por ver a alguien hacerlo y
recibir refuerzo por ello) y la disponibilidad (si se refuerza la activacion fisica,
también es necesaria la disponibilidad de equipo adecuado para realizar las
actividades) (Bandura, 1991; Baranowski et al., 2003).

Segun Bandura (2004) y McAlister y col. (2008), los determinantes principales

gue influyen en el comportamiento de una persona incluyen

e Conocimiento de los riesgos para la salud y los beneficios. Esto es una
condicion previa necesaria para lograr un cambio positivo.

e Autoeficacia, que es la confianza de una persona en su propio control
sobre la realizacion de una conducta. Desempefia un papel central en el
cambio de comportamiento por su fuerte impacto en el pensamiento y en

la motivacion para llevar a cabo una accion.
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e Expectativas de resultados, es decir, los objetivos que las personas
establecen para si mismos y los planes que tienen para lograrlos.
e Percepcion de facilitadores y obstaculos para hacer cambios de

comportamiento.

LA TSC se ha utilizado para guiar intervenciones eficaces (Demark-Wahnefried
et al., 2006; Matthews et al., 2007; Short, et al., 2013). Por lo tanto, las teorias
son importantes para guiar las intervenciones y para que mediante ellas se
fomente el cambio de comportamiento positivo. Existe evidencia que sugiere que
las intervenciones basadas en la teoria son mas eficaces que los enfoques
atedricos (Plotnikoff, et al., 2013).

2.7 Programas Educativos para el Manejo de la Diabetes Tipo 1

En distintos paises, se han aplicado diversos programas de prevencion de
complicaciones de diabetes; las intervenciones de tratamiento médico intensivo
(TMI), muestran resultados alentadores, mejorando el control glicémico vy
previniendo, principalmente, complicaciones microvasculares (Study Research
Group DCCT/EDIC. 2005; Study Group of Monitoring Glucose, 2008). Sin
embargo, este tipo de terapia (bombas de infusién de insulina) no se encuentra
al alcance de gran parte de la poblacion con diabetes de nivel socioeconémico
bajo debido al costo que implica todo el tratamiento (Arredondo & De Icaza, 2011;
Zhang et al., 2004).

Existen otro tipo de programas, enfocados a la prevencién de complicaciones y
cambio de estilo de vida. Otros toman en cuenta el nivel de seguridad alimentaria

y el desarrollo de autoeficacia para manejar la enfermedad, es decir programas
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mas integrales que se enfocan ademas de la terapia médica, en la educacion
nutricia y en factores del entorno como el nivel socioeconémico (Cooke et al.,
2013; Lyles et al., 2013). Estos programas han demostrado que mejoran el control
glicémico, la calidad de vida y también reflejan mejoras en habitos de consumo
de alimentos. Sin embargo, no existe evidencia de su impacto a largo plazo,

porque regularmente no tienen un seguimiento mayor a un afo.

Un estudio realizado en Cuba, comparé dos tipos de tratamientos; tradicional e
interactivo. El primero incluyé atencion meédica y educacion por consulta
trimestral, donde la educacion fue solamente una relacion médico-paciente y el
segundo, incluyé sesiones grupales con presencia de familiares y con
seguimiento mensual en consultas grupales. Ambos grupos tenian evaluacion
clinica y los ajustes de las dosis de insulina; en el grupo interactivo analizaban
los problemas con el tratamiento y sus derivados en grupo una vez por mes,
siempre guiados por un médico y un educador; ademas, al finalizar la sesién
grupal, se realizaba una orientacion individual. Ambos tratamientos se
implementaron en un periodo de 10 afios para poblacion con diabetes tipo 1. El
estudio reportd que los conocimientos, destrezas, responsabilidad ante el
tratamiento, la autoestima y autocuidado, fueron mejores en el grupo que recibid
consulta interactiva; también, este grupo tuvo mejor control glicémico (HbAlc), y
disminuy6 su HbAlc de 12.4% a 6.2%, mientras que el grupo tradicional
disminuy6 de 11.9% a 7.6%. Ademas, el grupo interactivo report6 menor
frecuencia de complicaciones agudas a largo plazo y menor ndmero de

hospitalizaciones por descompensacion (Garcia & Suarez, 2006).

Sin duda, el estudio realizado en Cuba por Garcia y Suarez (2006), muestra el
potencial que pueden tener los programas de intervencion en diabetes a largo
plazo; cabe destacar que las caracteristicas de la poblacion y el entorno en el
que viven, proponen barreras diferentes de las que pueden tener otros grupos

poblacionales para controlar la enfermedad, por lo tanto, los resultados podrian
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variar en contextos diferentes (costumbres alimentarias, edad, desarrollo

econdmico, politicas publicas, etc.).

En México, se han desarrollado e implementado algunos programas dirigidos al
autocuidado en personas con diabetes tipo 1, que incluyen como minimo
aspectos de automonitoreo de glucosa en sangre, actividad fisica, nutricién y
medicacion. Un ejemplo de este tipo de programas y que a la fecha se encuentra
vigente en distintos sistemas publicos de salud, es el Grupo de Ayuda Mutua
(GAM). Este es un programa implementado por las instituciones de seguridad
social como los Centros de la Secretaria de Salud, Instituto de Seguridad y
Servicios Sociales de los Trabajadores del Estado (ISSSTE) y el Instituto
Mexicano del Seguro Social (IMSS) que reunen grupos de personas
(derechohabientes), para capacitacion en temas de diabetes, hipertension,
obesidad y actividad fisica (Tamo & Barba, 2008).

Los GAM son organizados por los propios usuarios de los servicios de salud que
junto al apoyo del personal de salud, educan en materia de prevenciéon de
complicaciones de enfermedades cronicas degenerativas, entre ellas la diabetes
tipo 1 y 2. Este programa considera experiencias de vida de los pacientes, sus
conocimientos, emociones, técnicas y habilidades para manejar la enfermedad.
El programa busca que se adquieran conocimientos de la enfermedad y cémo
controlarla; también fomenta la elaboracién de un plan de seguimiento donde
pueden establecer metas. Los resultados publicados sugieren que se puede
mejorar el nivel de glucosa sanguinea y también que existen efectos positivos en
el control de peso y la hipertension arterial de los participantes (Lara-Esqueda, et
al., 2004;CENAPRECE, 2012). Este programa muestra su eficacia pero también
sus limitaciones, debido a que no se tienen datos de la asistencia de jévenes con
diabetes y tampoco se han reportado avances a nivel nacional desde el 2004, lo

gue evidencia la falta de seguimiento en este tipo de programas.
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Ademas de los GAM, existen otro tipo de programas educativos en la region de
Sonora, como los talleres impartidos por la Asociacion Sonorense de Diabetes
(ASD) la cual es una asociacion sin fines de lucro. Maria Elena Tiznado Cariez,
presidenta actual del consejo directivo de dicha asociacion, mediante
comunicacién personal (9 de mayo, 2014), describio el programa como un lugar
donde se brindan platicas y talleres a las personas con diabetes. El objetivo del
programa es dar educacion a quienes padecen diabetes (tipo 1 y 2) para que
puedan lograr un control adecuado. Los talleres y pléticas se ofrecen cada mes
y van dirigidos a todas las personas que padezcan cualquier tipo de diabetes, de
cualquier edad, asi como a sus familiares mas cercanos y cualquier miembro de
la comunidad que desee involucrarse. Se refiere una buena participacion y

aceptacion del programa aunque no se ha medido su impacto.

De primera instancia, estos programas parecen ser intervenciones que abarcan
amplios aspectos que pueden ser importantes para lograr intervenciones
educativas exitosas; sin embargo, las altas tasas de personas con diabetes que
no tienen un control adecuado muestran que el impacto a nivel nacional ha sido
limitado (Avalos-garcia et al., 2013). Esto quiere decir que este tipo de programas
muestran como principal éxito el apoyo emocional y social que ofrecen (Albarran
et al., 2006), por lo que sugieren que es importante tomar en cuenta mas factores
determinantes de la salud, ademas de la educacién, para poder mejorar la salud

de las personas.
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2.8 Programas Desarrollados e Implementados en Hermosillo, Sonora

Una variedad de modelos conceptuales se han relacionado con el cambio
conductual positivo en personas que participan en programas de intervencion en
salud. Un programa de intervencion efectivo debe usar los procedimientos
definidos por algan modelo para aumentar la motivaciéon y recursos que las
personas tienen para cambiar (Baranowski et al., 2003). Basado en esto, el
Centro de Investigacién en Alimentacion y Desarrollo, A. C. (CIAD) desarrollé e
implementé dos programas de educacién en diabetes para nifios y jovenes,

basados en modelos tedricos.

Desde la perspectiva de la investigacion, en el afio 2009, el equipo de
investigaciéon en Nutricion Publica del CIAD, disefd, implement6 y evalué un
programa en Hermosillo de educacion en diabetes, para nifios y adolescentes
con diabetes tipo 1. Dicho programa se disefié con base en la Terapia Médica
Nutricional y la Teoria Social Cognitiva (Enriquez et al., 2015). La TSC puede ser
un esquema conceptual adecuado para el trabajo educativo en el manejo de la
diabetes, ya que propone que debe de tomarse en cuenta la influencia mutua del
ambiente y del individuo sobre el comportamiento de si mismo. Considerando
gue es en las primeras etapas de la vida donde existe el umbral de aprendizaje
es que se puede lograr incidir en las conductas a largo plazo en nifios y jovenes
(Bandura, 1991). El programa de intervencion, se basé en un andlisis cualitativo
inicial de la informacion obtenida de grupos focales, con el que se pudo saber lo
gue las personas opinaban, sentian y las acciones que llevaban a cabo para el
manejo y control de la diabetes. Todo esto llevé al desarrollo de un programa de
promocién en CIAD con temas como: motivacion (apoyo familiar), generalidades
de la diabetes, nutricion y diabetes, demostraciones de actividad fisica, entre
otros topicos. Este programa resulto efectivo para mejorar el control glicémico de
los participantes (9.1% a 8.3% de HbAlc). La alimentacién de los participantes

fue mas adecuada a sus necesidades individuales al finalizar la intervencion,
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ademas, disminuyeron el porcentaje de grasa y mejoraron su nivel de actividad

fisica (nUmero de pasos/dia) (Enriquez et al., 2015).

Posteriormente en 2010, el mismo equipo de trabajo, disefid y evalué un
programa para el automanejo de la diabetes tipo 1 en nifios y adolescentes de
nivel socioecondmico bajo (Carmona, 2010). El programa se basé en la TSC, en
el Modelo de Etapas de Cambio y considerd los determinantes sociales de la
salud para modificar conductas de riesgo relacionadas al autocuidado. Para el
disefio de las sesiones del programa se consideraron principalmente el trabajo
previo, asi como las recomendaciones de la Asociacion Americana de Diabetes
(ADA, 2004). Las tematicas principales tratadas durante el programa fueron:

apoyo social y emocional, persuasion social, habilidades y autorregulacion.

El programa desarrollado por Carmona (2010) logré un aumento positivo en el
nivel de actividad fisica de los participantes. En promedio, al inicio de la
intervencién la actividad fisica que realizaban los participantes era ligera y al
finalizar la intervencion, pas6 a ser moderada. También se vieron resultados
favorables para el consumo energético total (kcal/dia) y mejoria en la calidad de
vida de los nifios y adolescentes con diabetes tipo 1. Entre los principales
aspectos que incluyé la escala de calidad de vida se encontraban: bienestar
fisico, emocional, autoestima, familia, amigos, desempefo escolar y autoeficacia
en el manejo de la diabetes. En el cuadro 1 se pueden apreciar los aspectos que
se impactaron a partir de la implementacion de los programas antes

mencionados.

Debido a que los casos de diabetes tipo 1 y sus complicaciones contindan en
aumento, es necesario implementar programas que mejoren la adherencia al
tratamiento de la diabetes y que ayuden a prevenir complicaciones; para ello, es

importante evaluar los efectos a largo plazo de los programas ya implementados.
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Ademas, es necesario comprender mejor los factores que permiten o dificultan el
buen control de la enfermedad a largo plazo en nifios y jovenes con diabetes tipo

1. Estos antecedentes y experiencias permitieron la formulacién de la hipotesis
del presente trabajo.
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Cuadro 1.- Descripcion de los resultados de los programas CIAD (2008-2010)

Programa 1 (n=25) Programa 2 (n=22)

Variable In_icio Fi_nal Descripcion In_icio F!nal Descripcion
Media +DE Media +DE Media +DE Media +DE

Participacion 13 satisfactorios 52% adherencia 9 satisfactorios 40% adherencia

IMC ( kg/m?) 18.4-2.7 18.6 -2.7 Sin cambios 66.9 — 20.6 p* 59.1 - 26.7 p* Sin cambios

% Grasa 22.7-75 199-7.4  Empeord 36.3-8.7 29.1-8.8 Mejoro

% HbAlc 9.1-138 8.6-2.0 Mejoré 8.91-3.2 9.8-3.0 Empeoro

Energia (Kcal) 1556 - 432 1887 — 311 Mejoro 2021 - 727 1889 — 719 Mejoro

% energia por H.C. 499-09 476-5.2 Sin mejoras 56.9-75 53.6-6.5 Mejoro

% energia por proteina 17.7-3.8 15.6—2.7  Sin mejoras 15.8-4.4 159-3.2 Sin cambios

% energia por lipidos 34-6.9 38.5-4.4 Empeoro 29.3-5.9 32.7-57 Mejoré

Ac. Fisica (NAF) Moderado— - - 1.71-0.7 1.94-0.7 Mejoro
intenso **

Nivel de estrés padres 16 +5.3** - - - - -

Nivel estrés j6venes 12 +3.8** - - - - -

Calida de vida - - - 66.9 - 15.4 75.3-12.4 Mejoré

*P: Valor promedio de percentiles para la edad

** Variables evaluadas Unicamente al inicio del programa.
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3. HIPOTESIS

Después de 5 afios de haber concluido los programas implementados por CIAD
para manejo de diabetes tipo 1, los nifios y jovenes participantes conservan una
calidad de vida, control metabdlico, actividad fisica y alimentacion asociados a un

buen control de la enfermedad.
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4. OBJETIVO GENERAL

Evaluar el control metabdlico, actividad fisica, alimentacién y calidad de vida en
nifios y jovenes que han participado en los programas de autocuidado de la
diabetes tipo 1 implementados por CIAD y analizar los factores que facilitaron o

dificultaron el control de su enfermedad

4.1 Objetivos Especificos

e Evaluar el control metabdlico mediante indicadores bioquimicos

e Evaluar el crecimiento fisico mediante antropometria.

e Evaluar la alimentacion, actividad fisica y calidad de vida, mediante
cuestionarios validados

e Analizar los factores que facilitaron o dificultaron el control de la

enfermedad.
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5. METODOLOGIA

El presente estudio fue de tipo longitudinal y prospectivo; el muestreo fue no
probabilistico y de conveniencia el cual incluy6 a los nifios y adolescentes que
participaron en los programas educativos en diabetes tipo 1 implementados por
CIAD en 2008 y 2010, registrados en las bases de datos generadas previamente
(Enriquez, 2009; Carmona, 2010). La muestra de la poblacién del primer
programa surge del total de nifios y jévenes con diabetes tipo 1 en el estado de
Sonora del 2000 al 2006 (n= 122), 25 cumplieron con los criterios de inclusion y
de ellos 13 participantes terminaron mas del 85% de la asistencia a las sesiones.
Durante el primer programa CIAD, encontraron falta de adherencia en los
participantes de niveles socioeconémicos mas bajos, por lo tanto el siguiente
programa CIAD 2010 se enfoco en nifios y jovenes con diabetes tipo 1 de nivel
socioeconémico medio y bajo. La muestra del segundo programa surgié de una
poblacion total de nifios y adolescentes con diabetes tipo 1 del estado de Sonora
entre los aflos del 2000 al 2008 de 148, dentro de los cuales 26 nifios y
adolescentes cumplieron con los criterios de inclusion, 22 aceptaron participar, y
al finalizar el programa solo 9 completaron mas del 85% de asistencia a las
sesiones. La muestra total de nifios y jovenes que participaron en los programas
CIAD fue de 42. En la figura 3 se esquematiza el origen de la poblacion de

estudio.
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Participantes de los programas CIAD

2008- 2010

Programa ClAD
Programa ClAD J008-2010

2003-2009

[ |
Mifios y adolescentes con Mifioz v adolescentes con
diabetes tipo1 en Sonora N curmplizron diabetes fipo1 en Sonaora

iterios d 000

2000-2008 I:|ifl-Irmlal.}.riiligl:llr-rE inclusidn® 2008

n= 122 n= 297 n= 126 = Iq'El

Paricipantes 1= Participanteg 290

programa programa

n=25 n=22

o ferminaron
1er programa I
Terminaron 35% Mo terminaron 85% n=5! Terminaron 85% Mo terminaron 85%
zesiones 2E3i0nes 2e2jones SERiOnes
n=13 n=12 n=9 n=12

l l |

Poblacion para seguimiento 2015
n=42

*criterios de inclusion: Diagnostico de diabetes tipo 1, vivir en Hermosillo, forma de contacto,
aceptar participar. De los 12 participantes que no terminaron el primer programa 5 continuaron

en el segundo programa

Figura 3. Nifios y jovenes con diabetes tipol, participantes en programas CIAD
del 2008 al 2010
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Para el seguimiento se buscd contactar a 42 de los nifios y jovenes que
participaron en los programas CIAD, a través de llamadas telefonicas y visitas
domiciliarias, redes sociales, correo electrénico o por medio del directorio
telefénico. El protocolo del estudié se sometio a revision ante el Comité de Etica

Interinstitucional del Centro de Investigacion en Alimentacion y Desarrollo, A.C.

