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La Diabetes Mellitus Tipo 1 es el trastorno metabdlico mas comun en la infancia y la adolescencia y
requiere un tratamiento diabetolégico pediatrico especializado y cuidados continuos. que conlleva a
un nivel de exigencia alto en relacidn al cuidado de su salud tanto para los pacientes como para los
familiares conllevando a veces consecuencias negativas a nivel psicolégico y conductual.

Es por ello que los nifios y nifias asi como adolescentes con diabetes tipo | se benefician mucho de la
interaccion social entre iguales llegando a dimisminuir la ansiedad y angustia relacionada con la
enfermedad e incluso evidencidndose un mejor control de su enfermedad.

Dentro de este contexto el papel de la enfermera educadora en diabetes es esencial en el apoyo a los
cuidados dado que guia y acompaiia a las pacientes y familias con diabetes durante las diferentes
etapas que pueden experimentar.

De la colaboracién entre la enfermera educadora en diabetes referente del Area de Gestidn Sanitaria
y la presidenta de la Asociacidn de Diabéticos ADIMO de Mordn de la Frontera surge la organizacion
de una convivencia para ninos y ninas diabéticos y familiares con el objetivo de contribuir a que los
nifios y nifnas diabéticos y sus familias normalicen la vida con esta enfermedad gracias a la relacién
entre iguales.

La convivencia se celebrd durante el 11 y 12 de Junio de 2022 en la hacienda “Las Bridas” de Mordn
de la Frontera, provincia de Sevilla. Participaron 12 nifios y nifias con diabetes mellitus tipo 1 y sus
familias incluyendo padre, madre y hermanos o hermanas acudiendo al encuentro finalmente 21
nifos y 23 adultos.

Para esta convivencia fueron contratados 3 monitores y los demds participantes eran voluntarios
como fue el caso de 4 monitores para el cuidado de los nifios y nifias , 1 de ellos socorrista acudtico
(puesto que la hacienda disponia de piscina), un psicdlogo, un mago, la enfermera educadora
diabetolégica, el pediatra endocrino referentes del Area de Gestién Sanitaria Sur de Sevilla y
miembros de la asociacién ADIMO.

A las dos semanas de finalizar la convivencia se les pasé a los partipantes adultos una encuesta con
una participacién del 31.3%. Algunos resultados han sido que el 100% de los padres y madres
respetirian la convivencia, y la recomendarian a otras familias. Siendo las satisfaccion global de la
convencia puntuada del 1 al 10 siendo 10 la mejor valoracion, de un porcentaje de 14.3 % que puntua
conun 8, el 38,1 % puntuaconun9y el 47.6% a ha puntuado con un 10. Asi mismo se recogen datos
en relacion a las propuestas de las familias para préximas ediciones.

Esta actividad cumple con los objetivos propuestos en la tercera y cuarta linea del Plan de
Humanizacion del Servicio Andaluz de Salud 2021 y con la Estrategias de Cuidados de Andalucia
poniendo al paciente y sus familias como el centro de los cuidados a través de una visidon enfermera.
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La Diabetes Mellitus Tipo 1 (DM1) es una enfermedad heterogénea caracterizada por la destruccion
autoinmune de las células beta pancreaticas que producen insulina, lo que conduce a una deficiencia
severa de insulina y como consecuencia produce un aumento de los niveles de glucosa en sangrei.

Segun la Federacidn Internacional de Dibéticos en Espafia existen 542 mil nifias y nifios que viven con
diabetes tipo 1y casi 78 mil infantes la desarrollan cada ano. Uno de los mayores desafios de vivir con
diabetes es llevar a cabo autocuidado eficaz.

El manejo de la DM1 en nifios y adolescentes es un desafio tanto desde una perspectiva médica como
psicosocial ya que durante este periodo de desarrollo son muy vulnerables debido a la dependencia
total del cuidado de los padres en edades tempranas y en edades adolescentes por los cambios fisicos
y psicoldgicos que se producen pudiendo llevar a una escasa adherencia al tratamiento.

Al ser la DML1 el trastorno metabdlico mas comun en la infancia y la adolescencia y requiere un
tratamiento diabetoldgico pediatrico especializado y cuidados continuos;. Sélo asi se podran realizar
los frecuentes cambios de terapia que exige la evolucién del paciente, de conformidad con las
directrices pertinentes. La necesidad de atencidén por parte de un equipo multiprofesional es
sustancial al igual que la dotacién de los recursos y la dimensionalidad de los mismos.

