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RESUMEN

Antecedentes: La Diabetes Mellitus Tipo 1 (DM1) es una enfermedad
infantojuvenil autoinmune y cronica (American Diabetes Association, 2017). Es comin que
los nifios de edad escolar que la padecen no reciban asistencia psicoldgica debido a que el
enfoque principal es médico (Fundacién Diabetes Juvenil Ecuador, 2018), a pesar de que la
literatura ha comprobado que la enfermedad puede conducir a futuras problemas
psicoldgicos en estos nifios y nifias (Whittemore, Jaser, Guo & Grey, 2010; Lloyd, 2009;
Colton, Olmsted, Daneman, Rydall & Rodin, 2004). Metodologia: Se plantea una muestra
de 20 participantes diagnosticados con DM1 por un endocrin6logo en el Gltimo afio. Al
iniciar la investigacion se recomienda hacer un pre-cuestionario sobre resiliencia llamado
CYRM a los nifios y uno llamado CYRM-PMK a los cuidadores principales, ademas de
entrevistas a ambos. Se propone una intervencion psicoeducativa a los participantes y su
cuidador principal con enfoque en resiliencia en tres sesiones de una hora y media.
Resultados: Los resultados segun la revision de literatura fueron: que la resiliencia de los
nifios aumente y consecuentemente mejore el cuidado de la enfermedad, se prevengan
psicopatologias en la adolescencia y mejor manejo de recursos. Conclusiones: La
intervencion psicoeducativa con enfoque en resiliencia es capaz de elevar la resiliencia en
los nifios con DM1 de edad escolar para prevenir consecuencias psicologicas en el futuro.

Palabras Clave: diabetes mellitus tipo 1, nifios de edad escolar, intervencién
psicoeducativa, resiliencia, prevencion



ABSTRACT

Background: Diabetes Mellitus Type 1 (DM1) is an autoimmune and chronic childhood
and juvenile disease (American Diabetes Association, 2017). It is common that children of
school age who suffer from it do not receive psychological assistance because the main
focus is medical (Fundacién Diabetes Juvenil Ecuador, 2018), although the literature has
proven that the disease can lead to future psychological problems children (Whittemore,
Jaser, Guo & Gray, 2010, Lloyd, 2009, Colton, Olmsted, Daneman, Rydall & Rodin, 2004).
Methodology: A sample of 20 participants diagnosed with DM1 by an endocrinologist in
the last year is proposed. At the beginning of the research, a pre-questionnaire on resilience
called CYRM is recommended to apply with the children and CYRM-PMK to the main
caregiver. In addition, interviews are suggested with both. It is suggested that participants
and their main caregiver a psychoeducational intervention with a focus on resilience in
three sessions of an hour and a half. Results: The results according to the literature review
were: that the resilience of children increases and consequently improves the care of the
disease, prevention of psychopathologies in adolescence and better management of
resources. Conclusions: The psychoeducational intervention with a focus on resilience is
able to increase resilience in children with school-aged DML to prevent psychological
consequences in the future.

Key Words: diabetes mellitus type 1, school-age children, psychoeducational intervention,
resilience, prevention
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INTRODUCCION
Antecedentes

La Diabetes Mellitus Tipo 1 (DM1) es una enfermedad autoinmune crénica que se
da en nifios y adolescentes y s6lo un 5% de personas con diabetes corresponden a esta
condicion (American Diabetes Association, 2017). Al ser una enfermedad tan rara en el
mundo y en el Ecuador, los datos son escasos porque hay un mayor enfoque en la Diabetes
Tipo 2, lo que pone en desventaja a quienes padecen DM1. Por tanto, se requiere una
mayor atencion sobre los impactos en la salud fisica y mental de los infantojuveniles.

Un diagnostico de Diabetes Mellitus Tipo 1 significa que el pancreas de los nifios
deja de producir insulina, la hormona encargada de distribuir la glucosa a las diversas
partes del cuerpo y de proveer la energia necesaria para la vida diaria (Medline Plus, 2017).
Debido a la importancia de la insulina, las personas con DM1 deben inyectérsela durante
toda su vida para obtener la energia necesaria, lo que implica un cambio de vida radical
(Medline Plus, 2017). Ademas, la enfermedad conduce a un monitoreo de glucosa que
involucra cuidado y constancia para controlar los niveles de la misma y evitar que ésta no
esté elevada ni disminuida (Medline Plus, 2017). Adicionalmente, los nifios también deben
adaptarse a una nutricion diferente, pues deben cuidar comer alimentos muy altos en
glucosa y saber comer lo preciso (Medline Plus, 2017). Todos estos cambios generan un
cambio de rutina y la enfermedad termina afectando a los nifios y adolescentes en el
aspecto psicologico, sin embargo se puede trabajar con psicoeducacion para prevenir
enfermedades mentales en los infantojuveniles (American Diabetes Association, 2017).

Lastimosamente, el bienestar y la salud mental de los nifios es lo Gltimo que se
considera tras un diagnostico medico de DM1 segun la Asociacion Americana de Diabetes

(2017). Sin embargo, la misma organizacion recalca la importancia del apoyo emocional



que se puede brindar a nifios que han atravesado un diagndstico cronico.
Desafortunadamente no se presta atencion al impacto psicologico de las enfermedades
cronicas, las cuales se asocian a riesgo para problemas emocionales, de comportamiento y
ademas interfieren en la adherencia a los tratamientos (Compas, Jaser, Dunn & Rodriguez,
2012).

Hablando especificamente del estrés que produce la enfermedad de DM1, se
evidencia que los nifios que la padecen tienen comorbidades psicosociales y alto riesgo de
adquirir psicopatologias (Whittemore, Jaser, Guo & Grey, 2010). Las comorbidades
psicosociales involucran conflicto familiar, mala calidad de vida relacionada con la salud,
poca auto-eficacia, entre otros (Whittemore, et al., 2010). La psicopatologia en estos
infantojuveniles se ha visto relacionada con depresion y ansiedad (Whittemore, et al.,
2010). Adicionalmente, Lloyd (2009) encontrd que existe un vinculo entre sintomas
depresivos y el cuidado de la diabetes, lo que influye de igual manera en la adaptacion ya
que mientras mas depresivo es el nifio 0 adolescente tiende a existir un menor cuidado de la
enfermedad. Ademas, existe un algo riesgo de problemas alimenticios mayormente en pre-
adolescentes mujeres que tienen DM1 que involucran atracones, ejercicio excesivo y
trastornos alimenticios subclinicos (Colton, Olmsted, Daneman, Rydall & Rodin, 2004).

Varios autores se han dedicado a sefialar factores de riesgo para prevenir resultados
desfavorables en infantojuveniles con Diabetes Tipo 1, en cambio Hilliard, Harris &
Weissberg-Benchell (2012) proponen factores de proteccion. Esta literatura sugiere que la
autogestion, experimentar una alta calidad de vida y tener un control del nivel de glucosa
adecuado son factores protectores para nifios con la enfermedad (Hilliard, et al., 2012).
Ademas, se ha visto que la resiliencia en nifios y adolescentes que tienen esta enfermedad

es capaz de predecir mejores resultados en su enfermedad y bienestar (Yi-Frazier,



Yaptangco, Semana, Buscaino, Thompson, Chochrane & Rosenberg, 2015). El bienestar
subjetivo es un concepto de la psicologia positiva introducida por Martin Seligman, quien
sugiere que exista una concepcion positiva sobre los seres humanos y propone la resiliencia
como el factor de proteccién mas importante (Vera Poseck, 2006).