Se inform6 a los jovenes mayores de edad el protocolo del estudio, asi como
también a los padres de los nifios menores de 18 afios. Cada participante dio su
aprobacion con la firma de una carta de consentimiento informado. Los
participantes que proporcionaron datos incompletos o cuyos padres declinaran
su participacion, asi como los que no desearon continuar con las mediciones, se
excluyeron del analisis final de resultados. Posteriormente, se realizé el
diagnéstico de seguimiento, el cual incluia la corroboracion del nivel
socioeconémico (NSE), utilizando una encuesta (anexo 1), adaptada para
poblacion del norte de México (Castro-Acosta, 2005). La encuesta incluyd 3
indicadores de bienestar: escolaridad del jefe de familia, hacinamiento e ingresos,

a cada uno de estos indicadores se asigné un NSE (bajo, medio o alto).

Para clasificar el nivel socioeconémico se utilizd6 el mismo criterio que en los
estudios anteriores. En la escolaridad, se consider6 de NSE bajo aquellos jefes
de familia que terminaron Unicamente la primaria; con NSE medio a los que
terminaron secundaria y NSE alto a los que estudiaron preparatoria o0 mas en
afos de escolaridad. Para la clasificacion de hacinamiento se consideraron los
lineamientos establecidos por el Programa Nacional de Vivienda 2014-2018, el
cual considera hacinamiento cuando hay mas de 2.5 ocupantes de la vivienda
por dormitorio. Se consideré6 NSE bajo a las familias que ocupaban mas de 3
personas por cuarto, NSE medio a las familias con 2 ocupantes por cuarto y NSE
alto a quienes habitaban 1 cuarto por persona. Para la clasificacion del ingreso
se asigno segun los criterios de ingresos mensuales por el comité de niveles
socioeconémicos, AMAI (Heriberto & AMAI, 2008). Debido al tamafio de la
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poblacién se agruparon los valores asignados de los 6 niveles socioeconémicos
del AMAI en tres niveles: NSE bajo a ingresos menores de $6,799, NSE medio
ingresos entre $6,800 a $34,999 y NSE alto a ingreso mayor de $35,000 mensual
(cuadro 2). Posteriormente se le asignd un unico nivel socioeconémico a cada
participante segun se reportaran 2 o mas indicadores positivos en los 3

indicadores de bienestar ya mencionados.

Cuadro 2.- Criterios de clasificacion de nivel socioeconémico
(NSE) en el seguimiento actual, Ingreso Mensual.

_ Ingreso Ingreso
Nivel AMAI* _ _ NSE actual
Minimo ($) Maximo ($)
NSE Alto 85,000.00+ NSE alto
NSE medio alto 35,000 84,999 NSE alto
NSE medio 11,600 34,999 NSE medio
NSE medio bajo 6,800 11,599 NSE medio
NSE bajo 2,700 6,799 NSE bajo
NSE pobreza 0 2,699 NSE bajo

*Comité de Niveles socioecondémicos, Asociacion Mexicana de
Agencias de Investigacion de Mercados y Opinion Publica (AMAI),
2008
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5.1 Autocuidado

5.1.1 Evaluacién del Control Metabélico

Para determinar el control metabdlico de los participantes se midi6 el porcentaje
de hemoglobina glucosilada (%HbA1c), el cual se obtuvo de una Unica muestra
de sangre venosa antecubital (5-10 ml); la muestra se tomé mediante equipo
vacutainer con una aguja mariposa. Los participantes asistieron en ayuno de 12
horas para la toma de muestra, las cuales se enviaron a un laboratorio local,
estandarizado para determinacion de HbAlc, por el Programa Nacional de
Estandarizacion de Glicohemoglobina de los E.U.A. (NGSP). Los resultados
obtenidos se compararon con los estandares de la Asociacion Americana de

Diabetes establecidos para cada grupo de edad (ADA, 2010).

5.1.2 Evaluacién del Crecimiento: Antropometria

Las medidas antropométricas fueron tomadas en ayuno con dos mediciones
consecutivas; el peso (kg) se midié6 mediante la técnica de Jelliffe y Jelliffe (1989)
con una balanza electrénica digital con capacidad hasta 220 + 0.05 kg (marca
AND HV-200). La talla (cm) se tom6 en un estadiémetro digital con alcance de
62 a 210 cm (marca SECA 242). El proceso de la medicion de la talla consistio
en colocar al participante de pie sin zapatos, sobre el piso plano; con los talones,
gluteos, hombros y cabeza, tocando el respaldo vertical del estadiometro, con las
puntas de los pies ligeramente separadas. La cabeza se mantuvo recta (plano de
Frankfurt). Se le pidio al participante que inhalara profundamente y al momento

de exhalar y relajarse, se tomd la medicién, presionando la cabecera del
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estadiometro hasta tocar la cabeza. Con los valores de peso y talla obtenidos se
determiné el indice de masa corporal (IMC) dividiendo el peso entre la talla al
cuadrado (kg/m?) (Garrow & Webster, 1985).

Los resultados de IMC se utilizaron para diagnostico del estado de nutricion. El
indicador de IMC en jovenes entre 5 a 18 afios se clasifico por medio de Z-score
+ desviacion estandar (+ DE) (WHO, 1995). Los participantes se clasificaron con
sobrepeso si su IMC estandarizado se encontraba entre +1 y +2 DE y con
obesidad si se encontraba por arriba de 2 DS. Los participantes presentaban bajo
peso si su IMC estandarizado era igual o menor a -1 DE (Oni et al., 2006). Para
los jovenes mayores de 19 afios se utilizd la clasificacion internacional para
adultos de la Organizacion Mundial de la Salud. Esta clasificacion marca como
sobrepeso cuando se tiene un IMC mayor a 25 kg/m?, obesidad cuando el IMC
es mayor a 30 kg/m? y bajo peso cuando el IMC es menor de 18 kg/m?. Por otro
lado, fueron clasificados como normo peso los participantes con IMC entre 18 -
25 kg/m? (WHO, 2006).

El crecimiento de los nifios y adolescentes se evalué por medio del score Z con
el indicador longitud/talla para la edad. Se clasific6 como talla adecuada cuando
los participantes se encontraron entre las puntuaciones 2 DE y -1 DE, retraso en
el crecimiento cuando el indicador longitud para la edad se encontré por debajo
de -2 DE y baja talla severa en -3 DE (OMS, 2009).

5.1.3 Evaluacién de la Alimentacién

Se evaluo el consumo calorico, asi como el de macro y micro nutrientes por medio

de dos recordatorios de 24 horas no consecutivos (anexo 2), por el método de
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pasos multiples recomendado por USDA (Geghardt & Matthews, 1981). Los
datos obtenidos se analizaron con el diccionario de alimentos desarrollado por
Ortega y co0l.(1999). El consumo promedio de los componentes de la dieta se
calculo utilizando el promedio entre ambos recordatorios. Para determinar si el
consumo era adecuado se utilizaron como referencia las recomendaciones de la
Asociacion Americana de Diabetes (ADA, 2010), asi como también las
recomendaciones para poblacion mexicana de Bourges y col. (2008). Los valores
obtenidos se contrastaron con los resultados de los programas desarrollados en
anos anteriores por CIAD para determinar si lograron mantener conductas

alimentarias saludables.

Se aplicé también, un cuestionario de frecuencia de consumo mediante el cual
se determinaron los alimentos que predominaban en la dieta de los participantes,
es decir, qué alimentos consumieron con mayor frecuencia en el ultimo afio. El
cuestionario cuenta con 125 alimentos y platillos, ademas, los participantes
podian agregar alimentos o platillos que ellos consumian pero que no habian
aparecido en la lista. La frecuencia con la que consumian los alimentos se
registr6 en numero de veces por dia, semana, mes o afio segun fuera el caso,
ademas se registraron sus respectivas porciones y se indico el indice glicémico
de cada uno, usando como referencia las tablas internacionales de indice
glicémico (Atkinson & Foster-Powell, 2008; USDA, 2011). El IG de cada tiempo
de comida, se clasificd segun Brand-Miller et al., (2008): Bajo IG (<55), Moderado
IG (56-69) y Alto IG (>70). Se analizaron las diferencias respecto a la variedad
de alimentos que consumian al finalizar los programas CIAD del 2008 y 2010 con

el consumo actual.
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5.1.4 Evaluacién de la Actividad Fisica

El nivel de actividad fisica (NAF) se evalué por medio de un cuestionario
(Bouchard et al., 1983) adaptado para poblacion mexicana con diabetes por
Montafio y Cols. (2009) el cual se muestra en el anexo 3. Dicho cuestionario es
un autoreporte de las actividades realizadas durante 2 dias entre semana y 1 dia
de fin de semana; las actividades se agruparon por blogues de 30 minutos y a
cada actividad registrada se le otorgo el valor correspondiente en multiplos del
metabolismo basal (mMB) (Ainsworth et al., 2011); de los tres registros se obtuvo
un promedio de las actividades diarias y éste se utilizo para calcular el nivel de
actividad fisica. La clasificacion del NAF se asign6 de acuerdo con los siguientes
puntos de corte: intensa 2.0-2.4, moderada 1.70-1.99 y sedentaria < 1.69
(FAO/WHO/UNU, 2001)

5.2 Evaluacioén de la Calidad de Vida

Se evalud la calidad de vida por medio de un cuestionario (Ravens-Sieberer &
Bullinger, 2000) adaptado para poblacion sonorense por Montafio y Cols. (2009).
Dicho cuestionario (anexo 4), responde a como se sintieron durante la semana
inmediata en la que se les realiz6 el cuestionario. La calidad de vida se evalta
mediante 24 preguntas por medio de una escala de Likert que incluye 7 aspectos
principales: bienestar fisico, bienestar emocional, autoestima, familia, amigos,
desempefio escolar y diabetes, este ultimo aspecto incluye autonomia del
paciente, interaccion con otras personas asi como la percepcidon y emociones
causadas por la enfermedad. Se utilizaron dos formatos, uno para ser contestado
por los padres de los menores de 12 afios y otro por los participantes mayores

de 12 afios. Ambos cuestionarios incluyen los mismos aspectos, solo difieren en
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el tema de diabetes; en el cuestionario de los padres se responde este apartado

cuando los nifios estuvieron enfermos u hospitalizados a causa de la diabetes.

Cada pregunta tiene un valor asignado en puntos y la sumatoria de los puntos
obtenidos en cada categoria son transformados en escala del 1 al 100 utilizando
la metodologia propuesta por Ravens-Sieberer y Bullinger (2000). Los resultados
obtenidos se compararon con los valores de referencia (Ravens-Sieberer y
Bullinger, 2000).

5.2.1 Efecto Emocional por el Monitoreo

Para comprender el efecto que tiene a nivel emocional el monitoreo de la glucosa
y la administracién de insulina en los participantes, se utilizé el cuestionario “The
Blood Glucose Monitoring Communication Questionnaire” (Hood, et al., 2004)
adaptado para poblacion mexicana por Montafio (2009). El cuestionario tiene dos
formatos: uno para padres y otro para jovenes y consta de 8 preguntas acerca
de diversos aspectos emocionales, por ejemplo conocer si existe miedo o
frustracion al momento de aplicarse la insulina (anexo 5). Los resultados se
clasificaron de acuerdo con una escala que incluye valores entre 8 y 24, siendo
las puntuaciones mas altas las que indican mayor respuesta negativa ante las

acciones de autocuidado.
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5.3 Disefio y Validacion de Entrevista para Determinar Factores Facilitadores y
Barreras del Autocuidado y de la Calidad De Vida

El objetivo de disefiar una guia de entrevista cualitativa fue para obtener una
herramienta confiable que ayudara a conocer si las habilidades y conocimientos
adquiridos durante los programas CIAD se conservaron. Ademas de determinar
cudles fueron los factores que permitieron o dificultaron mantener conductas

saludables.

5.3.1 Disefo de la Entrevista

Para el disefio de la entrevista se revisaron los componentes de los programas
CIAD, analizando las bases de datos existentes 2008-2010. Esto con el fin de
conocer las bases metodoldgicas y los enfoques de los programas, asi como

también a los participantes, principalmente su edad actual.

La guia de entrevista se disefi6 con base en los aspectos de la Teoria Social
Cognitiva (TSC) porque fue el modelo conceptual usado en ambos programas
CIAD. La entrevista integré6 4 temas principales: conocimiento, autoeficacia,
expectativas y factores ambientales. Se revisaron programas de salud que
tomaran en cuenta algun constructo de la TSC (Johnson et al., 2006; Short et al.,
2013; Stetson et al., 2011), para guiar el desarrollo de la entrevista cualitativa.
También se revisé la informacién publicada sobre como dirigir las preguntas a
poblacion con patologias como la diabetes tipo 1 y al mismo tiempo saber qué
tematicas son importantes abordar en esta poblacion (Hoyos, 2010; Mulvaney et
al., 2014; Pérez et al., 2010; Short et al., 2013; Dlugonski & Motl, 2014).

Para elaborar las preguntas de la entrevista, se revisaron también los temas

impartidos durante los programas, es decir, las caracteristicas que se
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fomentaron. Asi la guia de entrevista tiene subtemas como tratamiento médico,
alimentacion y actividad fisica. Ademas, se agregaron temas como sistemas de
salud y factores ambientales. Se disefidé cuidadosamente cada pregunta para

poder obtener informacion certera en cada respuesta de los participantes.

Las caracteristicas generales del cuestionario se pueden apreciar en el cuadro 3;
los principales aspectos de ésta son las siguientes:

e Serealizaron dos formatos, uno para los jovenes (>18 afios) y el otro para
las padres o tutores de los participantes mas jovenes (<18 afios)

e Desarrollado principalmente con preguntas abiertas

e Esta dividido por 4 temas principales (Determinantes del comportamiento
segun la TSC).

e Cadatema principal tiene 3 subtemas (Caracteristicas fomentadas por los
programas CIAD).

e Tiene un apartado de factores ambientales y sistemas de salud, y un ultimo
apartado de asistencia a programas de salud (para conocer la percepcion

gue tienen los participantes de los programas de salud).