Todo ello conlleva una gran carga emocionals puesto que los jévenes y los nifios y nifias y en defectos
sus padres o familiares deben controlar periédicamente o en monitorizacién continua el nivel de
glucosa en sangre, la inyeccion de insulina y el conteo de las raciones de hidrato de carbono en cada
ingesta. Estos cuidados asocian un nivel de exigencia alto en relacién al cuidado de su salud que puede
afectar al ambito de su vida cotidiana lo que puede acarrear consecuencias negativas a nivel
psicoldgico y conductual decribiéndose en este tipo de pacientes un alto riesgo de enfermededades
psicoldgicas como la ansiedad, depresidn o transtornos de conductas alimentariasa.

Es por ello que los nifios y nifias asi como adolescentes con diabetes tipo | se benefician mucho de la
interaccion social entre iguales llegando a dimisminuir la ansiedad y angustia relacionada con la
enfermedad e incluso a conseguir un mayor control del nivel de glucosa en sangres.

Los campamentos de diabetes son un medio eficaz para el apoyo entre iguales, en el que se les anima
a compartir experiencias; desarrollar habilidades de autocuidados y participar en la practica realista
de ejercicio, control de glucosa, dieta e inyeccién de insulina en un entorno seguro y controlados.

Ademas este tipo de convivencia brindan motivacién, educacién y una red de apoyo duradera para
nifios y adolescentes con diabetes tipo 1 (T1D) ofreciendo la oportunidad a los nifios y sus padres de
compartir experiencias y adquirir conocimientos y habilidades practicas para el cuidado de la diabetes
en el hogar, con un impacto positivo en el bienestar psicolégicoe,;.

La figura de la educadora diabetoldgica se instaurd en la la Unidad de Pediatria del Hospital de Valme
como referente para todo el Area de Gestién Sanitaria Sur de Sevilla en octubre de 2021 abarcando
una poblacién pediatrica de mas de 70000 habitantes y con un total de 89 pacientes diabéticos
anuales de media. De esta enfermera junto con la presidenta de la Asociacién ADIMO de Mordn de
la Frontera surge esta actividad centrada en el paciente y en la familia.

Esta intervencion se enmarcan dentro de las Estrategias de Cuidados de Andalucia que trata de
garantizar que la mirada enfermera esté presente en la Organizacidn Sanitaria, a través de los valores
gue ella conlleva en el cuidado integral, la promocidn de la salud y la relacién de ayudas.
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Ademads, cumple con los objetivos de las lineas estratégicas del Plan de Humanizacién del Servicio
Andaluz de Salud 20215 como son:

TERCERA LINEA ESTRATEGICA. AREA ASISTENCIAL: PROCESO DE ATENCION CENTRADO EN LAS
PERSONAS Potenciar una atencién de calidad, personalizada, que contemple todas las dimensiones
de la persona (enfoque holistico) y aporte resultados tangibles para el paciente.

CUARTA LINEA ESTRATEGICA- AREA RELACIONAL: ESCUCHA, COMUNICACION, PARTICIPACION Y
CORRESPONSABILIDAD Centrar la atencién sanitaria en un marco de escucha activa, comunicacion,
decisiones compartidas y corresponsabilidad en el SSPA.
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En el ultimo afio han sido mas de 20 nifios menores de 14 afios los que han debutado con diabetes
en el area sur. Son mas de 20 familias a las que las vidas les ha cambiado. La diabetes tipo 1 (que es
la que tienen éstos nifios) es una enfermedad crénica e irreversible del metabolismo en la que se
produce un exceso de glucosa o azlcar en la sangre y en la orina; es debida a una disminucidon de la
secrecién de la hormona insulina.

La necesidad que tienen éstas familias de compartir experiencias, dudas, miedos y esperanzas es la
que hace necesaria esta convivencia de padres y nifios.Una convivencia en la que participaran en
actividades recreativas diversas y en la que, ademas, la diabetes es controlada de forma adecuada y
los ninos mejoran en todos sus aspectos de educacién y auto- vigilancia activa de la diabetes. Asi
como también sus padres, recibirdn guia y consejos de grandes profesionales (psicélogos, endocrinos,
educadores, etc) que le haran mas facil su dia a dia y que puedan llegar lo mas pronto posible a la
aceptacion de ésta nueva situacion.