Debido a que se sabe que hay factores protectores, se han intentado realizar
intervenciones psicoeducativas para una mejor adaptacion a la enfermedad. Se define una
intervencion psicoeducativa como programas educativos que involucran a nifios,
adolescentes y a sus familias (Murphy, Rayman & Skinner, 2006). Algunas investigaciones
vinculan la psicoeducacién una mejor adaptacion a la enfermedad que implica controles
glicémicos adecuados (Katz, Volkening, Butler, Andreson & Laffel, 2014) mejor
competencia social, menos estrés y mejores estrategias de coping (Whittemore et al., 2012).
En general la psicoeducacion parece ser efectiva para mejorar adaptacion a la enfermedad
de personas con DM1 y calidad de vida. Sin embargo, se han hecho pocas intervenciones
psicoeducativas para promover el bienestar y la resiliencia en los nifios con DM1.
Resiliencia se refiere a aquellas personas que a pesar de nacer y vivir en condiciones de alto
riesgo, se desarrollan psicolégicamente sanos y socialmente exitosos (Gonzales y Valdez,
2007).

Problema

El problema radica en que la Diabetes Mellitus Tipo 1 se trata desde un punto de
vista completamente médico, sin tomar en cuenta que los nifios y adolescentes que son
diagnosticados con ella pueden desembocar en problemas psicoldgicos corroborados por la
literatura (Whittemore, et al.; LIoyd, 2009; Colton, et al., 2004). Debido a los beneficios
que presenta la investigacion sobre la psicoeducacion en Diabetes Tipo 1y otras

enfermedades crénicas, dichos problemas psicoldgicos pueden ser disminuidos cuando
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existe un trabajo interdisciplinario entre la familia, profesionales de la salud y el personal
educativo (Northam, Todd & Cameron, 2006). Sin embargo, frecuentemente se abordan los
casos cuando hay presencia de sintomas, lo cual generalmente se lleva a cabo en la
adolescencia (Northam, et al., 2006). Desafortunadamente, los nifios de edad escolar no
reciben intervenciones psicoeducativas hasta no presentar sintomas y si lo hacen el abordaje
es desde un punto de vista patoldgico y no hay intentos promover resiliencia y bienestar en
los nifios. En el Ecuador las familias de personas con DM1 se enfocan en tratar
mayoritariamente los sintomas fisicos de la enfermedad y descuidan de su aspecto
psicoldgico, lo ultimo que se considera es la resiliencia y capacidad de adaptacion que
tienen los nifios. Por tanto, se propone una intervencion psicoeducativa tan pronto como
sucede el diagnostico de DM1 para promover la resiliencia y el bienestar subjetivo en los
nifos.

Pregunta

¢Como y hasta qué punto una intervencion psicoeducativa tras un diagnéstico de Diabetes
Mellitus Tipo 1 influye en la resiliencia de nifios de edad escolar?

Se entiende a una intervencion psicoeducativa como la capacitacién enfocada a un
adulto competente y al nifio con diabetes que cree una relacion positiva entre los dos.
Gracias a esta relacion, se fortalece la resolucion de problemas y areas de competencia que
tienen como objetivo incrementar la resiliencia en el nifio que padece la enfermedad. Se
entiende por resiliencia a la capacidad del nifio de, a pesar de su condicion de diabetes,
utilizar recursos de tipo fisico, psicoldgico y social para promover su bienestar.

Objetivo del Estudio
El proposito del estudio es dar mayor importancia al aspecto psicologico dentro de

la Diabetes Tipo 1 en infantojuveniles y proponer un abordaje preventivo que promueva la
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resiliencia de los nifios. El objetivo es influir en la resiliencia de los nifios que tienen esta
enfermedad, lo que se refiere a brindarles bienestar subjetivo en su vida a pesar de tener un
diagnostico cronico. Este enfoque tiene como intencion la prevencion de consecuencias
negativas y comorbidades psicosociales que podrian ir de la mano de un diagnostico como
Diabetes Mellitus Tipo 1. Por tanto, es necesaria una intervencion temprana que suceda tan
pronto se da el diagndstico de la enfermedad y no espere a patologizar a los nifios para que
reciban ayuda psicoldgica.
Significado del estudio

En el Ecuador el Ministerio de Salud estima con cifras no especificas que hasta el
2016 existen 12,220 pacientes de 0-14 afios diagnosticados con Diabetes Tipo 1 (Veletanga,
2017). Debido al enfoque en la prevencion de la Diabetes Tipo 2, el Ministerio de Salud no
se ha dedicado a recoger cifras exactas sobre la Diabetes Tipo 1, a pesar de que se han
hecho propuestas sobre establecer registros de la misma por parte de universidades y
fundaciones que trabajan por la enfermedad (Velatanga, 2017). Al ser una enfermedad rara
y poco registrada por el Ministerio de Salud, merece visibilidad desde un aspecto
interdisciplinario, que ademas de los cuidados médicos proponga intervenciones
psicoeducativas para prevenir problemas de salud mental en infantojuveniles que padecen
de la enfermedad. Por tanto, esta propuesta seria la primera que trabaje conjuntamente con
la Diabetes Tipo 1y la psicoeducacion temprana enfocada en la resiliencia para mejorar la

calidad de vida de estas personas y brindar bienestar subjetivo.
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REVISION DE LA LITERATURA

La revision de literatura se enfocara en tres temas principales: Diabetes Mellitus
Tipo 1, intervencion psicoeducativa y resiliencia. EI marco tedrico estard compuesto de
varias fuentes en su gran mayoria articulos cientificos y trabajos de investigacion ninguno
menor al afio 2001, todos obtenidos de Google Scholar y EBSCO. Respecto a la DM1 las
revistas utilizadas son cientificas y relevantes para la medicina, sin embargo los temas
intervencion psicoeducativa y resiliencia cuentan con investigaciones desde el dmbito
psicologico. Ademas se utilizaran péaginas como American Diabetes Association y OMS
que aportan datos actualizados sobre salud y la enfermedad de DML.
Formato de Revision de Literatura

A continuacion, se revisara la literatura acerca de Diabetes Mellitus Tipo 1, las
intervenciones psicoeducativas y la resiliencia. Ademas, se relacionara la enfermedad de
DML con una intervencion psicoeducativa que promueva la resiliencia en nifios de edad
escolar.
Diabetes Mellitus Tipo 1

Las enfermedades autoinmunes estan caracterizadas por hiperactividad de células T
y sobre estimulacion de células B que generan sobre produccién de autoanticuerpos,
algunos ejemplos son artritis reumatoide, lupus, esclerosis sistémica, psoriasis y diabetes
autoinmune (Liu, Yin, Zhao & Lu, 2014). En el caso de las personas con Diabetes Mellitus
Tipo 1, el cuerpo mismo elimina las células Beta del pancreas y éstas ya no son capaces de
producir insulina, hormona esencial para conducir energia a todas las células del cuerpo
(American Diabetes Association, 2018). Los médicos se han dedicado a estudiar la diabetes
autoinmune a pesar que la poblacién que la padece es minoritaria, también ha surgido

investigacion relacionada a la enfermedad v el trabajo interdisciplinario.
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Durante la Gltima década se ha conocido mas sobre la DM1, por ejemplo la
prediccion de la enfermedad y los factores de riesgo que la empeoran como la mala
alimentacion o falta de ejercicio; sin embargo no se ha encontrado la manera de prevenir o
curar la enfermedad a pesar de avances en la medicina (Atkinson, Eisenbarth & Michels,
2014). Consecuentemente, las personas que padecen esta enfermedad deben tomar medidas
adecuadas para un control metabolico eficiente de la mano de las tecnologias disponibles
(Miller, Foster, Beck, Bergenstal, DuBose, DiMeglio & Tamborlane, 2015). En un estudio
en el 2015 realizado en los Estados Unidos se comprobd que a pesar de la tecnologia
disponible en el pais atn existe mucho por hacer para mejorar los resultados de personas
con Diabetes Mellitus Tipo 1 (Miller et al., 2015).