Posteriormente se llevd a cabo la validacion de la entrevista mediante
triangulacion por expertos, metodologia propuesta por Denzin (1970), en la cual
se analizan los datos de manera independiente por cada uno de los
investigadores y posteriormente, son sometidos a comparacion utilizando el
consenso para acordar los hallazgos, dicho método ha sido utilizado en diversos
estudios (Garcia, 2009; Villas et al., 2013).
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Cuadro 3.- Temas de la guia de entrevista cualitativa

Constructo TSC

Definicion

Subtema

Objetivo

Conocimientos

Autoeficacia

Factores ambientales

Expectativas

Asistencia a
programas de salud*

Los programas CIAD brindaron informacion
pertinente para cuidar y prevenir
alteraciones causados por la DM1, por lo
tanto se buscé determinar cuanto saben y
gue tanto de dicho conocimiento aplican
cotidianamente.

Los programas CIAD se enfocaron en
fomentar la  autoeficacia en los
participantes. A la vez trataban de mejorar
el apoyo familiar pero sin perder la
autonomia de los jovenes.

El entorno de la persona es determinante
para el cambio a conductas mas saludables,
por lo cual se requiere conocer como el
entorno de los participantes esta influyendo
en su comportamiento ante la diabetes

Son los objetivos que las personas
establecen para si mismos y los planes que
tienen para lograrlos, esto ayuda a percibir
los facilitadores y los obstaculos para hacer
cambios de comportamiento.

Alimentacion
Tratamiento
médico

Actividad fisica

Actividad fisica

Alimentacion

Tratamiento
médico

Sistemas de salud
Ambiente social y
familiar
Alimentacion

Actividad fisica

Tratamiento
médico

Conocer qué tanto saben de la alimentacién que deben
llevar

Conocer qué tanto saben del tratamiento médico y cuanto
se involucran en ello

Conocer si son conscientes de los beneficios que les
otorga a su salud realizar actividad fisica

Conocer la autoeficacia de los jovenes con DM1 para
realizar actividad fisica

Conocer la autoeficacia de los jovenes con DM1 para
cuidar su alimentacion

Conocer la autoeficacia de los jovenes con DM1 en su
tratamiento médico

Conocer en qué medida el entorno en los sistemas de
salud influye el comportamiento de los participantes

Conocer en qué medida el entorno social y familiar influye
en el comportamiento de los participantes

Conocer cuéles son las expectativas de su alimentacién
actual

Conocer si tienen planteados objetivos 0 metas para
realizar actividad fisica constantemente

Conocer cudles son las expectativas que tiene de su
tratamiento médico

Ayuda a conocer la percepcién de los programas de salud a los que ha asistido y a la vez enriquece los futuros programas

dirigidos a poblacién con diabetes.

DMZ1: Diabetes tipol,*No es parte de la Teoria Social cognitiva
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5.3.2 Validacién de la Entrevista

El proceso de validacion fue necesario para que las preguntas planteadas en la
entrevista brindaran la informacion necesaria de los participantes, pero a la vez,
se requeria que dicha informacion fuera confiable; por lo tanto se utilizé el método
de triangulacion por expertos. La diversidad de experiencias y perspectivas de
cada uno de los investigadores, permitié probar la validez de las preguntas de
acuerdo con el contexto del estudio y los programas previos (Denzin, 2010;
Rodriguez, Llorente, & Pérez, 2006).

Como parte inicial de la validacién los investigadores que aceptaron participar
como evaluadores de la entrevista, recibieron informacién del proceso de
validacion y la guia de entrevista (ambos formatos). Los investigadores pudieron
hacer una reflexién personal del mismo. Esto fue importante para que cada uno

de ellos tuviera su propia opinidn de las preguntas planteadas en la entrevista.

Los evaluadores fueron: La Doctora en Nutricion Internacional Maria Isabel
Ortega Vélez, investigadora titular en el Centro de Investigacién en Alimentacién
y Desarrollo (CIAD A.C.), iniciadora y responsable de los programas CIAD. La
psicologa y Doctora en Ciencias Sociales Maria Martha Montiel Carbajal con
afios de experiencia en el area de ciencias sociales y ademas con amplia
experiencia en estudios con poblacion con diabetes. La Enfermera y Maestra en
Salud Publica Socorro Saucedo Tamayo, la Maestra en Ciencias Adriana
Montafio y la Maestra en Ciencias Rosario Carmona, quienes se involucraron en

los programas CIAD.

La sesién de validacion inicié con una introduccién del objetivo de la entrevista,

el porqué de los formatos, los temas y subtemas establecidos. Una vez terminada
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la introduccion, cada uno de los evaluadores dio su opinidn y observaciones por

tema. La reunién fue grabada por voz.

Una vez finalizada la reunion de validacion de la entrevista, se aplicaron las
recomendaciones sugeridas. Posteriormente, se enviaron las correcciones
realizadas a los evaluadores mediante correo electronico para afinar detalles que
no surgieron durante la reunion de validacion. Una vez aprobado por los
evaluadores, se llevd a cabo la entrevista. Después de las primeras 3 entrevistas
realizadas se hicieron modificaciones minimas (principalmente el orden de las

preguntas), la guia de entrevista se muestra en anexos 6.

5.4 Analisis de Datos

Los datos cuantitativos se analizaron utilizando la comparacion de medias
mediante la prueba de T pareada (p<0.05), esto para determinar si lo reportado
por los programas CIAD se mantuvo o fue diferente. Con la informacion obtenida
en las entrevistas, se realiz6 un andlisis cualitativo por temas, para determinar
los factores que facilitaron o dificultaron el control de la enfermedad, utilizando el

programa Nvivo version 2009.

39



6.RESULTADOS

6.1 Caracteristicas de la Muestra

La muestra de origen para el seguimiento de los programas CIAD fue de 42
posibles participantes; no se contactaron a 5, seis no aceptaron participar y 1
vivia fuera del estado; 30 aceptaron participar. Durante el seguimiento 8
participantes no aceptaron la toma de muestra sanguinea por lo tanto solo 22 de
ellos completaron el estudio. Los 22 participantes que completaron las
evaluaciones (4 hombres y 18 mujeres), actualmente tienen un promedio de edad
de 17.3 + 3.9. El 95% (n=21) de los participantes aun viven con sus padres, de
los cuales el 63.6% (n=14) son estudiantes. El 27% (n=6) tiene un empleo y solo
el 18.2% (n=4) tiene hijos.

En cuanto al tratamiento médico se encontré que el 82% (n=18) se encuentran
en el tratamiento tradicional (uso de insulina dos veces al dia), el 14% (n=3) se
encuentran en el tratamiento intensivo (uso de 3 inyecciones de insulina al dia
con 3 monitoreos de glucosa diarios) y el 4%(n=1) usan hipoglucemiantes. En
cuanto a la institucion de salud a la que se encuentran afiliados se encontré que
el 40.8% de los participantes se encuentran afiliados al Seguro Popular, el 31.8%
al Instituto Mexicano del Seguro Social (IMSS), el 18.1% al Instituto de Seguridad
y Servicios Sociales de los Trabajadores del Estado de Sonora (ISSTESON), el

4.5% utilizan servicios médicos privados y el 4.5% no tienen servicio médico.
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6.1.2 Nivel Socioecondmico

Para la clasificacion del NSE de los participantes se tomaron en cuenta tres
indicadores: educacion, hacinamiento y nivel de ingresos. Considerando el nivel
educativo del jefe de familia (participante, madre, padre o ambos), se encontrd
que el 27.2% (n=6) tenian Unicamente estudios de primaria y secundaria, el
45.4% (n=10) tenian estudios de preparatoria o carreras técnicas y el restante
27.2% (n=6) estudiaron carrera universitaria o mas. El 50% (n=11) de las familias

vivian en condiciones de hacinamiento.

El 36.3% (n=8) de los participantes se ubicaron dentro del nivel de ingresos bajo
($1,003 semanal); 63.6% (n=14) se encontraron dentro del nivel de ingresos
medio ($2,339 semanal) y no se encontraron participantes con nivel de ingresos
altos (Ingreso semanal >$8,750). Tomando en cuenta los tres indicadores (Nivel
de educacioén, hacinamiento y nivel de ingresos) el 31.8% (n=7) se ubicé en la
clasificacion de NSE bajo, el 50% (n=11) de los participantes en NSE medio y el
18.2% (n=4) en NSE alto.

En el cuadro 4 se muestran los cambios en el NSE de los participantes desde el
primer programa CIAD (2009) hasta el seguimiento actual, en donde se puede
observar que hasta el momento, la mayor parte de los participantes se han

encontrado en nivel socioeconémico medio.
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Cuadro 4. Caracteristicas del Nivel Socioeconémico (NSE) en nifios y

jévenes con diabetes tipo1, participantes de programas CIAD

Variable Programa CIAD Programa CIAD Seguimiento

% 2009 (n=25) 2010 (n=22) 2015 (n= 22)
NSE Bajo 20 (5) 30 (7) 31.8 (7)
NSE Medio 44 (11) 70 (15) 50.0 (11)
NSE Alto 36 (9) - 18.2 (4)

6.2 Resultados autocuidado

6.2.1 Control Metabdlico

El indicador de control metabdlico fue la hemoglobina glucosilada (%HbA1c), los
valores encontrados para dicho indicador reflejaron que el 90% (n=20) de los
participantes presentaron un control inadecuado de los niveles de glucosa en
sangre, mientras que el 10% (n=2) restante se mantuvieron en control; estos
altimos pertenecen a los participantes mas jovenes (<12 afios). En el cuadro 5 se
pueden observar los valores medios de %HbAlc reportados por los programas
CIAD y los encontrados en el seguimiento. No se encontraron diferencias
significativas (p<0.05), sin embargo, al separar por grupo de edad, se observo
que los jévenes entre 12 y 19 afios aumentaron de manera significativa sus
niveles de %HbAlc (8.87% a 10.8%), es decir, que tienen mayor descontrol

metabdlico con el paso del tiempo. En los jovenes mayores de 20 afios no se
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observo un cambio significativo, pero estos valores estan muy por encima de su
recomendacion tanto en los resultados reportados por los programas CIAD, como

en el seguimiento.

Cuadro 5. Control metabdlico: Hemoglobina glucosilada (% HbA1c) de nifios

y jovenes con diabetes tipo 1 participantes de programas CIAD (n=22)

% Hemoglobina glucosilada

Grupo edad Ref 2 Programas CIAD Seguimiento 2015

ef. . _ PP
(afios) Media + D.E Media +D.E
General -- 9.4+5.0 10.1+2.1 0.32
6-11 (n=2) <8 74+34 6.0+ 0.6 0.60
12-19 (n=12) <7.5 8.8+20 10.8+1.9 0.02
>20 (n=8) <7 10.8+2.3 106+1.4 0.20

a Referencia: Asociacion Americana de Diabetes, 2010. ? Prueba T pareada (P<0.05) se
utilizé prueba no paramétrica (Wilcoxon), nimeros en negritas representan diferencias
significativas .

6.2.2 Evaluacion del Crecimiento: Antropometria

De acuerdo al indice de masa corporal (IMC), el 72.7% (n=16) de los participantes
no tuvieron problemas con su peso corporal. No se encontraron casos de
obesidad, sin embargo el 27.2% (n=6) de los participantes tiene sobrepeso. En
el cuadro 6 se muestra una disminucion de la obesidad en los participantes, sin
embargo el sobrepeso contindia presente. Con ello se encontré que no existen
diferencias significativas entre los grupos (p=0.35), es decir, no ha habido
cambios significativos a través del tiempo, al parecer los participantes han

logrado mantener un control sobre su peso corporal, aunque la diferencia en la
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proporcién de sobrepeso pareciera importante. El tamafio de muestra en este

caso, puede ser la razon de las no diferencias significativas

Cuadro 6. Estado de nutricién de nifios y jovenes con diabetes tipo 1,

participantes de programas CIAD (n=22)

Programas CIAD Seguimiento 2015
Variable?
% (n) % (n)
Bajo peso® 4.5 (1) 0 (0)
Normo peso 77.2 (17) 72.7 (16)
Sobrepeso 9.0 (2) 27.2 (6)
Obesidad 9.0 (2) 0 (0)

Prueba de Chi?(P>0.05): P=0.35. @Valores mostrados en proporcioén, puntos de
corte establecido por la OMS, se utilizaron valores Z en <18 afios, OMS, 2006;
OMS, 2008. PIndicador utilizado: Z de Talla/edad, tamafio de muestra: n=13.

Se evaluo el crecimiento de los nifios y adolescentes (n=13) mediante el indicador
de talla para la edad, con el cual se encontré que el 100% de los jovenes se
encuentra dentro de los estandares de crecimiento recomendados para su edad,
lo cual indica que su crecimiento continta dentro de los mismos estandares de

crecimiento que tenian cuando concluyeron el programa.

6.2.3 Alimentacion

Los resultados de la evaluacion dietaria en promedio mostraron que del total de
la energia consumida el 50.2% proviene de hidratos de carbono (HC), el 16.9%
de proteinas y 32.9% de las grasas, es decir en promedio pareciera estar dentro

de lo recomendado (ADA, 2010). Sin embargo, al analizar por proporciones de
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inadecuacion se puede apreciar que una gran parte de los participantes no tiene

una alimentacién adecuada.

En el cuadro 7 se puede observar que tanto los resultados de los programas
CIAD como en el seguimiento actual, el 54.5% de los participantes tienen un
consumo menor a lo recomendado de energia (Bourges et al., 2008). En el
consumo de HC el 45% (n=10) no cumplieron con la recomendacion minimay el
14% (n=5) la excedieron, mientras que en lo reportado por los programas CIAD,
el 18.1% excedian su consumo y el 54.5% no lo alcanzaban; esto es un reflejo
de que la inadecuacion ha disminuido en el consumo de HC. En el consumo de
proteinas se encontré que el 23%(n=6) exceden su consumo y el 27% no lo
cubren; lo reportado por los programas CIAD indica que la proporcion de
participantes que no alcanzaba la recomendacion era mayor (59%), es decir que
actualmente los participantes cubren mejor con la recomendacién de proteinas.
En cuanto al consumo de grasas, se encontré que tanto en los programas CIAD
como en el seguimiento la mayoria de los participantes exceden su consumo,
63.6% Yy 68.1% respectivamente (ADA, 2004)
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Cuadro 7. Consumo promedio y proporcion de inadecuacion de energia y macro-nutrientes de nifios y jéovenes con

diabetes tipol participantes de programas CIAD (n=22).

Programas CIAD (n) © Seguimiento 2015 (n)°

Variable _ _ _ _

Rec? Media + DE %Baja %Elevado Media + DE %Baja %Elevado
Consumo de kcal/dia - 1690.1 + 542 54.5(12) 40.9(9) 1588.3 + 348 54.5(12) 18.1 (4)
Energia proveniente de H.C*, %° 50-60 49.4+95 54.5 (12) 18.1(4) 50.1+11.2 45 (10) 14 (5)
Energia proveniente de proteinas, %°¢ 15-20 159+ 4.6 59 (13) 9.0(2) 16.9+4.2 27 (6) 23 (5)
Energia proveniente de grasas, %° 5-30 346+8.1 0 (0) 63.6 (14) 32.9+8.38 0 (0) 68.1 (15)

% (n). *H.C: Hidratos de carbono.? Recomendaciones, Asociacion americana de diabetes, 2010; ® Requerimiento energético se
calculé individualmente segun edad, sexo y peso (Bourges et al., 2008, OMS, 1985). € Inadecuacién: porcentaje de la poblacion
gue exceden o limitan su consumo con respecto a su recomendacion.
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El cuadro 8 muestra el consumo promedio y el porcentaje de inadecuacion para
fibra, vitaminas y minerales. Se encontré que el 81.8% de los participantes no
cumplieron con la recomendacion en consumo de fibra dietaria, siendo este
porcentaje mayor al reportado en los programas CIAD (59%); también se
encontré6 mayor porcentaje de inadecuacion en el consumo de calcio (86.3%),
zinc (90.9%) y vitamina A (50%); es decir, que existe actualmente una gran
proporcion de participantes que no tienen un consumo adecuado de estos
nutrientes. Donde no se encontraron cambios fue en el consumo de vitamina C
(45% no cumplen con la recomendacion en ambos programas), en el consumo
de hierro se encontr6 un promedio menor de inadecuacion con respecto a los
programas CIAD (86.3% y 90.9% respectivamente) es decir, que aparentemente

mejoraron su consumo de hierro.