Asimismo, en ésta convivencia se potenciaran los habitos higiénicos diabéticos positivos, se mejorara
la educacion diabetoldgica y del autocontrol activo y se realizardn actividades conjuntas de
senderismo y demas practicas deportivas.

A partir de estos encuentros surge la idea de organizar una convivencia con los nifos y nifias
diabéticos junto con sus familias con el fin de cumplir los siguientes objetivos:

OBIJETIVO PRINCIPAL:

e Contribuir a que los nifios y nifas diabéticos y sus familias normalicen la vida con esta
enfermedad gracias la convivencia entre iguales.

OBIJETIVOS SECUNDARIOS:

e Guiaryacompafiar a las familias en un entorno fuera de la convivencia habitual.

e Reforzar la educacion diabetoldgica y que obtengan la visién de otras familias en la misma
situacion.

e Conocer las necesidades de cada familiar en el ambito social.

e Compartir experiencias entorno a la diabetes infantil entre las familias y profesionales y
aprender de ellas.

e Crear una red de contactos

e Dar unavisidn de tranquilidad y positividad hacia el futuro.

CRITERIOS DE INCLUSION

- Nifnos y nifias de reciente debut de diates mellitus tipo 1.
- Edades entre 2 y 12 ainos incluidos.
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CRONOGRAMA
FECHA FEBRERO MARZO
12 Reunién Adimo y Educadora
Desarrollo idea convivencia
22 Reunién Adimo y Educadora
Estimacidn necesidades logisticas

Estimacion necesidades econdmicas

Desarrollo actividades ludicas
Desarrollo actividades educativas
Estimacion de numero de niilos y niilas
beneficiados.

32 Reunién Adimo y Educadora
Contacto con laboratorios

Contacto con proveedores

Contacto con profesionales sanitarios y
no sanitarios para colaboracion

42 Reunion Adimo y Educadora
Establecer lista definitiva de
participantes y colaboradores

Cierre de la parte econdmica

Cierre de la parte logistica

Programa de actividades

Divulgacion en redes y carteleria

Dias de la convivencia

52 Reunion Adimo y Educadora

Evaluacion y Resultados

ABRIL

MAYO

JUNIO
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En la convivencia finalmente participaron 12 nifios y nifias con diabetes mellitus tipo 1y sus familias
incluyendo padre, madre y hermanos o hermanas. Acudiendo al encuentro finalmente 21 nifios y 23
adultos.

El transporte asi como una cuota establecida para cubrir algunos gastos de la convivencia corrieron a
cargo de cada familia. Pero también se les explicd que si habia alguna familia que quisiera disfrutar
de la convivencia y no tuvieras medios econémicos para pagar la cuota, la organizacion se encargaria
de buscarle financiacién, de esta manera ninguna familia que potencialmente pudiera beneficiarse
de esta experiencia quedaria excluida.

Las comidad principales fueron encargadas a un restaurante local y el resto de alimentos para
abituallamiento, desayuno y merienda fueron comprada en negocios locales cumpliendo con los
estandares de calidad y seguridad para pacientes diabéticos adaptandose a las necesidades de cada
uno de ellos. Anteriormente a la inscripcién también se habia pasado una encuesta a todos los
participantes para que indicaran si padecian de alguna alergia alimentaria o intolerancia para evitar
incidentes de seguridad.

Se llevd a cabo los dias 11y 12 de Junio de 2022 en la hacienda Las Bridas de Mordn de la Frontera.
Para esta convivencia fueron contratados 3 monitores y los demds participantes eran voluntarios
como fue el caso de 4 monitores para el cuidado de los nifios y nifias , 1 de ellos socorrista acuatico
(puesto que la hacienda disponia de piscina), un psicdlogo, un mago, la enfermera educadora
diabetoldgica, el pediatra endocrino referentes del Area de Gestidn Sanitaria Sur de Sevilla y
miembros de la asociaciéon ADIMO.

La convivencia ya tenia fijada una programacion que iban realizando los nifios y las familias siempre
bajo la supervision de los monitores y la enfermera educadora.