A pesar de que la DM1 es una enfermedad de mayor duracion porque inicia en la
nifiez o adolescencia, se ha encontrado que la mortalidad de dichas personas es menor a
aquellas que padecen de Diabetes Mellitus Tipo 2 (Constantino, Molyneaux, Limacher-
Gisler, Al-Saeed, Luo, Wu & Wong, 2013). Sin embargo, un estudio realizado en Escocia
determind que pacientes de veinte 0 mas afios con la enfermedad de DM1 tienen una
pérdida de esperanza de vida de aproximadamente 11 afios para hombres y 13 afios para
mujeres (Livingstone, Levin, Looker, Lindsay, Wild, Joss &McKbnight, 2015). A pesar de
estos datos, se conoce que la esperanza de vida de las personas diagnosticadas con DM1 en
los afios cincuenta es 15 afios mayor que aquellos diagnosticados en los afios sesenta y
cinco (Miller, Secrest, Sharma, Songer & Orchard, 2012). Con estudios realizados
alrededor del mundo durante los tltimos afios se puede concluir en general que la DM1 es
una enfermedad manejable que requiere mucho cuidado, a pesar de que la mortalidad y la

menor esperanza de vida estan presentes.
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En los nifios especificamente la incidencia de la enfermedad esté creciendo méas
rapido que antes, en un estudio se encontrd que el nimero de casos de personas menores a
catorce afos diagnosticadas con DM1 se duplicara en quince afios y se estima que el inicio
de la enfermedad sucedera antes (Harjutsalo, Sjoberg & Tuomilehto, 2008). Ademas se ha
visto que los casos de DM1 prevalecen en nifios de todas las etnias, estudios recientes han
demostrado que incluso las minorias padecen la enfermedad, lo que es favorable para
generalizar la investigacion sobre el tema (Dabelea, Mayer-Davis, Saydah, Imperatore,
Linder, Divers & Liese, 2014).

En el Ecuador hay falta de datos oficiales sobre personas que tienen DML, sin
embargo los datos estiman 12,200 infantojuveniles con la enfermedad (Veletanga, 2017).
Se cree que hay muchos mas pacientes con la enfermedad de DM1 que padecen de la
enfermedad y no han sido registrados en el Ministerio de Salud Publica, quien se enfoca
predominantemente en los pacientes con Diabetes Mellitus Tipo 2. Por tanto, los esfuerzos
de dicho ministerio han sido promover habitos saludables en los ecuatorianos, como
implementar normativas que fomenten un entorno saldable por ejemplo el seméaforo
nutricional (Ministerio de Salud Publica, 2017). Lastimosamente, estas medidas no ayudan
a los infantojuveniles que tienen DM1 ya que ellos padecen de una enfermedad autoinmune
que no se puede prevenir y no tiene cura. La situacion en el pais, pone en desventaja a estos
nifios y jovenes por la falta de conocimiento y atencion sobre su enfermedad, especialmente
en el aspecto psicologico. Ademas de los ambitos profesionales, los infantojuveniles con
DM1 en Ecuador viven situaciones de desventaja en el dia a dia debido a prejuicios y
discriminacion, lo que ha sido reportado por varios de los nifios que acuden a la Fundacion
Diabetes Juvenil Ecuador. Por aquello es importante que se aborde el tema no solo desde el

aspecto psicoldgico, sino médico, nutricional e inclusive escolar, ya que dentro de este
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ambiente los nifios con DM1 son propensos a sufrir de bullying (Fundacién Diabetes
Juvenil Ecuador, 2018).

El cambio de vida que involucra tener DM1 influye en el bienestar psicolégico de
los nifios. Se ha comprobado que a comparacién con sus compafieros, infantojuveniles con
DML1 tienen mayor incidencia de estrés psicolégico, depresion, ansiedad, problemas de
aprendizaje y trastornos alimenticios (Delameter, de Wit, McDarby, Malik & Acerini,
2014). Adicionalmente, se ha encontrado que nifios y adolescentes con un pobre control
metabdlico de su enfermedad tienen mayor probabilidad de padecer un trastorno
psiquiatrico que aquellos con un buen control (Delameter, et al., 2014). Por dichas razones,
el trabajo interdisciplinario con personas con DM1 es extremadamente necesario y debe
involucrar todos los profesionales aptos para promover el bienestar de nifios y jovenes.
Cuando existen enfermedades mentales de la mano de la DM1 se encuentra en juego la
adherencia al tratamiento y por tanto hay riesgo de complicaciones a corto y largo plazo
(Ducat, Philipson & Anderson, 2014). Por dichas razones, es necesario que se preste
atencion a las personas que padecen de DM1 para prevenir comorbidades psicolédgicas que
puedan empeorar la enfermedad.

Conociendo que la DML es un factor de riesgo para comorbidades psicoldgicas, no
se hace nada a nivel psicologico por intentar cubrir las necesidades médicas de estos nifios
en el Ecuador. La Fundacién Diabetes Juvenil Ecuador se encarga de realizar programas
educativos para que nifios debutantes conozcan sobre su enfermedad y aprendan a
manejarla (Fundacion Diabetes Juvenil Ecuador, 2018). Sin embargo, al tener mucha
demanda en el aspecto medico de la enfermedad no alcanzan a suplir las necesidades
psicoldgicas de los nifios y jovenes que acuden a la organizacion y menos adn trabajar con

la prevencién y promocion de resiliencia (Fundacion Diabetes Juvenil Ecuador, 2018).
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Psicoeducacion

La salud mental siempre ha estado presente en segundo plano comparado con la
salud fisica, sin embargo la OMS ha desarrollado planes para fomentar la salud mental ya
que es importante para concientizar sobre cuestiones asociadas a la misma (Organizacion
Mundial de la Salud, 2009). Dicha concientizacion puede realizarse a través de la
psicoeducacion de los usuarios y sus familias sobre como lidiar con aspectos relacionados a
salud mental (Organizacién Mundial de la Salud, 2009).

La psicoeducacidn surgi6 en 1980 con las familias de pacientes de esquizofrenia y
se uso para educar a la familia sobre los sintomas de psicosis (Anderson, Hogarty & Reiss,
1980). La psicoeducacion es una estrategia ampliamente utilizada por los psicologos y se
puede explicar cdmo una actitud integral que se puede implementar en los recursos
terapéuticos (Bulacio, Vieyra, Alvarez & Benatuil, 2004). Se describe la psicoeducacion
como “‘un proceso que permite brindar a los pacientes la posibilidad de desarrollar, y
fortalecer sus capacidades para afrontar las diversas situaciones de un modo mas
adaptativo” (Bulacio, et al., 2004). El objetivo a través de la psicoeducacién es que haya un
mejor entendimiento y claridad de un problema para prevenir aspectos dafiinos para la
persona como podrian ser sintomas psicologicos o trastornos (Bulacio, et al., 2004).

La implementacion de la psicoeducacion ha probado que es una estrategia eficiente
para tratar con diversos temas referentes a salud mental relacionados con nifios. Por
ejemplo, se ha visto que la psicoeducacion es eficiente cuando se trata de pacientes
oncologicos y sus familias (Weiner, Kazak, Noll, Patenaude & Kupst, 2015), nifios que
padecen de Trastorno de Déficit de Atencion e Hiperactividad (Ferrin, Moreno-Granados,
Salcedo-Marin, Ruiz-Veguilla, Perez-Ayala & Taylor, 2014), nifios con ansiedad social

(Vassilopoulos, Brouzos, Damer, Mellou & Mitropolou, 2013), etc. La psicoeducacién en
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general tiene buenos resultados en nifios cuando se trabaja de la mano de su familia para
prevenir consecuencias adicionales.