Cuadro 8. Consumo promedio y porcentaje de inadecuacion en el consumo de fibra,
vitaminas y minerales de nifios y jévenes con diabetes tipol, participantes de
programas CIAD (n=22).

_ Programas CIAD (n)° Seguimiento 2015 (n)°
Variable IDR? . . . C
Media + DE % inadecuacion \Media+ DE % inadecuacion

Fibra (g/dia) 20 20.5+94 59 (13) 20.8+9.4 81.8 (18)
Calcio (mg/dia) 1300 1328.4 + 2527 77.2 (17) 1493.1 + 2869 86.3 (19)
Hierro (mg/dia) 22 13.7+5.1 90.9 (20) 115+ 3.6 86.3 (19)
Zinc (mg/dia) 11 76+23 72.7 (16) 8.6 +3.0 90.9 (20)
Vitamina A(mcg) 570 801.7 + 828 31.8 (7) 1002.8 + 784 50.0 (11)
Vitamina C (mg) 75  109.5 + 81.4 45.4 (10) 67.4 + 67.0 45.5 (10)

2 Ingestion diaria recomendada: se ajusto la recomendacion a su edad y sexo, se muestra la
moda del IDR (Bourges et al. 2008). ® Inadecuacién: porcentaje de la poblacion que no alcanza
la recomendacion minima para su edad y sexo.
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En el cuadro 9 se muestran los resultados de la comparacion entre lo reportado

por los programas CIAD y el seguimiento en macro y micronutrientes; se puede

observar que a pesar de las diferencias ya mencionadas, éstas no fueron

significativas en el consumo de macronutrientes, energia, fibra y vitaminas; en

donde si existieron diferencias significativas fue en la ingestién de zinc (p=0.02),

con una tendencia a la disminucién en su consumo.

Cuadro 9. Promedio de adecuacion del consumo de nutrientes en nifios y

jovenes con diabetes tipo 1, participantes de programas CIAD (n=22)

Programas CIAD

Seguimiento 2015

Variable Media + DE Media + DE P

Energia, kcal/dia ® 1690.1 + 542.8 1588.3 + 348.2 0.46
Hidratos de Carbono, % © 49.4+ 95 50.1+11.2 0.80
Proteinas, % © 159+4.6 16.9+4.2 0.29
Grasas, % ¢ 34.6 +8.1 32.9+8.8 0.71
Fibra (g/dia)® 97.5+45.7 82.1+35.2 0.31
Calcio (mg/dia) 121.9 + 254.9 100.6 + 40.3 0.26
Hierro (mg/dia) 65.1 + 23.6 66.6 + 25.3 0.85
Zinc (mg/dia) 86.0 + 34.0 65.5 + 19.8 0.019
Vitamina A (mcg) © 187.2 +141.0 139.0 + 150.9 0.06
Vitamina C (mg) © 172.5 + 203.1 185.8 + 149.7 0.73

Adecuacion: porcentaje que estan cubriendo de la recomendaciéon para su edad y sexo.
a prueba de T pareada P<0.05; ? Se ajusté la recomendacién a su edad y sexo, se muestra

la media del IDR (Bourges et al. 2008).¢ prueba no paramétrica ( Wilcoxon )
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En la frecuencia de consumo de un afio, se encontrd que el 40% (n=10) de los
alimentos mayormente consumidos (25 alimentos) son frutas y verduras como la
lechuga, tomate, pepino, naranja y manzana, siendo éstos en su totalidad
alimentos de indice glicémico bajo (IG<55). La principal fuente de grasa
encontrada fue el aceite vegetal. EI consumo de alimentos de origen animal
provino de alimentos como el pollo, diversos tipos de leche y quesos. En cuanto
a las principales fuentes de hidratos de carbono (cereales) se encontré que
anicamente el 20% (n=5) de los alimentos consumidos pertenecen a dicho grupo,
en el cual se encuentra la tortilla de maiz, tortilla de harina de trigo, cereales de
hojuelas y pan de caja integral, siendo estos dos ultimos de IG moderado a alto.
(>55). Es importante destacar que los participantes consumieron con frecuencia
alimentos especiales para personas con diabetes como el edulcorante artificial
(splenda)y el refresco “Coca Cola light”, todo esto se puede apreciar en el Cuadro
10.
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Cuadro 10. Frecuencia de consumo de alimentos de un afio de nifios y

jovenes con diabetes tipo 1, participantes de programas CIAD (n=22)

No Frec @ Alimento Consumo/dia (g)* IG¢©
1 373 Aceite vegetal 4.7 -
2 322.7 Leche semidescremada (2%) 243.6 25
3 303 Tortilla de maiz 78.1 52
4 284.1 Tomate (crudo, cocido) 23.2 -
5 248.8 Naranja 1335 33
6 236.6 Lechuga 30 -
7 211. Limén 10.8 --
8 188.5  Frijoles guisados 80.9 33
9 188.1 Manzana 60.8 40
10 181.4 Mandarina 76.7 -
11 156.2 Leche descremada (1%) 120.7 30
12 156.1  Tortilla de harina 33.7 30
13 147.4  Pan integral 14 71
14 146 leche deslactosada 116 -
15 124.8  Splenda (edulcorante artificial) 0.47 -
16 124 Cebolla 3.89 -
17 122.7  Maizoro (hojuelas de maiz) 9.14 74
18 117.2  Queso fresco (regional) 16.3 -
19 115.7  Cilantro 1.23 -
20 115.1 Pepino 31.1 -
21 110 Salsa de chile 14 -
22 108.3 Platano 26.7 42
23 107 Soda light 109 50
24 105 Pollo (cocido, guisado) 17.8 0
25 104 Yogurt light 62.9 32

2 Frecuencia de consumo del alimento presentado en 1 afio, ® Promedio de
consumo de alimentos, € IG: indice glicémico de los alimentos (Atkinson &
Foster-Powell, 2008 y USDA, 2011).



En el cuadro 11 se presentan los 20 alimentos reportados como los consumidos
con mayor frecuencia en el seguimiento y en los programas CIAD, esto analizado
a partir de los recordatorios de 24 horas. Se encontrd que se consume con mayor
frecuencia la tortilla de maiz, el tomate y el jamén de pavo, esto tanto en lo
reportado por los programas CIAD como en el seguimiento actual. También
volvieron a aparecer alimentos como el frijol guisado y el huevo, aunque la
preparacion de este ultimo ha cambiado; actualmente la presentacion es frito y
antes era cualquier preparacion (cocido o guisado). También ha cambiado el
consumo de leche, pues anteriormente los consumian leche semidescremada y
descremada mas que leche entera; actualmente se encontrd Unicamente la leche
entera entre los alimentos de mayor consumo. Las fuentes de grasa también
parecen haber cambiado, puesto que el aguacate era el alimento que aportaba
la mayor parte de las grasas durante los programas CIAD; actualmente las grasas
con la que se frien los alimentos, parecen ser la principal fuente de grasa ademas
de la media crema, la leche entera y el queso americano. Por otra parte, algunas
frutas y verduras contindan en su alimentacién habitual como la manzana, el
platano, la lechuga y el tomate. Es importante mencionar que actualmente
aparecio el consumo de un endulzante artificial (splenda), que anteriormente no

se reporto.
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Cuadro 11. Alimentos mas frecuentemente consumidos por nifios y jévenes con diabetes tipo 1 al finalizar su participacion

en programas CIAD y su consumo cinco afios después

Programas CIAD (n=22)

Seguimiento 2015 (n=22)

No Alimento Frec® Consumo (g)° IG¢ Alimento Frec? Consumo (g)° IG®
1 Tortilla de Maiz 19 61.4 52  Tortilla de Maiz (fortificada) 17 120.4 52
2 Manzana 11 82.1 40 Agua 16 805.9 0
3 Tomates 8 57.0 -- Tomates frescos 15 41.5 --
4 Platano 8 47.8 42  Lechuga bola fresca 14 56.6 --
5 Queso amarillo 8 29.5 -- Huevos fritos 13 84.3 --
6 Leche semidescremada (2%) 6 242.8 25  Pan Integral 13 60 71
7 Pera 6 56.9 33  Frijoles guisados secos 12 112.1 33
8 Jamoén de pavo 6 33 -- Jamon de pavo 11 58.8 -
9 Frijoles guisados secos 5 103.3 33  Queso Americano/amarillo 10 26.1 27
10 Duraznos 5 78.2 28 Cebolla blanca fresca 9 16.9 --
11 Huevo 5 52.8 -- Splenda (edulcorante artificial) 9 6.06 0
12 Lechuga 5 42.6 --  Naranja fresca 8 170 33
13 Tortilla de harina 5 39.1 30 Zanahoria cruda entera 8 45.4 20
14 Galletas sencillas (marias) 5 19 -- Frijoles guisados aguados 8 67.4 33
15 Leche descremada (1%) 4 324.5 30 Mayonesa regular 7 10.6 50
16 Leche entera 4 196.5 34  Tortillas de harina 7 75.2 30
17 Carne deres 4 90.4 -- Media crema 6 16.5 27
18 Hojuelas de maiz tostadas 4 79.8 60 Leche de Litro 6 218.6 34
19 Aguacate 4 75.1 -- Manzana fresca con cascara 6 109 40
20 Pan de caja integral 4 39.9 71  Platano fresco 6 58.3 42

3Frecuencia de consumo del alimento, ®Promedio de consumo de alimentos , °IG: indice glicémico de los alimentos (Atkinson & Foster-

Powell, 2008 y USDA, 2011).
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6.2.4 Actividad Fisica

Se encontré que del total de los participantes el 71.4% (n=15) tuvieron un nivel
de actividad fisica ligero, el 19% (n=4) moderado y Unicamente el 9.5% (n=2)
tuvieron un nivel de actividad fisica alto; lo reportado por los programas CIAD
previos indican que también la mayor parte de los participantes tenia un NAF
bajo (Cuadro 12).

Cuadro12. Nivel de actividad fisica en nifios y jévenes con

diabetes tipo 1, participantes en programas CIAD

Variable  Seguimiento Programa Seguimiento

% 2015 (n=22)* | CIAD (n=12)* 2015 (n=12)*
Activa 9.5 (2) 16.6 (2) 8.3 (1)
Moderada 19.0 (4) 33.3(4) 25.0 (3)
Ligera 71.4 (15) 50.0 (6) 66.6 (8)

*FAO/WHO/UNO (2001): intensa 2.0-2.4, moderada 1.70-1.99 y
sedentaria < 1.69. Prueba T pareada (p<0.05), no diferencias
significativas P= 0.43.

En el cuadro 13 se puede observar el promedio del NAF, el cual fue de 1.64 +
0.24, mientras que lo reportado en los programas CIAD fue de 1.71 + 0.31. La
prueba de t pareada no mostro diferencias significativas (P>0.05) entre el NAF
actual y los programas previos. Se realizd un sub-andlisis del nivel de actividad
fisica por control glicémico (%HbALc). En los participantes controlados (HbAlc
<7%) al terminar su participacion en los programas CIAD, se encontr6 un NAF
promedio de 2.05 y en el seguimiento el promedio disminuy6 a 1.67, pero esta
diferencia no fue significativa (p>0.05). En los participantes no controlados
(HbALlc>7%) se encontré un NAF de 1.6 en lo reportado por los programas CIAD

asi como en el seguimiento, tampoco se encontraron diferencias significativas,
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por lo que podemos decir que los participantes han conservado un nivel de
actividad fisica con el paso de los afios, aunque esto también implica que no han

mejorado.

Cuadro 13. Actividad fisica promedio de nifios y jovenes con diabetes tipo 1

segun su control metabdlico en hemoglobina glucosilada (%HbA1c)

Programas CIAD Seguimiento 2015

Variable _ .
Media + DE Media + DE
Nivel de Actividad fisica (NAF)
1.71+0.3 1.63+0.2 0.43
(n=12)
NAF Controlados (n=2)° 2.05+0.2 1.67+0.3 0.65
NAF No controlado (n=10)® 1.64+04 1.63+04 0.61

3Prueba Wilcoxon para datos no paramétricos (P<0.05). ® Control metabdlico= %HbAlc
segun la recomendacion para su edad (ADA, 2010)

6.3 Calidad de Vida

La evaluacién general de la calidad de vida mostré al 90% de los participantes
dentro de las recomendaciones de una calidad de vida aceptable para vivir con
diabetes tipo 1 (Ravens-Sieberer & Bullinger, 2000). Se encontrd que la calidad
de vida general disminuy6 de forma significativa (p<0.05) en comparacion con los
valores reportados por los programas CIAD previos; esto se puede apreciar en el
cuadro 14. Ademas se evaluaron individualmente cada uno de los aspectos de la
calidad de vida y se muestra que hubo una disminucion significativa en los
aspectos de autoestima, bienestar familiar y amigos. Esto indica que en general

la calidad de vida en los participantes empeor6 con el tiempo, aunque se han
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mantenido adecuados algunos aspectos importantes de la calidad de vida como
el desemperio escolar, cuidados de la diabetes y el bienestar emocional. Ademas
se realiz6 un analisis de correlacién para determinar si existia una asociacion
entre la calidad de vida y la edad de los participantes y se encontré que la calidad
de vida tiende a disminuir a medida que aumenta la edad (B=-1.13), sin embargo
esta asociacion no fue significativa (p=0.08).

Cuadro 14. Calidad de vida de nifios y jovenes con diabetes tipo 1,
participantes en programas CIAD (n=14)

Programa CIAD Seguimiento 2015

Temas? Referencia @ pb
Media + DE Media + DE
General% ° 70.7 + 10.0 824+ 7.6 61.5+27.4 0.006
Fisico% 68.2+17.3 85.3+6.3 73.2+15.2 0.026
Emocional % ¢ 79.4+12.8 90.3+12.1 82.8 + 16.2 0.20
Autoestima %°¢ 58.1 + 19.06 86.7+11.5 67.5+14.3 0.005
Familia% °© 75.5+17.6 89.6 +11.6 74.2 +15.9 0.007
Amigos% 78.6 +13.4 89.2+85 77.8+12.2 0.012
Escuela%°® 65.1 +13.2 71.7+25.4 77.8+12.2 0.25
Diabetes% 60.1 + 14.8 77 +10.2 75.6+75 0.75

a Valores convertidos a escala de 0-100, referencia ajustada para la edad y sexo (Ravens-
Sieberer & Bullinger, 2000) "Prueba t pareada, datos en negrita muestran significancia. ¢ prueba
no paramétrica (Wilcoxon).