Habia algunas actividades que se realizaban en familia como el senderismo o el espectdculo de magia
y otras que actividades que se realizaban por separado padres e hijos, de esta manera se fomentaba
la autonomia de los niflos y por otro a los padres se les daba un respiro familiar ya que en estas franjas
de tiempo eran donde estaban programados los encuentros con el psicélogo, el pediatra encocrino,
la educadora diabetolégica o con el deportista de alto rendimiento diabético.

Ademas, la convivencia se realizd en un entorno sumergido en plena naturaleza donde las familias al
completo disfrutaron de distintos animales que vivian en la finca como cerdos, burro o caballos.
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PROGRAMA CONVIVENCIA

SABADO 11 DE JUNIO

10:00- 10:30 Reparto de habitaciones
11:00-11:30 Presentaciones
12:00-13:00 EDUCACION EN DIABETES Charla — coloquio
Dr Juan Diego Carmona, Endocrino pedidtrico del Hospital de Valme
13:00-14:00 LA IMPORTANCIA DE LA ENFERMERA EDUCADORA Charla - coloquio
Maria Luisa Verdugo :Enfermera y educadora en diabetes infantil del Hospital de Valme
14:30 Almuerzo (Paella)
15:30-17:00 Tiempo libre
17:00-17:30 Merienda
17:30-19:30 LA DIABETES DE MI HIJO Charla - coloquio
Javier Hurtado Psicologo y persona con diabetes
19:30-20:30 | Actividad deportiva conjunta (Senderismo)
20:30-21:00 Ducha
21:00 Cena
22:00 Fiesta
DOMINGO 12 DE JUNIO
9.00-9.30 Desayuno

10:30-11:30

11:30-12:00

12:00-14:00

14:00-14:30

14:30

17:00

EL DEPORTE ES IMPORTANTE Charla a cargo de Daniel Hans deportista y
persona con diabetes

Descanso

LA MAGIA DE LA DIABETES (Espectdculo de Magia para nifios y mayores a
cargo de Alberto Chillén mago e ilusionista)

Reflexion Final (¢ Qué me llevo de éstos dos dias de convivencia?)
Almuerzo (Barbacoa)

Despedida



PROYECTO: CONVIVIRY COMPARTIR ES LA CLAVE

Los resultados de esta convivencia fueron:

Los padres compartieron miedos, experiencias e inquietudes con las demas familias.
Preguntarony aclararon sus dudas a los expertos profesionales que acudieron a la convivencia.
Los nifios y nifias diabéticos jugaron y se divirtieron entre ellos normalizando su enfermedad
entre iguales.

Los hermanos y hermanas de los nifos diabéticos convivieron con mas nifios diabéticos
entendiendo que con los cuidados necesarios la diabetes no es un freno para su familiar.

La intervencién que se propone al realizar esta convivencia es bajo el prigma de atender a las
necesidades globales de los pacientes diabéticos y de sus familias, teniendo consideracién de
una buena practica puesto que es una intervencidn cualificada que ha obtenido beneficiosos
para los pacientes y la familia, mejorando los problemas de salud asociados a la diabetes.
Ademads si esta actividad integral se repitiera se esperaria recoger y asi lo avala la evidencia
cientifica resultados similares.

Dos semanas después de la finalizacion de la convivencia la enfermera educadora y la presidenta de
la asociacién se ponen en contacto para realizar una evaluacién de las fortalezas y debilidades que
tuvo la convivencia para mejorar el proximo ano. Ya que aunque fue la primera vez que una
convivencia de estas caracteristicas se celebraba, antes de evaluar los resultados ya se establecié que
debia repetirse anualmente.

Ademas se acordo realizar una encuesta de satisfaccion (ANEXO 1) para que de forma anénima los
padres y madres la rellenaran a través de un formulario google, un enlace o cédigo QR que se difundié
a través del grupo de difusion de whatsapp que tiene creado la enfermera educadora con todas las
familias participantes.

De esta manera los resultados obtenidos fueron los siguientes:
Se han conseguido un total de 21 encuestas suponiendo el 91.3 % del total de los adultos participantes.

- Enestas encuesta el lugar de convivencia fue puntuado como muy adecuado, o adecuado por
el 95%.