Una revision de literatura estudio la efectividad de la psicoeducacion en nifios con
enfermedades cronicas y encontrd que los estudios se han enfocado principalmente en el
manejo de la enfermedad (especificamente asma y diabetes), dejando de lado aspectos
psicosociales (Barlow & Ellard, 2004). EI mismo estudio encontr6 que es efectivo usar
técnicas cognitivo-conductuales en la auto-eficacia, el manejo de la enfermedad, bienestar
psicosocial, competencia social, etc. de los nifios con enfermedades cronicas (Barlow &
Ellard, 2004).

Especificamente relacionado con diabetes infantojuvenil, se ha encontrado que la
educacion es clave para un buen manejo de la enfermedad (Danned, 2014). Ademaés de
tener un efecto beneficial en el control glicémico, también es eficiente cuando se trata de
factores psicosociales (Danned, 2014). Cada nifio o adolescente con diabetes tiene el
derecho a que expertos sobre su enfermedad lo empodere a ellos y a sus familias (Danned,
2014). Un programa educacional sobre diabetes deberia ser accesible para todos quienes
padecen y deberia estar compuesto por un equipo interdisciplinario de profesionales de la
salud que estén disponibles por un proceso de tiempo (Danned, 2014).

Gracias al trabajo interdisciplinario, la psicoeducacion ha podido llegar a ser una
estrategia util para trabajar con jovenes con DM1. Se ha realizado psicoeducacion con
jévenes que tienen DM1 y hubo buenos resultados en el valor de su hemoglobina
glicosilada, prueba que mide el nivel de azucar en la sangre durante los tres Gltimos meses
(Katz, et al., 2014). También se ha encontrado que la psicoeducacion es especificamente
atil para tratar a nifias y mujeres que ademas de tener DML tienen trastornos alimenticios

(Olmsted, Daneman, Rydall, Lawson & Rodin, 2002). Se ha encontrado que con seis
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sesiones de psicoeducacion las adolescentes disminuyen sus preocupaciones relacionadas al
alimento y hay mejor satisfaccion con el cuerpo (Olmsted et al., 2002).

Lastimosamente las intervenciones psicoeducativas se han realizado principalmente
con jovenes que padecen de DM1 y los nifios no han sido muy considerados, a pesar de que
se ha encontrado que hay muchas comorbidades entre la enfermedad y problemas
psicoldgicos (Northam, et al., 2006). Es importante que se realicen intervenciones
psicoeducativas para nifios con DM1 que estan en riesgo de desarrollar trastornos mentales
y problemas adversos de salud en el futuro (Northam, et al., 2006). Los problemas mas
comunes en nifios con la enfermedad de DM1 son la depresion y problemas de
comportamiento, pero no se ha desarrollado programas de psicoeducacion para este
proposito (Northam, at al., 2006).

En el Ecuador, las intervenciones psicoeducativas son escasas y la mayoria de ellas
se encargan de un mejor manejo de la enfermedad mas no de la prevencién de aspectos
psicoldgicos. La Fundacion Diabetes Juvenil Ecuador intenta realizar este tipo de
programas, pero al igual que la literatura estin mayormente dirigidos a los jévenes y no a
los nifios. Desafortunadamente los nifios con DM1 deben esperar hasta que se presenten
sintomas psicoldgicos para que se derive atencion hacia el aspecto psicoldgico de su
enfermedad. De manera preventiva, seria adecuado intervenir desde el momento del
diagnostico para prevenir que la DM1 conduzca a comorbidades psicolégicas y brindar un
bienestar a los nifios. De igual manera, es relevante proponer que tras intervenciones
psicoeducativas se sostenga un seguimiento a estos nifios para notar sefiales de alarma que
puedan estar causando problemas. Este seguimiento es necesario para que no se desarrollen

consecuencias a largo plazo cuando los nifios se conviertan en adolescentes.
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Resiliencia

Debido a que las intervenciones educativas para personas con Diabetes Mellitus
Tipo 1 se enfocan predominantemente en jovenes, los nifios que padecen la enfermedad
deben esperar a ser adolescentes para que profesionales intervengan desde el ambito
psicoldgico. Esperar a que los jévenes presenten sintomas es un problema, por tanto es
importante hablar de prevencion y resiliencia en la nifiez.

La psicologia positiva es una rama de la psicologia que se enfoca en las cualidades y
caracteristicas positivas humanas, las cuales han sido ignoradas comdnmente en la
psicologia, sin dejar de lado la rigurosidad cientifica (Vera Poseck, 2006). Aquella
corriente fue desarrollado al final de los afios noventa por Martin Seligman, quien se dedico
por un largo tiempo a los trastornos mentales pero decidi6 darle un giro y elaborar una
concepcion positiva de los humanos (Vera Poseck, 2006). La psicologia positiva tiene
como objetivo no sélo ayudar a resolver problemas de salud mental, sino propone términos
como la calidad de vida y bienestar segin Seligman (Vera Poseck, 2006).

“El bienestar subjetivo se refiere a lo que las personas piensan y sienten acerca de
sus vidas y a las conclusiones cognoscitivas y afectivas que ellos alcanzan cuando evalGan
su existencia” (Cuadra & Florenzano, 2003). Los autores entienden el bienestar subjetivo
como “estar bien”, lo cual es el contrario del enfoque en la enfermedad mental porque
indica no evitar el dolor, sino darle un significado (Cuadra & Florenzano, 2003).

Desafortunadamente, el bienestar subjetivo es un tema que no ha sido muy trabajado
en general y menos aun con la poblacion infantil, sin embargo algunos estudios le dan gran
importancia a la resiliencia porque es la que promueve el bienestar subjetivo antes
mencionado (CYRM/ARM, 2018). La resiliencia no es un concepto sencillo de explicar y

existen varias definiciones. Se define resiliencia como la capacidad de una persona que vive
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en condiciones riesgosas para desarrollarse psicologicamente sana y socialmente exitosa
(Gonzales y Valdez, 2007). Programas que han trabajado la resiliencia en nifios la definen
como la habilidad individual de sobrellevar la adversidad y continuar con un desarrollo
normal al navegar con recursos psicolégicos, fisicos, sociales y culturales para sostener el
bienestar (CYRM/ARM, 2018). El enfoque de la psicopatologia esta empezando a crecer en
los nifios, a pesar de que se conoce que los nifios tienen el potencial de conectar las
dimensiones objetivas, subjetivas e intersubjetivas de sus experiencias de manera holistica,
contextualizada y longitudinal (Crivello, Camfield & Woodhead, 2009). Dicho potencial
que tienen los nifios es extremadamente importante para el uso de recursos y sobrellevar
adversidades, que es algo que cambia en las personas adultas porque empieza a existir la
desesperanza y consecuentemente las patologias (Crivello, et al., 2009).

Se ha visto que al trabajar con nifios la resiliencia es un factor de importancia
porque esta es mas facil fortalecer de nifio para usarla en la adolescencia y adultez cuando
se presenten adversidades (Reivich, Gillham, Chaplin & Seligman, 2013). Resultados de
estudios demuestran que intervenciones con programas enfocados en resiliencia ayudan a
que nifios y adolescentes con ansiedad y depresion incrementen su resiliencia general
(Reivich, et al., 2013). Es importante confiar en el potencial de los nifios y considerar la
responsabilidad que tienen los adultos de promover la resiliencia y el bienestar en los nifios
(Gillham, Abenavoli, Brunwasser, Linkins, Reivich & Seligman, 2013). Con los estudios
sobre resiliencia infantil, se conoce que la educacion en resiliencia promueve el bienestar
subjetivo tanto en nifios como adolescentes (Gillham, et al., 2013).