Para conocer si existia alguna relacion entre la calidad de vida de los
participantes que actualmente tienen un buen control glicémico y los que no, con
relacion a lo reportado por los programas CIAD, se realizé un subanalisis, el cual
se muestra en el cuadro 15. No se encontré6 un cambio significativo en los

participantes con un adecuado control glicémico, aunque puede ser que no se
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alcanzaran a apreciar diferencias debido al tamafio de muestra. Por otra parte,
en los participantes no controlados su calidad de vida en general empeoro, en el
bienestar fisico, la autoestima, y en la relacién con familia y amigos. Por lo tanto,
podemos decir que los participantes que no tienen un control glicémico

adecuado, tuvieron un retroceso en su calidad de vida.
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Cuadro 15. Calidad de vida segun control glicémico (%HbA1c) de nifios y jévenes con diabetes tipo 1,

participantes en programas CIAD (n=14)

Controlados

No controlados

Temas & Programa CIAD Seguimiento 2015 PP Programa CIAD Seguimiento 2015 pb
Media + DE (n=2) Media + DE (n=2) Media + DE (n=12) Media + DE (n=12)

General% 92.6+1.8 83.3+4.7 0.37¢ 80.7+6.7 71.8+9.4 0.006
Fisico% 90.0+14.1 82.5+35 065 845+49 716 +16.0 0.037¢
Emocional % 90.0+14.1 95.0+7 0.80 90.4+125 80.8 + 16.6 0.14c¢
Autoestima % 90.0+14.1 72.5+10.6 0.37¢ 86.2+11.7 66.6 + 15.1 0.001
Familia% 97.5+3.5 90.0 0.20 88.3+121 71.6 +15.7 0.011
Amigos% 100 85.0+7 020 875+7.38 76.6 +12.6 0.036
Escuela% 90.0+14.1 70.0+14.1 0.34¢ 68.7+26.0 53.7 +40.2 0.52°¢
Diabetes% 91.6 +11.7 845+ 35 0.37¢ 745+8.0 745+ 8.0 0.88

aValores convertidos a escala de 0-100 (Ravens-Sieberer & Bullinger, 2000). P Prueba t pareada, datos en negrita muestran significancia.
Cprueba no paramétrica (Wilcoxon).
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6.3.1 Efecto Emocional por el Monitoreo

El efecto emocional que causo el monitoreo y las inyecciones de insulina en los
jovenes con diabetes tipo 1 fue de 16.4 unidades, siendo 24 unidades el valor
mas alto que representa el miedo o preocupacion provocado por el monitoreo;
esto nos indica que se encuentran con una preocupacion moderada por el
autocuidado. En sus padres se encontrd una media de 18 unidades. En la Grafica
1, podemos observar el efecto emocional en los jovenes y en los padres segun
los resultados de HbAlc (agrupados en cuartiles). Se puede observar que la
preocupacion de los jovenes se mantiene moderada a medida que aumentan sus
niveles de glucosa, mientras que los padres sienten mas preocupacion si los
niveles de HbAlc de sus hijos aumentan; para determinar si estas diferencias
eran significativas, se realiz6 una prueba de T independiente (p<0.05), pero no
mostro diferencias significativas (p=0.2), entre padres e hijos, es decir, que el
efecto emocional a causa del monitoreo de la glucosa en sangre y la
administracion de insulina, es igual y moderado en los jovenes y en sus padres.
Mediante un analisis de correlacion, se exploré la relacion entre el efecto
emocional por el monitoreo y los niveles de hemoglobina glucosilada (HbA1c), se

encontrd una asociacion positiva pero no significativa (r=0.2, p= 0.3).
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Gréfica 1. Efecto emocional del monitoreo de glucosa en sangre y

administracion de insulina en nifios y jovenes con diabetes tipo 1 y sus padres
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Analisis de correlacion (P<0.05) entre el EEM vy los valores de HbAlc, no se encontré
relacién (r=0.02; P=0.3)

6.4 Factores que Facilitaron o Dificultaron el Autocuidado

En esta seccion se describen los factores que condicionaron el control de la
diabetes tipo 1 en los participantes que asistieron a los programas de educacién
CIAD, en los temas de alimentacion, actividad fisica, tratamiento médico y otros
subtemas que surgen de éstos. Se realizdé una comparacion de los factores antes
mencionados que facilitaron o dificultaron el autocuidado de los participantes que

tienen control glicémico contra los que no estan controlados.

6.4.1 Barreras para la Alimentacién, Actividad Fisica y Tratamiento Médico

En el cuadro 16 se muestran las principales barreras a las que se enfrentaron los
nifios y jovenes con diabetes tipo 1 para el control de su enfermedad, donde se

observa que el entorno es el principal factor con 58 referencias en el tema. El
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entorno familiar, laboral y servicios de salud influyen en la alimentacion, actividad

fisica y en el tratamiento médico de los participantes.

En la alimentacion se encontroé que el 45% de los participantes tienen entornos
comunitarios que dificultan una alimentacion saludable. ElI entorno también
influye en la falta de actividad fisica, especialmente el entorno fisico (Unidad de
Proteccion Civil ha reportado temperaturas hasta los 50°C en verano). También
se encontrd que los participantes no controlados (%HbALc) tienen mayores
dificultades para asistir a consulta debido al tiempo de espera y el medio de
transporte para llegar a las consultas. Ademas se encontr6 como barrera que el
55% de los participantes no controlados no se sienten motivados por sus
médicos. En el cuadro 16 también se muestran las citas textuales mas

representativas de la influencia del entorno para el cuidado de la diabetes tipo 1.

Los factores personales también se presentan como barreras para el control de
la diabetes tipo 1, se encontraron 29 referencias en este tema. Los factores
personales influyen en la alimentacién, la actividad fisica y en el tratamiento
médico, los principales factores personales encontrados fueron las creencias y
gustos de los nifios y jévenes con diabetes tipo 1. Se encontré que mientras los
jovenes controlados tienen buenos habitos alimentarios, mas de la mitad de los
joévenes no controlados tienen habitos inadecuados, por ejemplo poca preferencia
por frutas y verduras y preferencias por alimentos poco saludables, esto se puede
apreciar en el cuadro 16 con las citas las textuales.

El factor econémico se encontro entre las principales barreras que dificultan el
control de la diabetes tipo 1, este influye en la alimentacién, actividad fisica y
tratamiento meédico. Entre las dificultadas a las que se enfrentaron fue el acceso
a una alimentacion adecuada, en la actividad fisica no tenian acceso a un lugar
adecuado para realizar actividad fisica cotidianamente y en el tratamiento médico
dificulta el acceso a material de monitoreo de glucosa en sangre, los comentarios

al respecto se pueden ver en el cuadro 16.
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Tablal6. Factores que afectan la alimentacién, actividad fisicay tratamiento médico

Factores

Ref2 Indicador

Cita

Entorno:
Familiar
Laboral

Servicios de

salud

Alimentacioén

58
Actividad

fisica

Tratamiento
médico

“Toda la deméas semanas es estar trabajando y no tener tiempo para colaciones, se supone que,
aungue no estés enfermo de diabetes tienes (refiriéndose a tiempo para comer en el trabajo)” M
21 afios
“Mi mama compra cosas como galletas o pan y luego me dan ganas de comer, veo lo que comen
los demas también. Si mis papas no compraran galletas o eso, como ven que no puedo comer
pero aun asi compran...” H 17 afios

“Lo que pasa es que aqui si te fijas no hay muchos cursos, por la temperatura por el aire
acondicionado y aparte estan carisimos, o sea aqui pretender tener clases de natacion es una
locura” Maméa M15 arios
“A veces si me voy a caminar yo solita al parque pero es que hay un chorro de marihuanos alli y
me da miedito”, M23 afnos

“Son muy muy exigentes... por ejemplo el Dr. me decia que me tenia que checar el azucar en la
marfiana, antes del desayuno, a las 2 horas, antes de la comida... entre la comida y la cena,
entonces pues muchisimos tiras y le dije -es que no puedo estar tan checada porque a veces no
tengo para comprarlos- - jes que tienes que hacerlo!-, 0 sea no me daba otra opcion, de que era
€so0 y eso tenia que hacer...” M16 afios

Personales:

Creencias
Preferencias

Alimentacioén

29

Actividad
fisica

“Le hago mucho a las hamburguesas, a los hot dogs, como te digo si hay veces si me tomo las
sodas que no debo” M 22 afios

“Pues la edad, anda con las amigas, las amistades y ya anda que los muchachitos y eso y ya se
sientan en una banca nomas a ver es el problema que tengo, nomas va a ver bailar’ mama, Rita
12 afos
“Cuando estoy en la mafiana en el trabajo, pues llego y ya llego bien cansada como te digo a
veces son bueno a veces... ya lo que quiero es venirme, entonces casi toda la mayoria del
tiempo me canso mucho”. M19
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Tablale6.

Factores que afectan la alimentacion, actividad fisica y tratamiento médico (continuacion)
Factores Ref Indicador Cita
“Me da miedo inyectarme solo” H10
Tratamiento  “Siempre la he llevado con particular, no tengo uno de cabecera, nos hace falta y es que tenia su
médico

pediatra siempre andaba con el pediatra y ya crecié y el pediatra se jubilé ya hace como 2 o tres
anos que no esta en su consultorio”. Mama Elia 18 afios.
“Es bien duro ir a la tienda, es stper duro, es mas caro porque no tiene aztcar y la manzana esta

bien cara y dices tu pues ¢qué puedo comprar?”—Mama, M15 afios
Alimentacion “A veces si, porque hay veces que no nos alcanza” (Refiriéndose a la alimentacion) Mujer 21
anos

“Estan carifiosos, $550 al mes (refiriéndose a costoso). Habia uno que estaba en $180 por ser
estudiantes pero lo cerraron (gimnasio). Iba a ir, me dieron la beca y cuando iba a ir lo cerraron”.
M23 afios
Econdmico 21 AF “Si no hago nada pues pagar con el dinero el gimnasio, si intenté ir pero no, no me quedaba
dinero’”. (refiriéndose su sueldo) M 19 afios

“No le he comprado porque se nos descompuso el aparato y no lo hemos comprado y pues se
cansa de tanto estarse picando y asi vamos “ Mama M 17 afios
. “El glucémetro... no me he comprado las lancetas, desde uuuu desde el afio de la inqui, pero
T Medico .
tengo mucho que no compro. Es que tengo uno que cuesta bien caras, cuestan como $500 las
lancetas y pues esta “café” el asunto, porque no duran el mes, menos del mes a comprarlas otra

vez”. M21 afios
2 Namero de veces que aparece el factor en la entrevista cualitativa.
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6.4.2 Factores Facilitadores para la Alimentacion, Actividad Fisica y
Tratamiento Médico

En el cuadro 17 se pueden apreciar los factores encontrados como facilitadores
para el control de la diabetes tipo 1, asi como también las citas textuales. El factor
de conocimiento se encontrd con el mayor numero de referencias y por ende el
factor que mas ha ayudado a los participantes en alimentacion, actividad fisica y

tratamiento médico.

Se encontré el conocimiento como facilitador puesto que los jévenes son
conscientes de los cuidados de su enfermedad y realizan algunas acciones de
autocuidado como la lectura de las etiquetas de los alimentos antes de
comprarlos. Ademas, este facilitador influye en la actividad fisica y en el

tratamiento médico. Estos resultados se pueden apreciar en el cuadro 17.

Un factor facilitador encontrado con un total de 31 referencias en el tema fue la
dependencia del cuidador, es decir se encontr6 como facilitador que los padres
se encargan de los cuidados de sus hijos; este facilitador influye en los tres
aspectos: alimentacion, actividad fisica y tratamiento médico. En la alimentacién
son los padres quienes seleccionan y preparan los alimentos, fomentan la

actividad fisica y toman parte en el tratamiento médico.

El tener servicio médico es un facilitador que favorece el control de la diabetes
tipo 1. EI 90% (n=22) de los participantes tienen acceso a un servicio médico que
les provee consultas médicas e insulina, entre otros servicios, sin embargo se
encontro que el 40% de los jovenes refieren haberse sentido mas comodos en la

institucion a la que pertenecian de nifios. Los participantes con control glicémico
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adecuado no han cambiado de servicio médico y se sienten comodos en él, por
lo tanto, se identificé como facilitador el estar adscrito a un servicio médico; pero
favorece aun mas el permanecer en la misma institucion médica y mantener al

mismo médico de cabecera (18 referencias sobre el tema).

Entre los factores que facilitan el control de la enfermedad estan los aspectos o
caracteristicas o habitos personales. Este estudio mostré6 que los jévenes no
controlados tienen mayor numero de habitos alimentarios inadecuados que los
nifios controlados. En el grupo de los controlados se encontré que las madres no
tienen dificultades para que sus hijos lleven una alimentacion variada; les gustan
las frutas y verduras. Estos aspectos o caracteristicas o habitos personales

influyen en la alimentacion y actividad fisica (Cuadro 17)
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Tablal7. Factores que facilitan la alimentacion, actividad fisica y tratamiento médico

Factores

Ref?

Indicador

Cita

Conocimiento

Alimentacioén

Actividad
fisica

Tratamiento
médico

“No depende de las personas, depende de mi, voy a saber si me sirven algo, me voy a
comer lo que me pueda comer” M21
“Pues dependiendo que tanto sea de carga de azucar y en sales... y pues nos habian
ensefiado que menos de 8 por porcion (refiriéndose a la cantidad de azucar en el
etiquetado)” -maméa HJ10 afios

“Siempre que realizo alguna actividad fisica tengo que comer algun dulce o algo, por
tanto deporte se me baja el azucar ... pero todo normal” M21
“Pues el ejercicio... bajar de peso y creo que medio controla los niveles de azicar’ M16
anos
“Cuando voy a salir, cosas de la escuela o con mis amigas, o que me quedo a dormir
en sus casas también tengo que llevar la insulina y todo eso” M21

Dependencia del
cuidador

Alimentacion

Actividad

31 fisica

Tratamiento
médico

“Mi mama, me prepara de todo, espagueti, sopas en caldo, gallina pinta, pollo
con verduras, caldo de queso. Yo, sandwich, la maruchan, el desayuno, que me
preparo un huevo o licuado”. M 23 afos
“Parezco loca porque ellas lo echan al carro (Hijas) y yo lo saco y ellas lo echan al carro
y yo lo saco’(refiriéndose a la compra de alimentos) Mama M15 afios

“VYoy a caminar con mi mama...a veces yo: -mama vamos a caminar- y si ya vamos o a
veces que yo estoy acostada y -vamos a caminar me dice-.” M16
“Es demasiado estudioso, que le digo tienes que hacer ejercicio a diario nada de que -
es que tengo mucha tarea- no, le digo, primero esta tu salud, la tarea puede esperar”
mama H15

“El se sienta, le digo -siéntate mi nifio, te voy a checar- y ya el ya... lo checo y ya el
desayuno se lo preparo y ya lo checo a él y ya le pongo la insulina y el sentadito”.
mama H10 afios
“Pues nos vamos en camion, tempranito como de aqui a las 6, de aqui a que pase...ya
ve que tarda mucho el camion y él ya sabe, nomas le hablo para que te alistes asi
rapidito” mama HS 10 anos.
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Tablal7. Factores que facilitan la alimentacion, actividad fisica y tratamiento médico (continuacion)

Factores Ref? Indicador Cita
“Pienso que fue mucho mejor en el hospital infantil porque estaba la atencién...de que
Tener servicio le importaba mas como estés, y ahora, no es que no le importe, sino que es como —jhal!
médico 18 pues es otro paciente darle lo que le toque- no es como que se preocupe tanto porque
Mantener el servicio tu estés bien, asi lo siento”. M21 afios
médico “Pues casi no me gusta ir con ella porque pues no sé... yo creo que no le tengo tanta

confianza como le tenia a mis médicos de cabecera que tenia ISSSTESON” M22 afios

“Si le gustan las frutas, todos los dias come manzana y pera” —-Maméa HS10 afios
“Me ha tocado que vienen los vecinos y “;Qué esta comiendo Javier?” esta comiendo
17  Alimentacion betabel o chayote, y se quedan (asombrados), -en la casa ni siquiera lo consumen-, y
para nosotros se nos hace normal comprar” —mama HJ 10 afios

Personales “No pues... me siento bien me siento a gusto realizando ejercicio diario, salir a correr,
hacer cardio, aparte me siento bien y me despejo un poquito de todo, entonces si me
Actividad gusta y me ayuda” M21 afios
fisica “De hecho, se siente bonito, es que si, se siente uno mejor cuando ya termin6 de hacer

ejercicio, se siente mas relajado, mas a gusto. Uno se siente asi como que mas
saludable”. H15 anos

2 Numero de veces que aparece el factor en la entrevista cualitativa.
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6.5 Facilitadores y Barreras en Calidad de Vida

Como se report6 en la seccion de calidad de vida (datos cuantitativos), el 90%
de los nifios y jovenes participantes tuvieron una calidad de vida aceptable. Los
participantes que no obtuvieron una calidad de vida adecuada, se reportaron
afectados en los aspectos de bienestar fisico, bienestar emocional y desempefio
escolar. En el cuadro 18 se muestran los comentarios mas representativos de los
aspectos que pueden estar afectando la calidad de vida. No se encontraron
comentarios similares en los participantes con calidad de vida adecuada. Se
puede apreciar que comienzan a aparecer complicaciones en el aspecto fisico,

como es el dafo en la vista.