- Adecuada o muy adecuada fueron también puntuados los items en relacién a las actividades
organizadas, la duracién de la convivencia, las charlas organizadas a los padres y la
organizacion de la convivencia con el 100%.

- EI'100% de los padres y madres respetirian la convivencia, y la recomendarian a otras familias.

- A destacar que todos los encuestados consideran que a ellos mismos y a sus hijos diabéticos
esta convivencia les ha reportado algun beneficio.

- Lavaloracién global de la convivencia puntuada del 1 al 10 ha sido de un 14.3 % puntuada con
un 8, el 38,1 % la ha puntuado con un 9y el 47.6% la ha puntuado con un 10.
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El cardcter innovador de esta convivencia reside en varios de sus puentos fuertes:

Es una convivencia centrada en el nifio y la nifla diabética y en su familia. La mayoria de los
campamentos de verano, pernoctas o actividades en relacidn al paciente diabético pediatrico
estan focalizado solo en ellos siendo los protagonistas de todas las actividades. Esta
convivencia ha incluido tanto al padre y madre como a los hermanos aumentando por tanto
la normalizacién de la enfermerdad, creando una red de contactos y de apoyo entre iguales y
expresando inquietudes y expresando dudas entre iguales, algo que en el entorno social mas
cercano es dificil puesto que no se dan que coincidan en lugar y tiempo un nimero elevado
de familias con nifios o nifias diabéticos.

Es una convivencia coordinada por una asociacion de pacientes diabéticos y la enfermera
referente diabetoldgica de su area sanitaria. Asi como también ha intervenido su pediatra
endocrino de referencia. De esta forma, los nifios y nifias diabéticos han convivido con la
misma enfermera que les atiende cuando acuden a consulta del hospital haciendo que crezca
el vinculo de confianza tan importante para la relacion enfermera pacientes sobre todo
cuando hablamos de pacientes pediatricos.

La mayoria de los voluntarios y colaboradores son diabéticos, de esta manera no sélo los nifios
y nifias se ven reflejados en los nuevos amigos que han conocido sino que también sus
monitores del campamento tienen la misma enfermerdad, contribuyendo a normalizar las
actividades que realizaban y sus vida diaria.

Es una convivencia en el que se les ha hecho participe también a los padres y madres
escuchando sus opiniones para nuevas convivencias que se han recogido en la encuesta que
de tipo andnima y voluntaria. Algunas de las aportaciones son :

- Master class cocina para nin@s diabetic@s, donde ell@s también participen.

- Tipos de ejercicio fisico que le vengan bien para su dia a dia. Y una exposicion y debate con
los diferentes datos que arrojen los glucometros.

Este caracter innovador y beneficios evidenciados en las vivencias y opiniones de los padres y madres
gue han participado se ven reflejados en las encuestas al expresar opiniones como :

Fue maravilloso y nos ayudd muchisimo
Estoy deseando volver a asistir a una nueva convivencia!ll!
Fue todo perfecto nos encanto
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Las familias fueron captadas por la educadora diabetoldgica y por la propia asociacién para poder
participar en la convivencia, por medio de la informacién divulgada por redes sociales se capto
también a otra familia que venia de otra comunidad auténoma como es Extremadura. El aforo se
completd.

La divulgacion de la informacidn se realizé desde la consulta de educacidn diabetoldgica a través de
carteleria, a través de las redes sociales de la Asociacidn de Diabéticos ADIMO.

Una vez finalizada la actividad se difundié como noticia a través de las RRSS, de la intranet, RRSS del
AGS Sur de Sevillay a través de la prensa escrita y digital.

Aun siendo la primera vez que se organiza esta actividad como tal, y la organizacion y logistica
bastante ardua la experiencia objetivamente fue bastante buena, tanto a nivel de organizacién como
a nivel de satisfaccion de las familias. (ANEXO 2)

Se han sentado las bases para que con esfuerzo y coordinacidon pueda mejorarse afios tras afio y
ampliar el numero de aforo de la convivencia o aumentar el nimero de convivencias anuales para
gue el mayor numero de nifios y ninas diabéticos puedan beneficiarse.

Esta experiencia puede ser compartida para que otras asociaciones y sistemas de salud copien el
modelo observando los beneficios que han reportado.