Estudios de resiliencia vinculado a la DM1se han realizado con adolescentes que
padecen la enfermedad y los resultados demuestran que una baja resiliencia se asocia con

estrés, pobre calidad de vida y un pobre control glicémico (Yi-Frazier, et al., 2015). En
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cambio, los adolescentes con mayor resiliencia son buenos candidatos para intervenciones
psicoeducativas y tienen mejores resultados (Yi-Frazier, et al., 2015). Afortunadamente, la
educacion en resiliencia es posible y tiene excelentes resultados en jovenes, pero pocos
estudios se han realizado con nifios (Gillham, el al., 2013).

Considerando los factores de riesgo que presentan nifios y adolescentes con DM1 es
importante intervenir de manera preventiva y ver el potencial de los nifios a través de
programas psicoeducativos que promuevan la resiliencia y consecuentemente el bienestar
subjetivo. Este tipo de intervenciones son realmente escasas en el mundo y en Ecuador
ninguna organizacion las promueve para mejorar la calidad de vida de los nifios con DM1.
DM1y una Intervencion Psicoeducativa con Enfoque en Resiliencia

Debido a que la Diabetes Mellitus Tipo 1 es una enfermedad crénica que no tiene
cura, los principales enfoques han sido en el aspecto médico de la enfermedad (Atkinson, et
al., 2014). Sin embargo, los infantojuveniles que padecen esta enfermedad pueden
desarrollar comorbidades psicolégicas y el enfoque psicoldgico es poco tomado en cuenta,
especialmente en el Ecuador (Fundacién Diabetes Juvenil Ecuador, 2018). Dichas
comorbidades psicoldgicas desembocan en la adolescencia y comdnmente no se prestan
tanta atencion en la nifiez, una de las razones por las que no existen tantas intervenciones en
nifios de edad escolar (Northam et al., 2006).

Se ha probado que las intervenciones psicoeducativas son efectivas en nifios en
general y en jovenes que padecen DM1 (Danned, 2014). Ademas, se han llevado a cabo
estudios sobre la resiliencia en jovenes con DML1 y los resultados han sido favorables, pero
la mayoria de estudios han dejado a los nifios de lado porque ellos no presentan sintomas

representativos (Yi-Frazier, et al., 2015). A pesar de que estudios demuestran que los nifios



22

tienen una capacidad de adaptacion diferente a los adultos totalmente capaces de resiliencia
(Gonzales y Valdez, 2007), no es comun trabajar de manera preventiva.

Lastimosamente las intervenciones psicoeducativas con enfoque en resiliencia para
nifios de edad escolar son escasas. Por tanto, es oportuno fortalecer a los nifios que han
recibido un diagndstico de DM1 prestando la misma atencidn al aspecto psicoldgico de la
enfermedad. A través de la psicoeducacion se puede intervenir para prevenir las
consecuencias psicoldgicas negativas que se ha probado que puede traer un diagndéstico de

DM1 (Whittemore, et al., 2010; Lloyd, 2009; Colton, et al., 2004).
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METODOLOGIA Y DISENO DE LA INVESTIGACION

Basandonos en que esta investigacion se pregunta ;Como y hasta qué punto una
intervencion psicoeducativa tras un diagnostico de Diabetes Mellitus Tipo 1 influye en la
resiliencia de nifios de edad escolar?, la metodologia que se utilizara para responderla sera
mixta.
Disefio y Justificacion de la Metodologia Seleccionada

El trabajo con resiliencia ha aumentado en los ultimos afios y se ha empezado a
considerar la importancia de las diferencias de la misma entre adultos, adolescentes y nifios.
Por aquello, se han desarrollado medidas para medir la resiliencia en los nifios de manera
cuantitativa y cualitativa con el Child and Youth Resilience Measure (CYRM) realizado
por el International Resilience Project (IRP) en Nueva Escocia, Canada (CYRM/ARM,
2016). El proyecto incluye medidas cuantitativas de resiliencia para nifios y jovenes
(CYRM) y CYRM-PMK (Child and Youth Resilience Measure- Person Most
Knowledgeable), que seré realizado el cuidador principal de los participantes
(CYRM/ARM, 2016). En cuanto a las medidas cualitativas, se plantean entrevistas iniciales
para los participantes. Este proyecto fue en colaboracién con catorce comunidades en once
paises y propuso tanto medidas cualitativas como cuantitativas para medir la resiliencia en
adultos, jovenes y nifios, la version de nifios ha sido adaptada para ellos y es considerada
confiable (Child Outcomes Reasearch Consorsium, 2018). Considerando que la
investigacion planteada busca medir es la resiliencia, es importante aprovechar las dos
maneras de medir la resiliencia que han sido desarrolladas. Es decir, la investigacion usara
una metodologia mixta para responder la pregunta de investigacion y la variable a medir

serd la resiliencia, la cual sera medida antes y después de la intervencién psicoeducativa.
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Las medidas cualitativas al estudiar la resiliencia son significativas porque la
resiliencia representa la capacidad de un individuo de usar recursos para mejorar su
bienestar (CYRM/ARM, 2018) y aquello puede ser reconocido en varias dimensiones para
trabajar el tema de manera multifacética (Leedy & Omrod, 2005). Leedy & Omrod (2005)
hablan sobre la importancia de que los investigadores sean objetivos en sus investigaciones,
sin embargo aluden que en el estudio de eventos humanos, en este caso la resiliencia, es
relevante la habilidad del investigador interpretar y hacer sentido a lo que ve, ya que esto es
critico para entender un fendmeno social. Por tanto, es crucial que exista un abordaje
cualitativo capaz de conceptualizar la resiliencia a través de interacciones con nifios y
padres mas alla de cuestionarios cuantitativos. Por aquello, se realizaran entrevistas
cualitativas a los padres y nifios una vez que decidan participar en la investigacion, asi la
informacion que no se obtenga con los cuestionarios estara cubierta.

Por otro lado, es significativo aprovechar las medidas cuantitativas que se han
desarrollado para medir la resiliencia a través de nimeros obtenidos en cuestionarios. De
esta manera se podra dar un sentido al fendmeno de la resiliencia de manera objetiva para
que los investigadores tengan una mejor comprension de la misma (Leedy & Omrod, 2005)
y puedan determinar si las intervenciones son Utiles. Dicha medida puede ser identificada
con una relacion causa y efecto (Leedy & Omrod, 2005), que se vera reflejada en un pre-
cuestionario y un post-cuestionario luego de haber completado la intervencion
psicoeducativa. El cuestionario a utilizar sera el del proyecto IRP que tiene un cuestionario
para nifios CYRM y uno para su cuidador principal CYRM-PMK. Con un enfoque
numérico sera sencillo comparar los resultados de la resiliencia antes y después de dicha
intervencion para determinar si aplicarla ayudo a que la resiliencia sea mayor en los nifios

con DM1.
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Por las razones estipuladas, es necesario que se aplique una metodologia mixta para
determinar qué efecto tiene la variable independiente (intervencion psicoeducativa) sobre la
variable dependiente (resiliencia).