Cuadro 18. Impacto de una calidad de vida inadecuada en los participantes.

“En los ojos mas que nada, porque si me da mucho miedo, como uso
lentes y no veo bien...pues si me da miedo que me afecte mas...Se
me sube la presion en los 0jos y por eso también si me agacho mucho
me da como, no dolor, si...no un cansancio y muchas manchas” M21
anos

Bienestar
fisico

“Le dio como una depresion a Elia, si la lleve con un psicélogo con un

Bienestar psiquiatra le daban medicamento para dormir porque no podia dormir,

emocional asi como para no estar tan ansiosa, leve, no le dieron medicamentos
controlados” Mama, M18 anos

“Pero a fuerza la llevabamos a diario, batallamos muchisimo...la
sacamos, pero no sabiamos cual era el motivo porque no queria ir a la
Desempefio escuela. Ya se empez6 a dificultar mas porque la meti en 3 escuelas
escolar mas...pero en ninguna podia estar, le dolia el estdmago, la cabeza, no
podia estar”. (Actualmente dejé de insistir en meterla a la escuela por
complicaciones en la vista). Mama, M18 afos

Se observo un mayor apoyo familiar y mejores habitos de alimentacion en los
participantes con control glicémico y calidad de vida adecuada, comparado con
aguellos participantes sin control glicémico y calidad de vida inadecuada. En el

cuadro 19 se presentan los comentarios mas representativos de dichos temas.
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Cuadro 19. Diferencias en la calidad de vida de los participantes con adecuado e

inadecuado control glicémico

Aspectos Controlado con buena calidad
Cv de vida

No controlado con mala calidad de

vida

“Soy intendente en colegio privado,
estoy en las mafianas nomas
Apoyo mientras él esta en la escuela. Ya
familiar en las tardes voy y lo recojo en la
escuela y ya soy toda de éI” Mama,
H10 afos

“ya con la alimentacioén ya es
diferente Te digo porque me ha
tocado que vienen los vecinos y -
Habitos ¢, Qué esta comiendo Javier?- esta
alimentarios  comiendo betabel o chayote, y se
quedan...-en la casa ni siquiera lo
consumen-, y para nosotros se nos

hace normal comprar”

Mama H10 afos

“Se enojaba con nosotros, salié poco
pero se enojaba mucho porque decia
gue la teniamos controlada, pues es
que ella que iba a saber de eso si no
tiene hermanos mas grandes, ni nada”.

Maméa, M18 arios

“Cuando crecié que empez6 a comer
cosas que no deberia, de irse a la
tienda a escondidas de mi, esperaba a
gue me durmiera a mediodia o algo e
iba y compraba cosas que le hacian
dafio, las papitas los chocorroles y a
enviciarse con la coca-light porque
hasta un litro a diario, a diario y a

escondidas de mi”. mama M18 afos

CV: Calidad de vida

6.5.1 Asistencia a Programas de Salud

Entre los participantes controlados solo uno de dos casos terminaron su

participacion en los programas de CIAD vy los recuerdan tanto la madre como el

hijo.

“Pues si ya ves que siempre dan platicas muy bonitas, pero ya se me olvidd”

Mama HS10 anos
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“Antes de ir yo no sabia prepararme una soya. lba a los talleres y no falta que
hay un curso de nutriciéon si mi invitan yo voy”.... “Yo también... si, me acuerdo
que me decian muchas cosas” madre e hijo 10 afios

Entre los participantes no controlados se encontré6 como limitante que los nifios
no recuerdan su participacion en los programas CIAD, aunque sus padres y los
jovenes mas grandes si lo recuerdan.
“Yo pienso que lo que paso en el CIAD, que el CIAD vino a quitarle la venda a
muchos papas de lo que realmente es en si la diabetes, porque si nos vamos
al seguro, si te diagnostican en el seguro, en el Chavez o en el ISSSTE,

desgraciadamente hay doctores ya muy obsoletos, que te dicen y manejan la
diabetes como antes” mama M 14 arios

“No recuerdo casi, haciamos juegos de la salud, tenia menos de 9 afios (tenia 8
afos). No recuerdo, porgue a mi mama le daban platicas y a nosotros nos
hacian juegos” M 13 arios

“Me ayuddé mucho psicolégicamente, aceptar o sea ya tenia tiempo viviendo con
diabetes pero era como que creia que yo nomas entonces muchas veces yo le
preguntaba a Dios ¢ porgque yo?, como yo creia que nomas yo, cuando ya me di
cuenta que habia mucha gente que tenia me ayudé mas psicolégicamente en
aceptar muchas cosas” M 19 arios (tenia 13 afios cuando participé en los
programas CIAD)

Entre los participantes no controlados, el 30%(n=6) no terminaron las sesiones
de los programa CIAD, mientras que el restante 70%(n=14) lo hizo, cubriendo el
85% de las sesiones de los programas CIAD. De los participantes que terminaron
los programas, el 46% no asisti6 a ninglun otro programa de educacion en

diabetes.
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7. DISCUSION

La principal razon por la que los participantes mas jévenes tenian un control
metabolico adecuado (%HbA1c), se debe a que sus padres son los principales
cuidadores de la enfermedad y de su alimentacién; ademas no han tenido
cambios en su ambiente como el escolar o de servicio médico. Es evidente que
el apoyo familiar que reciben los jovenes y el buen control metabdlico se
encuentran asociados, esto es semejante a lo reportado en algunos estudios
(Baig, et al., 2015; Avila-Jiménez, et. al., 2013) en los que reportan el apoyo

familiar como facilitador para mejorar los niveles de HbAlc.

Los resultados del andlisis de las entrevistas realizadas a los jovenes y padres,
revelan que aun teniendo como facilitador su participacion en los programas, los
participantes no controlados tienen mas barreras para la adherencia al
tratamiento de la diabetes. En la alimentacion, el factor econdmico es una
limitante porque los ingresos no facilitan una alimentacion adecuada. Diversos
estudios han reportado la asociacion entre ingresos bajos y su influencia en la
alimentacion (Lyles et al., 2013; Seligman et al., 2012; Hilary K Seligman et al.,
2009). Ademas, Garcia (2007) reportd que en América Latina, las familias con
algun familiar con diabetes gastan hasta el 60% de su ingreso para su cuidado;
todo esto revela que el factor econdmico es central en el cuidado de la diabetes.
Esto podria ser la causa del poco apego a los cuidados de la diabetes tipo 1,
encontrado en el seguimiento, puesto que la mayoria de los participantes
pertenecen al nivel socioeconémico medio y bajo. Aunque se tiene el factor
econdémico como barrera para una alimentacién adecuada; esto aln no se ve

reflejado en su estado de nutricion puesto que no se encontraron casos de bajo
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peso y tampoco de obesidad, pero si sobrepeso. Esto puede ser precisamente
una manifestacion del control metabdlico pobre porque el mal control glicémico
puede ocasionar pérdida de peso (Gregg et al., 2015). También es importante
destacar que los participantes han logrado mantener un crecimiento adecuado
dentro de las recomendaciones para su edad, lo que nos habla de los esfuerzos
constantes -aunque no siempre efectivos- de los participantes por mantener una
alimentacion adecuada. En algunos estudios se ha visto que el control metabdlico
inadecuado se relaciona con la menor ganancia de talla en nifios diabéticos
(Galera Martinez et al., 2009), es decir, con falta de crecimiento durante su
desarrollo, ello no sucedié en el presente estudio.

El factor econdémico dificultd mantener las conductas de activacion fisica porque
no era posible asistir a un lugar apropiado para realizar actividad fisica; ademas
el ambiente fisico en el que viven no es el idéneo para ello (Unidad de Proteccién
Civil ha reportado temperaturas hasta los 50°C en verano). Esto es semejante a
lo reportado por Estrada y col. (2010), donde establece que los sujetos de niveles
socioeconémicos mas favorecidos tienen mayor nivel de actividad fisica que las

clases menos favorecidas.

La evaluacion cuantitativa reveld la disminucion del nivel de actividad fisica
incluso en los participantes controlados. La activacion fisica es fundamental en
el tratamiento de la diabetes puesto que existen evidencias que sugieren que
puede prevenir complicaciones como las cardiovasculares (Moe, et al., 2015).
Mediante la evaluacion cualitativa se pudo observar que los participantes
controlados tienen apego por la actividad fisica, aunque no se refleja en su nivel
de actividad fisica. Por otra parte los participantes no controlados tienen mas
barreras para realizar alguna actividad fisica con regularidad. La falta de actividad
fisica en los participantes no controlados puede ser una de las principales
razones por las cuales no han logrado un control metabolico adecuado. Un

programa implementado por Ortiz et al., (2005) demostrd que los adolescentes
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gue realizan actividad fisica, logran un mejor control metabdlico y el programa de
intervencién de Annessi y col. (2013), se demostr6 que los cambios en la
actividad fisica explican mejor el cambio del control glicémico en las personas
con diabetes, inclusive tiene un efecto importante sobre la HbAlc antes que en

el peso corporal.

Los adolescentes y adultos jovenes tienen como limitante la falta de motivacion
para realizar actividad fisica; la motivacion no se consider6 como barrera
directamente puesto que la falta de motivacion puede ser consecuencia del
descontrol metabdlico, ya que uno de los sintomas de la diabetes es
precisamente el cansancio un reflejo de una diabetes mal cuidada (Guerrero,
2006). Por otra parte, un estudio realizado por Short et al., (2013) en personas
con enfermedad crénica (oncoldgica), encontraron la falta de motivacion como el
Gnico obstaculo real y que otras barreras eran en realidad "excusas" para no
realizar actividad fisica. A pesar de las evidencias, se considera necesario
conocer en mayor profundidad el efecto que tiene la motivacion (y sus causas),
asi como sus efectos metabdlicos en la practica deportiva en nifios y jévenes con

diabetes tipo 1.

Los habitos alimenticios inadecuados, preferencia por alimentos poco saludables
y la adaptacion alimentaria (iniciar con la responsabilidad de su alimentacion),
son factores personales que se encontraron como limitantes para el control
metabdlico de la diabetes tipol. Segun el estudio de Drewnowski (1997), la
eleccion de los alimentos realizada por los adultos tiende a ser influenciada por
las ceerencias nutricionales y las actitudes hacia el peso y la dieta. Por otra parte,
Bere y Klepp (2005) reportaron que los gustos y preferencias en los nifios son los
predictores de su ingestién alimentaria (Bere & Klepp, 2005; Drewnowski, 1997).
Asi la eleccion alimentaria de los jovenes esta dada en funcion de sus propios

gustos y preferencias personales y no en lo que es adecuado para ellos.
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Es importante destacar que los programas CIAD reportaron que 76.2% de los
participantes habian hecho cambios en su alimentacion familiar a causa del
diagnéstico (Carmona, 2010). No lograr mantener el cambio de conductas
alimentarias puede deberse a que sus habitos alimentarios ya estaban
establecidos desde antes del diagnostico de diabetes tipo 1. Una publicacion
reciente habla de la formacién de habitos alimentarios y describe que la formacion
de habitos se da principalmente en los primeros afios de vida, a través de un
proceso interactivo con la madre (responsable de la alimentacion), pero ademas
intervienen todas aquellas interacciones que tienen con su entorno. Dicho
proceso le ensefia al nifio lo que es bueno para comer y porque comerlo dentro
de su cultura y entorno fisico (Ortega, 2014). Esto nos lleva a pensar que los
participantes tienen arraigados sus gustos y preferencias y que por tanto les es
mas dificil adaptarse a los cambios que habian hecho en su alimentacion,
especialmente si su entorno se ha modificado de tal forma que tampoco les

facilita mantener dichas conductas.

La ADA (American Diabetes Association) establece que las personas con
diabetes tipo 1 capaces de ajustar sus dosis de insulina de acuerdo con el
contenido de carbohidratos de una comida, asi como ajustar su glucosa en la
sangre (a partir del resultado del monitoreo), tienden a tener un mejor control
glicémico (Silverstein. et al., 2005). En este estudio de seguimiento mas de la
mitad de los participantes tenian como limitante el factor econdémico para el
automonitoreo, mientras que el resto de los participantes mostraron actitudes de
autoeficacia. La autoeficacia fue parte del disefio de los programas CIAD y se
define como la habilidad de sentirse competentes (auto-eficaces) para superar
las barreras percibidas y asi poder tomar una accion y obtener un beneficio por
dicha accion (Bandura, 2004; McAlister et al., 2008). Los participantes del estudio
de seguimiento mostraron actitud de autoeficacia cuando ellos reconocian la
presencia de sintomas de hipo o hiperglucemia y hasta entonces se auto-

monitoreaban. Estudios como el de Hoyos (2010) refieren a la autoeficacia como
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predictor de la adhesién al tratamiento en adolescentes, y cuando existe
adhesidn el joven es capaz de motivarse y emprender conductas saludables. Sin
embargo es diferente a lo encontrado en este estudio de seguimiento, puesto que
los participantes con caracteristicas de autoeficacia no tenian un buen control
glicémico, ademas de preferencias por alimentos poco saludables y niveles de
actividad fisica entre moderado y bajo; esto nos indica que faltan reforzadores

para lograr un control éptimo de la enfermedad.

El apoyo por parte del servicio médico, especialmente la motivacion que el
personal de salud da a sus pacientes, es un factor determinante para el
autocuidado en los nifios y jovenes con diabetes tipo 1. Situaciones similares
fueron reportadas por otros estudios pero han sido Bautista-Rodriguez y col.
(2015) quienes expresan que ha habido un incremento de reportes en la literatura
de la actitud del personal médico como el “maltrato al paciente. Por lo cual
presentd una propuesta de un modelo de analisis de maltrato en la relacién
médico-paciente, en la que establece qué acciones encaminadas a hacer un bien
(atenciébn médica) son presentadas de una manera no Optima. El paciente la
interpreta como forma de maltrato y esto se convierte en falta a sus derechos.
Otro aspecto que puede estar influenciando la falta de apoyo médico en los
participantes es la transicion por la que pasaron de servicio médico. Esto es
similar a lo reportado por Rica (2014) que establece que los nifios deben pasar
por una transicién al servicio médico adulto de una manera mas controlada,
debido a que hacer un cambio o transicién brusca puede ser tomada como una
interrupcion del tratamiento (Rica, etal., 2014). No obstante, independientemente
del tipo de transicion por la cual pasen los jévenes, su servicio médico debiera
tener caracteristicas de calidad en el tratamiento y una responsabilidad social y
ética ante sus pacientes (Marifielarena, 2011). Por todo lo anterior, queda claro
que el servicio médico en Meéxico tiene muchas areas de oportunidad que
necesita reforzar, para que no sea una limitante en el cuidado de las

enfermedades cronicas, especialmente la diabetes tipo 1.
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La calidad de vida fue el indicador en el que se pudo observar claramente la
disminucién significativa con el paso de los afios. Es importante mencionar que
los jovenes con diabetes tipo 1 con mal control glicémico y mala calidad de vida,
tienen principalmente falta de apoyo social. Avila-Jiménez (2013) afirmé que el
apoyo familiar se asocia positivamente a mejor control de HbAlc, por lo cual
consideramos que los valores elevados de HbAlc estan asociados al entorno de
los participantes. De igual forma se destaco el hecho de el indicador de bienestar
fisico de calidad de vida se encontré afectado y mediante los datos cualitativos
se detectd que en los participantes menores de 20 afios, se encontraron
complicaciones de la diabetes tipo 1 como fue el dafio en la vista, siendo este
uno de los primeros 6rganos afectados en la diabetes. Zgibor et al., (2002)
establecen que la frecuencia de complicaciones microvasculares en la diabetes
tipo 1, depende de factores como la duracién de la enfermedad, el control de la
glucemia, presion arterial sistolica y el nivel de triglicéridos que tengan los
pacientes. Esto se asocia con lo encontrado en este estudio de seguimiento
puesto que los participantes que comenzaban a tener complicaciones en su vista
son jovenes con control glicémico inadecuado. En cuanto al efecto emocional
causado por el constante monitoreo y administracion de insulina en los
participantes con diabetes tipo 1, los jovenes se mantuvieron en niveles medios
de preocupacion. Otros estudios que han utilizado la misma herramienta para
evaluar el efecto emocional del autocuidado en diabetes tipo 1 (Gray et al., 2013,
Hood, et al., 2004) reportan resultados diferentes, ya que aquéllos con mayores

niveles de preocupacion o miedos, tenian valores mas altos de HbAlc.
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8. CONCLUSIONES

Antes de iniciar con el seguimiento de los nifios y jovenes con diabetes tipo 1 que
participaron en los programas CIAD, se habia planteado que el disefio de dichos
programas era suficientemente fuerte para lograr mantener conductas
adecuadas para su salud. Actualmente se ha podido comprobar que la mayor
parte de las caracteristicas han cambiado con el paso del tiempo, algunas en pro
de su salud y otras no. Desde la identificacion de las caracteristicas de la
poblacion se pudo apreciar el cambio del entorno por el que han pasado los
jovenes con diabetes tipo 1, puesto que antes eran nifios que vivian con sus
padres y dependian totalmente de su familia. Ahora son jovenes con distintos
estilos de vida y se enfrentan a circunstancias fisicas y materiales diferentes a
las vividas cuando se encontraban en los programas CIAD. Los cambios en su
entorno han sido factores determinantes para el cambio en el autocuidado de la

diabetes, el cual se ve reflejado en su control metabdlico.