Participantes

Para el proposito de esta investigacion se requerira que participen veinte nifios/nifias
de edad escolar (6-12 afios) que padezcan la enfermedad de Diabetes Mellitus Tipo 1, todos
deben haber sido diagnosticados por un endocrinélogo en el ultimo afio. Debido a que la
propuesta se plantea de manera preventiva, los nifios y nifias que participen no deben tener
diagndsticos clinicos ni sintomas psicoldgicos graves. Se aspira que el nimero de
participantes sea veinte, sin embargo no se sabe si se podré alcanzar el mismo debido a que
no todos son diagnosticados al mismo tiempo. Por tanto, el género ni el nivel
socioecondmico son factores importantes y se recibird todos los nifios y nifias que han sido
diagnosticados con DM1 recientemente. Para ello, se mantendra contacto con la Fundacién
Diabetes Juvenil Ecuador (FDJE) quienes seran encargados de avisar a los investigadores
cuando lleguen nifios y nifias recién diagnosticados de edad escolar. Cuando se retina un
minimo de 10 nifios y nifias 0 mas, se les aplicara el CYRM para medir su resiliencia tanto
aellos y el CYRM-PMK a su cuidador principal. También se realizaran entrevistas iniciales
a cada nifio en donde se querra conocer principalmente como era el nifio o nifia previo al
diagnostico y como éste ha producido cambios en conducta. De esta manera se busca
conocer los recursos que tienen el nifio y su familia para afrontar la enfermedad y prevenir

consecuencias psicologicas a futuro.
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Herramientas de investigacion utilizadas

Para realizar esta investigacion se aplicardn entrevistas a nifios y a su cuidador
principal ademas del CYRM y el CYRM-PMK, que seran traducidos al espafiol por el
proposito de la investigacion.

Las entrevistas que proporcionaran la metodologia cualitativa seran realizadas a
nifios y cuidador principal. Se considera importante hacer estas entrevistas porque
profundizan las respuestas de los cuestionarios y al tratar de un tema subjetivo como la
resiliencia, es relevante obtener mas informacion sobre la condicion de vida de los nifios.
Probablemente las preguntas puedan extenderse y los nifios y los padres puedan ahondar en
sus respuestas para llegar a conocer la situacién de los nifios y su forma de vida
especialmente a partir del diagnostico de DM1. Las preguntas de la entrevista que propuso
el proyecto IRP con CYRM para nifios tiene preguntas cortas y sencillas, pero pretenden
profundizar en las respuestas de los nifios y conocerlos mas, la entrevista seré individual y
tendra una duracion de una hora. Las preguntas son “; Cuantos afos tienes?”’; “; Eres un
nifio o nifia?”’; “;Con quién vives?” y “;Quién es tu familia?”. Ademas de las preguntas que
plantea CYRM, se busca incluir una pregunta relacionada al diagnostico de DM1: “; Qué ha
significado recibir el diagnostico de DM1?”. Con los padres también se realiza una
entrevista individual que durara una hora para profundizar en el dia a dia del nifio. El
CYRM-PMK propone las preguntas “;Cual es su relacion con el nifio?”’; “;Con quién vive
el nifio?”” y adicionalmente se afiade una pregunta para el proposito de la investigacion:
“;Qué ha significado para usted y su hijo recibir este diagnostico?”.

El CYRM tiene 26 items, los cuales tienen preguntas sobre el nifio mismo, su

familia, su comunidad y sus relaciones con otros y estan determinadas para saber como los

nifios se adaptan a su dia a dia, esto se explica al nifio antes de administrar el cuestionario.
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El cuestionario esta dividido en tres subescalas: capacidades individuales/recursos,
relaciones con cuidadores principales y factores contextuales. Las respuestas a los items
son “si” “no” y “a veces”, sin embargo, las respuestas estan disponibles a marcarse en
palabras o caritas felices, indiferentes y tristes. Es importante utilizar las caritas en nifios
menores de 8 afios o con un bajo nivel de lectura, es importante que la persona que
administra vaya leyendo y explicando cualquier duda al nifio y que él o ella escoja la
respuesta.

El CYRM-PMK se aplica en una persona que esté familiarizado con los retos,
oportunidades y recursos del nifio, debe ser la persona mas cercana al nifio y estar
disponible para realizar el cuestionario. Dicho cuestionario consta de 26 items en forma de
pregunta que se pretende que sean respondidos con “si”, “a veces” y “no”.

Procedimiento de Recoleccién y Analisis de Datos

El reclutamiento de los participantes sera a través de la Fundacion Diabetes Juvenil
Ecuador (FDJE), quien sostiene contacto con casos recientes de diagndsticos de DM1. Una
vez que los debutantes sean recibidos por dicha fundacion se les enviara una carta para
invitar a que sean parte del estudio, si los representantes legales de los nifios aceptan
participar se procedera a firmar el consentimiento informado y se procederd a realizar la
metodologia prevista. Dicho consentimiento informado informaré que tanto el nifio/a como
el cuidador principal deben realizar un pre-cuestionario y una pequefia entrevista.
Posteriormente se llevaré a cabo una intervencion psicoeducativa con los participantes y su
cuidador principal; finalmente se realizard un post-cuestionario para comparar resultados.

Considerando que la resiliencia es la capacidad de adaptarse a situaciones adversas,

como es un diagndstico de DM1, se entiende que dicho factor debera ser fortalecido para

prevenir consecuencias futuras en los nifios. La intervencién psicoeducativa enfocada en
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resiliencia que se aplicaré con cada nifio y su cuidador principal involucra fortalecer una
relacion positiva con un adulto competente, mejorar la resolucion de problemas de los nifios
y trabajar en las areas de competencia y la eficacia percibida por si mismo y la sociedad
(Masten, Best & Garmenzy, 1990). Esto se lo hara mediante tres sesiones de
psicoeducacion de una hora y media cada una en una de las oficinas de la FDJE, la primera
se enfocara en la relacion positiva con un adulto competente, la segunda en la resolucion de
problemas y la tercera en las areas de competencia. Se pretende que mientras se presente
cada tema, surja interaccion entre el nifio o nifia con su cuidador principal y el investigador
pueda observar aquello para trabajar las fallas y reforzar las fortalezas de dicha relacion.
Después de las tres intervenciones psicoeducativas, los participantes tendran que volver a
tomar el CYRM y CYRM-PMK donde se compararan los resultados previos a la
intervencion con los resultados tras la intervencion. Dicha comparacion se la haréa con el
programa computarizado que ofrece el programa RIP para calificar el CYRM y CYRM-
PMK. Finalmente, se llevara a cabo una entrevista final sobre como ha sido util la
intervencion psicoeducativa, donde los participantes puedan dar retroalimentacién a los
investigadores.
Consideraciones éticas

En primer lugar se debe considerar que en este estudio los que aceptaran la
participacion del estudio son los representantes legales de los nifios y nifias, ellos también
firmaran el consentimiento informado donde se encuentran especificados los objetivos del
estudio y la aclaracion de que la participacion es voluntaria. Esto quiere decir que los
participantes pueden optar por no participar o retirarse del estudio. ElI anonimato sera
importante en la investigacion porque desde que los participantes y su cuidador principal

completan los cuestionarios y responden la entrevista lo haran solos. Ademas, cada
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participante del estudio tendré un cédigo que solo conocera el investigador y el mismo sera
usado durante todo el proceso para que la documentacion no sea a traves de los nombres de
los nifios y nifias. La intervencion psicoeducativa dividida en tres se realizara de manera
individual con cada nifio o nifia y su cuidador principal y los cuestionarios finales se

revisaran con el codigo de cada participante.
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RESULTADOS ESPERADOS

Baséandose en la revision de literatura que se hizo para esta investigacion, se
esperaria que los resultados de este estudio muestren un incremento en resiliencia en nifios
de edad escolar con DML, ya que se han realizado intervenciones psicoeducativas parecidas
en adolescentes con DM1 y nifios de edad escolar con otras enfermedades que han
resultado eficientes (Gillham, et al., 2013; Yi-Frazier, et al., 2015). Las intervenciones
psicoeducativas realizadas con pacientes con DM1 previamente han concluido que después
de intervenir mejora el control glicémico (Danned, 2014) y por ende hay mejores resultados
en su hemoglobina glicosilada (Katz, et al., 2014). Investigaciones demuestran que el
incremento de la resiliencia mejorara la adherencia al tratamiento que es muy importante
para conllevar la DM1 (Compas, et al., 2012), por tanto se esperarian resultados similares.

Con la investigacion planteada se esperaria prevenir psicopatologias, ya que se ha
comprobado que un aumento en resiliencia es favorable para que no aparezcan estos
problemas en pacientes con DM1. Por ejemplo, estudios relacionados a resiliencia y DM1
han logrado definir que un incremento en resiliencia actiia como factor protector para
patologias comunes en infantojuveniles con DM1 como son la depresion y ansiedad
(Whittemore, et al., 2010). Afortunadamente, se esperaria que la prevencion de ansiedad y
depresion incrementen un mejor cuidado de la enfermedad, como lo probd Lloyd (2009)
con su investigacion. Se esperaria que haya un mejor cuidado de su enfermedad, justo lo
que necesitan aprender los nifios en edades escolares para manejar la enfermedad de DM1
durante toda su vida.

Consecuentemente, se esperaria que la intervencion psicoeducativa traiga buenos
resultados porque resulta ser una intervencion eficiente para mejorar la adaptacion las

enfermedades cronicas (Katz et al., 2012; Barlow & Ellard, 2004; Danned 2014; Omlsted et
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al., 2002). Dicha adaptacion conduce al empoderamiento de este tipo de pacientes (Barlow
& Ellard, 2004), una mejor relacion especificamente entre infantojuveniles con DM1 y sus
padres (Katz et al., 2012), mejor resolucion de problemas (Danned, 2014) y mejores
actitudes al comer (Olmsted et al., 2002). Con una intervencion psicoeducativa
especificamente con enfoque en resiliencia se esperaria que mejore la relacion con un
adulto competente, la resolucion de problemas y areas de competencia resultados que
encontraron Masten, Best & Garmenzy en 1990. Por tanto, también se podria esperar una
mejora en el ambiente de los nifios debido a que las intervenciones psicoeducativas que
trabajan en conjunto con los padres producen este efecto (Murphy, et al., 2006).

Ademaés, también se podria esperar que el bienestar subjetivo de los nifios
incremente y se sostenga por su resiliencia innata pero fortalecida por la intervencion
psicoeducativa (Vera Poseck, 2006). Se podria predecir que los nifios podran dar un
significado a su enfermedad conjunto con sus cuidadores principales y puedan sobrellevar
un nuevo diagnéstico de DM1, ya que eso se encontr6 en un estudio de Cuadra &
Florenzano (2013). Al dar un significado a la enfermedad y sostener un bienestar subjetivo
gracias a la resiliencia, la calidad de vida de los nifios estaria en mejores condiciones (Vera
Poseck, 2006).

Gracias a la resiliencia, se espera que los nifios puedan manejar de mejor manera sus
recursos disponibles (CYRM/ARM, 2018), debido a que estudios han concluido que al
trabajar la resiliencia en la nifiez se puede manejar las adversidades de mejor manera en el
futuro en la adolescencia y adultez (Reivich, et al., 2013). Dichas adversidades van a
aparecer en el futuro de estos nifios debido a que la DM1 es una enfermedad cronica que no

tiene cura y los nifios tienen que aprender a vivir toda la vida con ella, sin embargo el
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manejo apropiado de recursos sera un factor protector para estos nifios y no habra necesidad
de patologizarlos para buscar ayuda.

Por la revision de literatura, se podria esperar que el enfoque preventivo sea eficaz
para disminuir futuras patologias en los nifios que estan recién diagnosticados con DM1, a
pesar de que no existen muchos estudios que se enfoquen en prevencion mucho menos en
resiliencia (Northam, et al., 2006).

Discusion

Al realizar una revision de literatura extensa se puede responder la pregunta de
investigacion “,COmo y hasta qué punto una intervencion psicoeducativa tras un
diagndstico de Diabetes Mellitus Tipo 1 influye en la resiliencia de nifios de edad escolar?”
de diversas maneras. En primer lugar, se debe comprender que ninguna intervencion
psicoldgica en nifios que padezcan DM1 va a curar su enfermedad debido a que es una
condicion que no tiene cura (Atkinson, et al., 2014). Sin embargo, es importante mencionar
que a pesar de que la enfermedad es cronica, se conocen los factores de riesgo que se
pueden prevenir (Atkinson, et al., 2014). Por aquello, hay que ser realistas sobre hasta qué
punto una intervencién psicolégica puede incrementar la resiliencia para que dichos
factores de riesgo disminuyan y los nifios con DM1 tengan una mejor calidad de vida.

Se ha encontrado que las intervenciones psicoeducativas en nifios son eficientes
para nifios que padecen enfermedades cronicas como la DM1 (Barlow & Ellard, 2004). Por
tanto, se responde la pregunta afirmando que la intervencion psicoeducativa es ventajosa
para un mejor manejo de la enfermedad de DM1 y consecuentemente menos patologias a
largo plazo (Danned, 2014). Ahora bien, si la intervencion psicoeducativa en si ayuda a
prevenir dichas consecuencias y ademas la resiliencia ha sido probada como util para el

manejo de la enfermedad (Reivich, et al., 2013), una mezcla de los dos produciria
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resultados favorables para los nifios en edad escolar. Ademas, se ha comprobado que
intervenciones psicoeducativas con enfoque en resiliencia funcionan en adolescentes con
DML (Yi-Frazier, et al., 2015), por tanto una adaptacion a la edad seria apropiado para
generar el mismo impacto en los nifios de edad escolar. De igual manera, la intervencion
psicoeducativa tendria gran impacto en la resiliencia debido a que los nifios poseen un
potencial caracteristico de la nifiez que les permite moldearse y mas adn si reciben la
intervencion con su cuidador principal (Crivello, et al., 2009).

Por otro lado, como investigadores se puede influir hasta cierto punto en la
resiliencia de los nifios, considerando que cdmo se trabaja la resiliencia en casa es
importante (Murphy, et al., 2006). Es por eso que la investigacion opta por trabajar
conjuntamente con los padres para que aprendan con los nifios la importancia de la
resiliencia al momento de recibir un diagndstico y juntos como familia puedan afrontar esta
situacion. Por aquello, se puede influir en la resiliencia pero el mantenimiento de la
resiliencia en los nifios se debe trabajar personalmente y familiarmente.

Ademas, la pregunta de investigacion se podria responder con la metodologia
cuantitativa seleccionada para el estudio. Por tanto, se podran comparar los resultados de
los cuestionarios CYRM y CYRM-PMK previo a la intervencion psicoeducativa y post
intervencion tanto de los nifios como sus cuidadores principales. Se esperaria que se
responda la pregunta ya que el cuestionario va a dar un nimero indicando si la resiliencia
ha aumentado tras la intervencion psicoeducativa y éste se lo puede comparar con el
numero que dio el cuestionario previo a intervenir. Este tipo de metodologia responde la
pregunta de manera precisa y numerica, sin embargo la metodologia cualitativa también
puede ayudar a medir la resiliencia para el estudio. En cuanto a la metodologia cualitativa,

se espera que durante las entrevistas previas a la intervencién psicoeducativa los temas



34

giren alrededor de la desesperanza, el miedo y la preocupacion debido a que recientemente
el nifio o nifia y su familia han recibido un diagndstico de DM1. Sin embargo, la
metodologia cualitativa podria indicar que posterior a la intervencion psicoeducativa haya
un cambio alrededor de los temas de los nifios y su cuidador principal. La retroalimentacion
a los investigadores tras la intervencion psicoeducativa es extremadamente importante
porque se espera que después de educar a los nifios y sus cuidadores principales en
resiliencia, haya un cambio de temas en su discurso referente a la diabetes. Debido a que la
intervencion se enfoca en fortalecer una relacion positiva con un adulto competente y el
nifio con DML, la resolucién de problemas y areas de competencia, se esperaria que los
nuevos temas escuchados en la retroalimentacion del estudio sean aprendizaje, esperanzay
apoyo. Asi, se aspiraria a brindar un seguimiento y apoyo adicional a los nifios que sean
parte del estudio para seguir fomentando la resiliencia.