Los nifios menores de 12 afios cuyos padres se encargan de su alimentacion y
tratamiento médico pueden lograr un control metabdlico especialmente si su

entorno es el adecuado.

A pesar de tener un pobre control glicémico, los nifios y jovenes con diabetes tipo
1 tienen un crecimiento fisico adecuado y han mantenido el control de su peso
después de 5 afios de haber concluido su participacion en los programas de
educacién CIAD. Esto indica que pueden estar realizando acciones para el

autocuidado de su enfermedad, que no alcanzé a ser reflejado en este estudio.
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Los nifilos y joévenes con diabetes tipo 1 contindan siendo principalmente
sedentarios lo que dificulta el adecuado control metabdlico, ademas su
alimentacion también parece conservarse similar a la reportada al finalizar su
participacion en los programas de educaciéon CIAD, lo que indica que el

autocuidado sigue siendo un reto para los nifios y jovenes con diabetes tipo 1.

La calidad de vida de los nifios y jovenes con diabetes tipo 1 disminuy6 en el
lapso de 5 afios, sin embargo aun se encuentran dentro de la recomendacion

adecuada para vivir con diabetes.

Los programas de educacién CIAD tuvieron efectos positivos en los nifios y
jovenes con diabetes tipo 1: sin embargo, no mantiene control adecuado de su
enfermedad. Para mejorar el control de la diabetes, facilitar la adherencia al
autocuidado y mejorar la calidad de vida de los nifios, es necesaria la
implementacion de un programa de promocion de la salud que tome en cuenta
los factores que dificultan el autocuidado, especialmente el factor econémico, el
entorno y los factores personales de los nifios y jovenes con diabetes tipo 1.
Ademas, debe estar reforzado por politicas publicas que logren mejorar el
alcance y duracién de dicho programa, asi como también debera involucrar a las
comunidades o instituciones de gobierno para lograr un programa integral en

salud.
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9. RECOMENDACIONES

Se recomienda que los programas de promocion de la salud dirigida a nifios y
jovenes con diabetes tipo 1 sean continuos pero sobretodo deben fomentar
entornos mas saludables. Para lograr que se sostengan en el tiempo se deben
buscar nuevas formas de implementacion de programas por ejemplo haciendo

uso de tecnologias como el internet (como cursos en linea).

Para mejorar el entorno de los servicios de salud, se deberia fomentar mejores
regulaciones en los servicios médicos para mejorar la relacion médico-
paciente, que impacte la adherencia al tratamiento médico. También es
necesario mejorar los servicios de regulacién de medicamentos y materiales
para el automonitoreo; un subsidio para el material de monitoreo podria ser
adecuado, para que pueda estar al alcance de los nifios y jovenes con diabetes
tipo 1 de niveles socioeconémicos mas bajos. Otra estrategia que se podria
implementar es gque tanto las instituciones médicas como padres de familia
preparen un proceso de cambio de atencion médica, que impacte de una

manera mas sana en el usuario.
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10. LIMITACIONES Y FORTALEZAS DEL ESTUDIO

La principal limitacion de este estudio fue el tamafio de la muestra y por ende
el nimero de casos entre participantes controlados y no controlados; sin
embrago, las entrevistas a profundidad y los datos cuantitativos producen un
panorama coincidente, lo que nos habla de una buena consistencia interna del

estudio.
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12. ANEXOS

Anexo 1

Encuesta: Nivel socioeconémico
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Encuesta socioeconémica

[-]

ClAD

Nombre de entrevistado(a):

Fecha:

Folio:

¢ Qué parentesco tiene con el joven?: [ | Madre [ |Padre [ ] Otro (especifique):
Estado civil: [ |Soltero(a)[ | Casado(a)[ |Divorciado(a)| |Separado(a) | Union libre

[_Iviudo(a) [ ]Otro ¢ Cual?:
¢ Hasta qué afo estudié en la escuela?
123456789101112

Primaria Secundaria preparatoria

|_|Primaria + secundaria + estudio técnico
|_|Primaria + secundaria + preparatoria + estudio técnico
[ ] Universidad y otros:
¢ Usted trabaja? [ | Si [ ] No
¢,Cual es su salario semanal?

] <270 ] $271 - $526
Si su salario no es semanal, marca la opcién correcta:

a) Diario

b) Quincenal

c) Otro (especificar):
Si tiene pareja...

¢ Hasta qué afio estudié su pareja?
1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

[ ] >$527

11 12

Primaria Secundaria
[_IPrimaria + secundaria + estudio técnico
[_IPrimaria + secundaria + preparatoria + estudio técnico

[_] Universidad y otros:

¢,Cuantas personas viven en su hogar?:

¢Con cuantos cuartos cuenta su hogar?:

¢Cuantos cuartos e emplean para dormir?:

¢,Con cuantos bienes materiales cuenta su familia?

<2 bienes3F4]bienes>4 bienes [ ] []
Bienes:

preparatoria

__Radio/estéreo __ Videocasetera/DVD _ Refrigerador _ Teléfono __Carro

__Televisién __Licuadora __ Lavadora __Boiler

___Computadora

edad:
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¢, Quiénes viven en su hogar?

Parentesco Edad Sexo Escolaridad Trabaja Aport’au.on
econdémica
Claves:
integrantes Sexo Escolaridad Trabaja: Aportacion econémica:
1.- Padre F: Mujer 1.- Primaria incompleta Si Si
2.- Madre M: Hombre 2.- Primaria completa No No
3.- Hijo(a) 3.- Secundaria incompleta
4.- Tio(a) 4.- Secundaria completa
5.- Abuelo(a) 5.- Carrera técnica
6.- Sobrino(a) 6.- Bachillerato incompleto
7.- Otro 7.- Bachillerato completo

8.- Licenciatura incompleta
9.- Licenciatura completa
10.- Posgrado y mas

Si hay alguien que aporte a la economia del hogar...

¢ A cuanto asciende el ingreso semanal (pareja, hijos, tio...)?
[ ] <270$271 - $526 [ >$527 L]

Si el ingreso no es semanal, marcar la opcién correcta:

a) Diario
b) Quincenal
c) Otro (especificar):

Observaciones:

Entrevistador:
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Anexo 2

Recordatorio de 24 horas
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u CENTRO DE INVESTIGACION EN ALIMENTACION Y DESARROLLO, A.C.

Recordatorio de 24 horas

CIAD
Fechade laentrevista: [/ [ Folio: ___Recordatorio
Nombre: / / Edad: anos meses

NombresApellido paternoApellido materno

Comida Descripcién del Alimento Donde Porcion Gramos | Cdbdigo
Consumida
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Comida

Descripcién del Alimento

Dénde

Porcién
Cansiimida

Gramos

Cédigo

¢ Este fue un dia normal de consumo?

¢ Estd tomando algun suplemento o vitamina? __Si___No ¢Cual?

__Si__No ¢Porqué?

Entrevistador
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Anexo 3

Actividad fisica
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CENTRO DE INVESTIGACION EN ALIMENTACION Y
DESARROLLO, A.C.

EH
Cuestionario de actividad fisica de jovenes
CIlAD .
Folio:
Estimado: , muchas gracias por haberse

prestado nuevamente a participar y contestar este cuestionario sobre actividades que
realizas durante el dia. A la hora de llenar este documento queremos pedirle que consideren
las siguientes instrucciones.

El propésito de este cuestionario es estimar la cantidad de actividad fisica que realiza.

1.

2.

El nombre de cada dia de la semana que vas a describir ya estd puesto en la parte
superior derecha de cada hoja.

Para cada periodo de 30 min, escribe la actividad que corresponde a lo que hizo en
ese momento del dia.

Luego califica que tan pesada fue cada una de las actividades que hizo. Pon una *v™*
en la columna que indica uno de los siguientes niveles de esfuerzo para cada una de
las actividades.

Ligera: respiracion lenta con poco o nada de movimiento. Por ejemplo: leer,
sentarse, ver television, navegar en internet, comer, hacer la tarea, estar sentado
en clases, estudiar, etc.

eModerada: respiracion
normal con algin movimiento. Por ejemplo: bailar, caminar, jugar volibol, ir de
compras, ir al mandado, etc.

96


http://images.google.com.mx/imgres?imgurl=http://www.coldeportes.gov.co/coldeportes/recursos_user/imagenes//galerias/teo/Voleibol.jpg&imgrefurl=http://www.coldeportes.gov.co/coldeportes/index.php?idcategoria=3088&usg=__JABzTNkeg2lxJQa5pEW7bo-MZSo=&h=775&w=600&sz=166&hl=es&start=45&sig2=QGBBfqXriP4-CdPKaSbMZw&tbnid=-jsURINBIzJPDM:&tbnh=142&tbnw=110&prev=/images?q=voleibol&gbv=2&ndsp=21&hl=es&sa=N&start=42&ei=bs7USvb9ApCKtgOo-9jSCg
http://images.google.com.mx/imgres?imgurl=http://www.coldeportes.gov.co/coldeportes/recursos_user/imagenes//galerias/teo/Voleibol.jpg&imgrefurl=http://www.coldeportes.gov.co/coldeportes/index.php?idcategoria=3088&usg=__JABzTNkeg2lxJQa5pEW7bo-MZSo=&h=775&w=600&sz=166&hl=es&start=45&sig2=QGBBfqXriP4-CdPKaSbMZw&tbnid=-jsURINBIzJPDM:&tbnh=142&tbnw=110&prev=/images?q=voleibol&gbv=2&ndsp=21&hl=es&sa=N&start=42&ei=bs7USvb9ApCKtgOo-9jSCg

e Fuerte: respiracién rdpida y con bastante movimiento. Por ejemplo: ir a clases de

jazz, aerobics, correr, efc.

¥ Ak

e Muy fuerte: respiracion y movimientos muy rdpidos.
Por ejemplo: jugar bdsquet, salir en bicicleta, atletismo, tenis, etc.

e d

Ejemplo de actividades

Comiendo

1. Comer

2. Colacion
Trabajar

3. Trabajar (atendiendo comercio,
cuidando nifios)
Enlista

»

Haciendo limpieza en la casa

Trabajo duro (sembrado, mover

objetos pesados)

Después de clases/tiempo

libre/hobbies

Iglesia

Escuchar misica

Ensayo de banda de guerra,

porrista...

9. Leccién de misica/tocar un
instrumento

10. Jugar videojuegos/navegar en

intfernet

o

® N

11. Leer

12.Ir de compras

13. Hablar por teléfono

14.Ver TV o una pelicula
Transporte

15. Transportarse en carro/bus

16. Caminando

17.bicicleta
Dormir/banarse

18. Vestirse

19. Arreglarse

20.Arreglarse (peinarse, maquillarse,
etc.)

21. Bafarse

22.Dormir
Escuela

23.Club, actividad de estudiante

24.Receso

25.deportes
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26.Sentado en clase
Actividad fisica y deportes

27.Aerdbicos/Danza

28.Basquetbol

29.Andar en bicicleta

30.Boliche

31. Calistenia (Calentar, sentarse,
estirar mdsculos)

32.Porrista

33.Bailar (recreativa, social)

34 Bailar (ballet, jazz, tap, moderno)

35.Hockey

36.Frisby

37.6olf

38.Patinar

39.Trotar/correr

40.Karate/ judo/artes marciales/auto
defensa

41. Andar en patineta

42 Futbol

43 .Beisbol/softbol

44 Usar maquinas estacionarias de
ejercicio (ejem. Bicicleta,
caminadora)

45 Nadar

46.Tenis

47 Volibol

48.Caminar

49.Entrenamiento

50. kickbox/tae bo

51. trampolin

52.Gimnasia

53.0tro:

Ejemplo del llenado de la hoja de actividades:

Esta tabla muestra cémo debe llenarse correctamente las hojas con las actividades diarias.

Hora Actividad

Ligera

Muy

Fuerte fuerte

Moderada

06:00 - 6:30 | Bafiarse

v

06:30-07:00 | arreglarse

07:00-07:30 | desayunar

iren bus ala

07:30-08:00 escuela/trabajo

08:00-08:30 | sentado en clase

v
v
v
v

08:30-09:00

deporte

v

Nota: para cada actividad solo debe tener un nivel de intensidad
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Escribe las actividades
en esta columna

Mafiana

Mediodia

Tarde

Noche

Pon una "v* en una de las columnas para
evaluar la intensidad de cada actividad

—

-

<

Hora

Actividad

Ligera

Moderada

Fuerte

Muy
fuerte

Cddigo

EM

06:00-06:30

06:30-07:00

07:00-07:30

07:30-08:00

08:00-08:30

08:30-09:00

09:00-09:30

09:30-10:00

10:00-10:30

10:30-11:00

11:00-11:30

11:30-12:00

12:00-12:30

12:30-01:00

01:00-01:30

01:30-02:00

02:00-02:30

02:30-03:00

03:00-03:30

03:30-04:00

04:00-04:30

04:30-05:00

05:00-05:30

05:30-06:00

06:30-07:00

07:00-07:30

07:30-08:00

08:00-08:30

08:30-09:00

09:00-09:30

09:30-10:00

10:00-10:30

10:30-11:00

11:00-11:30

11:30-12:00
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evaluar la intensidad de cada actividad

Escribe las actividades Pon una "v* en una de las columnas para g
en esta columna

# ﬁ‘ —
Actividad Ligera | Moderada |Fuerte fL,YleL:%/e Codigo| EM

Hora
06:00-06:30
06:30-07:00
07:00-07:30
07:30-08:00
08:00-08:30
08:30-09:00
09:00-09:30
09:30-10:00
10:00-10:30
10:30-11:00
11:00-11:30
11:30-12:00
12:00-12:30
12:30-01:00
01:00-01:30
01:30-02:00
02:00-02:30
02:30-03:00
03:00-03:30
03:30-04:00
04:00-04:30
04:30-05:00
05:00-05:30
05:30-06:00
06:30-07:00
07:00-07:30
07:30-08:00
08:00-08:30
08:30-09:00
09:00-09:30
09:30-10:00
10:00-10:30
10:30-11:00
11:00-11:30
11:30-12:00

Mafiana

Mediodia

Tarde

Noche
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Escribe las actividades
en esta columna

Mafiana

Mediodia

Tarde

Noche

Pon una v en una de las columnas para
evaluar la intensidad de cada actividad

<

-

Vaun

N

Hora

Actividad

Ligera

Moderada

Fuerte

Muy
fuerte

Cddigo

EM

06:00-06:30

06:30-07:00

07:00-07:30

07:30-08:00

08:00-08:30

08:30-09:00

09:00-09:30

09:30-10:00

10:00-10:30

10:30-11:00

11:00-11:30

11:30-12:00

12:00-12:30

12:30-01:00

01:00-01:30

01:30-02:00

02:00-02:30

02:30-03:00

03:00-03:30

03:30-04:00

04:00-04:30

04:30-05:00

05:00-05:30

05:30-06:00

06:30-07:00

07:00-07:30

07:30-08:00

08:00-08:30

08:30-09:00

09:00-09:30

09:30-10:00

10:00-10:30

10:30-11:00

11:00-11:30

11:30-12:00
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Anexo 4

Cuestionario calidad de vida
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CENTRO DE INVESTIGACION EN ALIMENTACION Y
= DESARROLLO, A.C.

ClAD

Cuestionario sobre la calidad

Folio:

iHola!

Nos gustaria saber como te encuentras actualmente. Para ello preparamos algunas
preguntas las cuales te pedimos contestes.

*Lee, por favor, cada una de las preguntas.
*Piensa como te fue durante la semana pasada,
*Pon en cada respuesta una cruz que creas mejor para ti.

No hay respuestas correctas o falsas. Lo que nos importa es td opinién.

Cuestionario llenado el:
Dia/mes/afio

Un ejemplo: nunca casi algunas casi siempre
nunca veces siempre
Durante la semana pasada tuve ganas de ] M ] ]

escuchar musica.

Por favor, cuéntanos primero algo sobre ti. iPon una cruz o escribel

Yo me llamo , Tengo

anos

¢Cudntos hermanos tienes? [ 11, (12,13, 14.[ 15, [Imdsdeb

¢Estudias? [ ]Si[ ]No
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¢En qué nivel de estudios estas? | Primaria[ | secundaria[] preparatori( ]

universidad

¢Trabajas? L1Sil 'No  ¢En qué?

1. Primero queremos saber algo sobre tu cuerpo...
Durante la semana pasada... nunca | casi | algunas casi siempre

hunca veces siempre

1...me senti enfermo/a

2...me dolid algo

3...me senti muy cansado/a o agotado/a

4...tuve mucha fuerza y energia

2. ...ahora algo sobre como te sientes...
Durante la semana pasada... | nunca | casi | algunas casi siempre

nunca veces siempre

1..me reiy diverti mucho

2...me aburri mucho

3...me senti solo/a

4.-..senti miedo

3. ...y lo que piensas de ti mismo/a...

Durante la semana pasada... nunca | Casi | Algunas Casi siempre

nunca veces siempre

1...me senti orgulloso/a de mi mismo/a

2...me acepté a mi mismo

3...me senti bien conmigo mismo/a
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4...tuve muchas buenas ideas

4. Las siguientes preguntas son sobre tu famil

ia...

Durante la semana pasada...

nunca

nunca

Casi | Algunas Casi

veces | siempre

siempre

1...me llevé bien con mis padres

2...me senti a gusto en casa

3...tuvimos fuertes discusiones o peleas en casa

4...me senti agobiado/a por mis padres

5. ...y ahora sobre tus amigos...

Durante la semana pasada... nunca

Casi

nunca

Algunas

veces

Casi siempre

siempre

1...hice cosas con mis amigos/as

2...les cai bien a los demas

3...me llevé bien con mis amigos/as

4...me senti diferente de los demas

6. Ahora nos gustaria saber algo sobre la escuela.

La semana pasada cuando estuve en la escuela...

nunca

Casi | Algunas Casi

nunca

veces | siempre

siempre

1...hice bien las tareas escolares

2..me interesaron las clases

3...me preocupé por mi futuro

4..tuve miedo de sacar malas calificaciones

7. Ahora quisiéramos saber algo acerca de tu diabetes...
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Durante la semana pasada...

nun

ca

casi

nun

ca

algun

as

veces

casi

siemp

re

siempr

e

1..la diabetes limitd la mayor parte de mis actividades

diarias

2...la diabetes me causo problemas

3...me incomodd haber tenido que comer sin haber tenido

hambre

4..me molestd que otras personas pudieran comer y beber

lo que ellos quisieran

5 ..me hubiera gustado atragantarme con mis comidas

favoritas

6...me fue dificil seguir las reglas de mi dieta cuando estaba

con mis amigos

7... me senti molesto durante las mediciones de los niveles

de azlcar en mi sangre

8... estuve molesto por ponerme las inyecciones

9..me preocupd que mis niveles de azucar en la sangre

fueran muy altos

10.-... me preocupd que mis niveles de azlcar en la sangre

fueran muy bajos

11.-...me preocupd qué podria pasar con mi enfermedad si

mis niveles de azucar en sangre estuvieran demasiado altos

12.-..me disgustd que la gente viera las marcas de mis

inyecciones

13.-...mis padres me prohibieron cosas por culpa de mi

diabetes

14.-... mis padres me checaron demasiado
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15.-..tuve problemas para concentrarme en la escuela
debido a que mis niveles de azlcar en la sangre estuvieron

muy altos o muy bajos

16.-...me senti incomodo de medir los niveles de azlcar en

mi sangre en el salon de clases

17.-...hubiera querido tener mas contacto con nifios que

también tuvieran diabetes

8. ¢ Estés en el hospital o hace mucho tiempo que estas enfermo?

[] si

Si usted contesto NO, bueno ya terminé el cuestionario

No

[]

Si usted contesto Sl, por favor responda las 6 preguntas siguientes:

Durante la semana pasada... nunca

Casi

nunca

Algunas

veces

Casi

siempre

siempre

1...tuve miedo de que mi enfermedad empeorara

2...estuve triste debido a mi enfermedad

3...fui capaz de enfrentar mi enfermedad

4..mis padres me han tratado como a un nifio

pequeiio por culpa mi enfermedad

5..traté de que nadie se diera cuenta de mi

enfermedad

6...me perdi actividades de la escuela por culpa de

mi enfermedad

iMuchas gracias por tu colaboracién!
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Anexo 5

Cuestionario efecto emocional a causa del monitoreo
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CENTRO DE INVESTIGACION EN ALIMENTACION Y

= DESARROLLO, A.C.

ClAD

Evaluacion de nivel de estrés

(Jovenes)

Fecha: Folio:
Nombre: Edad:
Casi Algunas Casi
Durante la semana pasada...
nunca veces siempre

Cuando mi nivel de glucosa es alto, me preocupa pensar que seré

culpado por algo que comi.

Cuando mi nivel de glucosa es alto, me asusto

Cuando mi nivel de glucosa es alto, me siento frustrado(a)

Me altero cuando mi nivel de glucosa es alto

Me siento enojado cuando mi nivel de glucosa es alto

Me siento frustrado cuando mi nivel de glucosa es bajo

Cuando mi nivel de glucosa es alto, me siento culpable

Cuando mi nivel de glucosa es bajo, me siento asustado

iMuchas gracias!
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CENTRO DE INVESTIGACION EN ALIMENTACION Y
= DESARROLLO, A.C.

CclaD

Evaluacion de nivel de estrés

(Padres)

Fecha: Folio:

Nombre:

Nombre de su hijo(a):

Edad:

Edad hijo(a):

Durante la semana pasada...

Casi

nunca

Algunas

veces

Casi

siempre

Cuando mi nivel de glucosa de mi hijo(a) es alto, me preocupa pensar

qgue mi hijo come dulces (chocolates, nive, etc.)

Cuando el nivel de glucosa de mi hijo(a) es alto, me asusto

Cuando el nivel de glucosa de mi hijo(a) es alto, me siento frustrado(a)

Me altero cuando el nivel de glucosa de mi hijo(a) es alto

Me siento enojado cuando el nivel de glucosa de mi hijo(a) es alto

Me siento frustrado cuando el nivel de glucosa de mi hijo(a) es bajo

Cuando el nivel de glucosa de mi hijo(a) es alto, me siento culpable

Cuando el nivel de glucosa de mi hijo es bajo, me siento asustado

iMuchas gracias!
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Anexo 6

Guia de entrevista
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1.

Guia de Entrevista: Programa educativo para manejo de la diabetes tipo
— 1
CIAD
Entrevista Adolescentes y Adulto joven

Nombre: Edad: Ocupacioén:

Conocimiento

¢Quién se encarga de preparar tus alimentos?

Si él/ella toman parte en su alimentacion:

2. éQué alimentos te preparas? e (Es comida especial o es para todos en tu
familia?
3. ¢Cudles son tus platillos/comida favoritos? ¢ Qué tan e (Te gustan las frutasy verduras?

seguido los consumes?

Si algun familiar toma parte en su alimentacion:

éQué alimentos te prepara tu mama/papa/pareja? e Tepreparan comida aparte
5. ¢En qué se fija tu mama/papa/pareja de las etiquetas para e (Te impiden comer algunos alimentos? écuales?
comprar alimentos?
¢Cémo combinas lo que comes con la insulina? e Sino cuenta H.C. ¢Porque no?
7. ¢En qué te fijas cuando lees las etiquetas de alimentos? e Sinolaslee épor qué no?
e (Esdificil leer etiquetas? ¢ Cdmo aprendiste?
8. Cuando tienes algln logro ¢ Cdmo lo celebras? ¢ Preparas alguna comida en especial
9. ¢éComer fuera de casa? éSe te dificulta tener que comer e éTe preparas tu propia comida para salir?
fuera? éPor qué? e ¢llevas material para revisar su glucosa?
10. ¢Qué tanta insulina usas diariamente? éantes cuanta insulina usabas?
11. Tu mamd/papd/pareja éTe han inyectado insulina? ¢Lo hacen diferente a cdmo tu lo haces?
12. Me podrias mostrar ¢ Cdmo te preparas y administras la e (En qué parte/s te inyectas la insulina?
insulina? Sin inyectarte de verdad
13. ¢Me podrias mostrar cdmo te monitoreas la glucosa?- * ¢con que frecuencia te monitoreas?
Sin pincharte de verdad e (Por qué no te monitoreas?
e (Quién te ayuda y por qué?
14. ¢Desde cuando te monitoreas e inyectas tu solo(a)? éPor qué no te checas td solo(a)?
¢Qué te motivo a inyectarte por tu cuenta?
15. ¢Cémo aprendiste a monitorearte e inyectarte? éDonde lo aprendiste? ¢Quién te ensefio?
ése te hizo dificil?
16) ¢Te gusta practicar algun deporte? e iPor qué no?
17) éQué beneficios obtienes al hacer ejercicio? e (Crees que puede ser riesgoso hacer ejercicio? ¢Por

qué?

Autoeficacia
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18) ¢Como te sientes con respecto al ejercicio que ¢ Te sientes satisfecha el nivel de actividad fisica que
realizas diariamente? realizas?

19) ¢Cuales son las principales problematicas que tienes para realizar ejercicio?

20) Te sientes capaz de mejorar estas dificultades ? ¢COmo la mejorarias?
--------------------- 21)-iSientes-gue tu alimentacioén es dificil? ¢ Por qué es e Porque crees que no te provoca hinglin sentimiento
facil/dificil? e :Te has llegado a sentir excluida porque tu familia come
diferente a ti?
22) ¢Cuales son las dificultades que tienes para llevar ¢ ;COmo te sientes al escoger alimentos?
una alimentacion balanceada? ¢ i Te sientes confiada/o de la cantidad y calidad de

alimentos que eliges?

23) éTe sientes capaz de afrontar las dificultades para seguir tu tratamiento? e¢Por qué no te sientes capaz?
¢Cémo la mejorarias?

24) iCémo te sientes cada vez que te monitoreas la glucosa? ¢ Como te sientes cuando te ayudan a
monitorearte?
25) ¢Cémo te sientes cada vez que te inyectas insulina? ¢Sientes que es dificil inyectarte?
26) éComo te sientes con respecto a las indicaciones que te da tu e ;Te sientes capaz de seguir todas las
médico? indicaciones de tu especialista?

27) iTe sientes capaz/crees de darle sugerencias a los especialistas para mejorar tu tratamiento?

Por ejemplo llegas a un consultorio para chequeo de rutina. Tu usualmente te aplicas X unidades de insulina diaria,
dicha cantidad es suficiente para los hidratos de carbono que te gusta comer en el dia. Entonces el especialista sin
preguntar tus horarios de trabajo, tiempos de comida actuales. Sugiere aumentar el doble de insulina para tiy con
mayor nimero de inyecciones. La vedad no te gusta su recomendacién. i Cémo te sentirds en esta situacion? i Qué
harias?

Factores ambientales

28) ¢ Tienes dudas del tratamiento médico-nutricio que debes llevar? ¢ Cudles?

29) éTienes servicio médico? ¢ Cudl? #Si no tiene — ¢Cdmo te atiendes?
30) éCémo es un dia normal de consulta? ¢¢Qué tan seguido ves a sus especialistas
e :Qué dificultades tienes para asistir a consulta?
31) Me podrias decir ¢ Cémo es la relacidon que tienes con tus ¢/ Te dan confianza para hacerle las preguntas
especialistas (médico, endocrinélogo, nutridlogo)? que tienes del tratamiento?

e Alguno de tus especialistas te motiva a seguir
mejorando?

32) ¢Has sentido la necesidad de recibir apoyos de tipo psicoldgicos? Si dice que  e¢De qué forma sientes que te
no -¢Qué es lo que piensas del apoyo psicoldgico? ayudado?

33) ¢Has intentado tratamientos alternativos para el control de tu diabetes? ¢ Cdmo te sentiste o has sentido con
ellos? ¢Por cudnto tiempo los has intentado?

34) éHas tenido complicaciones con la diabetes que te llevaran a urgencias u hospitalizacién?

35) Ademas de tu familia cercana ¢ Quiénes mas saben de tu e (Te sientes apoyado(a) por estas
padecimiento? personas?

36) ¢Cémo es tu convivencia con tus amigos de escuela/trabajo con respecto a tu diabetes?
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Por ejemplo si en algin momento que estés de visita con tus amigos se te llega a bajar el nivel de glucosa en sangre
¢Qué piensas que ellos harian? y ¢tu qué harias?

37) éQué es lo que mas le preocupa de tu padecimiento?

Calidad de vida

Te haré algunas preguntas de cdmo te sentiste durante la semana pasada...

38) ¢Como te sentiste de salud? ¢ Te sentiste enfermo, cansado o con falta de energia?

39) éEmocionalmente cémo te sentiste? ¢ ¢Te divertiste mucho o anduviste sin dnimos de hacer cosas
o Te sentiste inseguro o tuviste miedo?

40) ¢Te gustaria cambiar algo de tu persona? ®¢:Qué te gustaria cambiar?
esi dijo que no cambiaria- ¢ Qué te motiva o te da confianza?

Expectativas y objetivos

41) ¢(Tienes planteada alguna meta? ¢ Me podrias contar un poco de ella/s?  *¢éCual fue tu meta mas reciente?

42) ¢Cudl es el primer pensamiento que tienes cuando te digo alimentacidn saludable?

43) ¢Qué es lo que esperas de tu alimentacién?

44) ¢Tienes planes para cambiar tu alimentacién en un futuro préoximo? ¢Cémo?

N

46) ¢Qué esperas de la actividad fisica que realizas?

47) éTienes planes de cambiar el nivel de actividad fisica que realizas en un futuro préximo? ¢Como?

48) éCémo piensas que sera tu tratamiento médico dentro de 1 aifo?

)
)
)
)
5) éQué es lo primero que piensas cuando te digo hacer ejercicio?
)
)
)
)

49) ¢(Tienes metas proximas para mejorar el control de tu diabetes?

Asistencia a programas de salud

50) ¢Me podrias decir que es lo que mas recuerdas de tu participacion en el programa de educacién en
diabetes de CIAD?

51) ¢En qué recuerdas que te ayudo/ayudo el programa? eAdemds de ayudarte a ti ¢Sientes que ayudo a
algun otro miembro de tu familia?

52) ¢Participas actualmente en algun programa semejante a los de Si no asiste ¢Por qué no?
CIAD? Me podrias contar ¢Cémo son/ en qué consisten?

53) éCudl es tu opinion de los programas a los que has asistido? o En qué aspectos sientes que son de ayuda
los programas?

54) ¢Qué cambiarias de los programas? ¢ Cémo los mejorarias?
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