Finalmente, se puede concluir que la metodologia del estudio fue adecuada para
responder la pregunta de investigacion. Sin embargo, hay varias limitaciones al estudio y
por tanto recomendaciones que hacer para futuros estudios similares que seran presentadas
mas adelante.

Conclusiones

En conclusion, este trabajo de investigacion ha abordado tres temas principales: la
Diabetes Mellitus Tipo 1, las intervenciones psicoeducativas y la resiliencia.

Sobre la DM1 es significativo mencionar que es una enfermedad crénica y
autoinmune que no tiene cura (American Diabetes Association, 2018). Ademas, esta
enfermedad pone en riesgo a los infantojuveniles que la padecen de tener sintomas de
depresion, ansiedad, trastornos alimenticios etc. (Whittemore, et al., 2010; Lloyd, 2009;

Colton, et al., 2004), los cuales generalmente se llevan a cabo en la adolescencia poniendo



35

en desventaja a los nifios de edad escolar ya que no se ofrece ayuda psicoldgica a quienes
no presentan sintomas (Northam, et al., 2006).

Respecto a las intervenciones psicoeducativas se puede decir que son eficientes al
trabajar con nifios que tienen diagnosticos varios (Weiner, et al., 2015; Ferrin, et al., 2014;
Vassilopoulos, et al., 2013). Ademas, se ha comprobado que la psicoeducacién es necesaria
y Util para personas que padecen de enfermedades crénicas (Barlow & Ellard, 2004). Sin
embargo, la mayoria de intervenciones se han realizado en la adolescencia de personas con
DM, pero se confirma la relevancia de aplicar psicoeducacién con todos los
infantojuveniles que tienen un diagnostico de DM1 (Danned, 2014). En cuanto a
intervenciones psicoeducativas con enfoque en resiliencia, se ha visto que tienen grandes
resultados con adolescentes que tienen la enfermedad (Yi-Frazier, et al., 2015). La falta de
intervenciones psicoeducativas que promuevan la resiliencia no son comunes en nifios de
edad escolar, por aquello es que el proposito de la investigacion se basa en eso.

Por Gltimo, sobre resiliencia hay varias definiciones pero una que engloba a todas es
la capacidad de un individuo para usar sus recursos y sobreponerse ante situaciones
adversas en la vida (CYRM/ARM, 2018; Gonzales y Valdez, 2007). Afortunadamente, los
nifios tienen potencial para ser resilientes e intervenciones como la psicoeducativa son
capaces de elevar su resiliencia (Crivello, et al. 2009). Sin embargo, solo se han realizado
intervenciones psicoeducativas en jovenes con DML que han sido exitosas (Yi-Frazier, et
al., 2015) y no en nifios de edad escolar. Una alza en resiliencia mantendria el bienestar
subjetivo de los nifios de edad escolar (CYRM/ARM, 2018), por aquello es crucial realizar
investigaciones como la propuesta.

Para finalizar, se esperaria que los cuestionarios utilizados y las entrevistas tanto de

los nifios con DM1 como de sus cuidadores principales eleven la resiliencia después de una
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intervencion psicoeducativa y se prevengan consecuencias negativas a raiz de su
enfermedad.
Limitaciones del Estudio

Principalmente, las limitaciones del estudio tienen que ver con que la muestra de
participantes depende de la incertidumbre de recibir un diagnostico cronico de una
enfermedad tan rara como la Diabetes Mellitus Tipo 1. Esto quiere decir que los
investigadores tienen que recibir a participantes que probablemente no tienen nada en
comun, mas que haber recibido un diagndstico de DM1 en los ultimos 6 meses. Ademas,
puede ser que la muestra de participantes sea reducida porque justo el momento de hacer el
estudio no se dieron suficientes diagndsticos. Adicionalmente, el rango de edad es bastante
amplio, pero justamente por las condiciones de incertidumbre es mas fécil disponer de un
rango de edad de este tipo.

Otra limitacion estéa vinculada al hecho de que todos los participantes estan
limitados a una organizacion, la Fundacion Diabetes Juvenil Ecuador. También, los
participantes serian la gran mayoria de la ciudad de Quito, Ecuador y estarian dejados de
lado nifios de edad escolar que viven en zonas rurales, que de igual manera pueden padecer
DM1.

La limitacion vinculada a la revision de literatura del estudio se relaciona con la
escasa informacion que existe sobre intervenciones psicoeducativas en nifios de edad
escolar que promuevan resiliencia, porque la mayoria se han realizado en adolescentes. Las
limitaciones metodologicas tienen que ver con la aplicacion de los cuestionarios que si bien
han sido normados en catorce paises, Ecuador no fue ninguno de ellos. Ademas, la
intervencion psicoeducativa debe ser distinta para rangos de edad mas cortos que la edad

escolar en general y es una limitacion en la metodologia de este estudio.
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En general, todas estas limitaciones permiten establecer recomendaciones para
futuros estudios que traten temas de Diabetes Mellitus Tipo 1, intervencion psicoeducativa
y resiliencia.

Recomendaciones para Futuros Estudios

Para futuros estudios sobre DM1 vinculado a factores psicolégicos, se recomienda
en primer lugar prestar mas atencion a los nifios menores de doce afios que padecen de
DML. La revision de literatura comprueba que la atencion de salud mental es brindada a
adolescentes que presentan sintomas graves. Por tanto, la mayoria de estudios son
realizados con jévenes aproximadamente mayores de doce afios con DML1.
Lastimosamente, no se ha prestado atencion a la prevencion en nifios mas pequefios debido
a que el enfoque principal de DM1 es médico y se presta mayor atencion psicoldgica a
jovenes.

En segundo lugar, se recomienda trabajar a nivel preventivo cuando se trata de DM1
debido a que se conoce que es un factor de riesgo para que los infantojuveniles desarrollen
sintomas patoldgicos y enfermedades mentales. Se sugiere que se trabaje a penas suceda el
diagndstico de DM1 a cualquier edad para prevenir las consecuencias adversas.

En tercer lugar, se sugiere que se realicen estudios similares en otros paises que
tienen poblaciones mas grandes que el Ecuador, después de todo se aproximan 12,220
pacientes de 0-14 afios en dicho pais. En paises méas grandes donde haya mas participantes
con la enfermedad se sugiere que el rango de edad en la cual se apliquen intervenciones
psicoeducativas sea menos amplio para conocer las fortalezas y debilidades de edades
especificas.

En cuarto lugar, se recomienda que las medidas y los cuestionarios que midan

resiliencia en futuros estudios sean adaptados a cada cultura ya que la resiliencia es algo
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universal pero que puede variar. La variacion puede deberse a la carga cultural del pais, la
condicion socioecondmica, el ambiente familiar; dichos factores podrian observarse en
futuras investigaciones.

En quinto lugar, es recomendable intervenir con psicoeducacién con otras
enfermedades médicas més alla de la DM1 para ver el beneficio que trae este tipo de

intervencion y ademas enfocado en la resiliencia.
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ANEXO A: CARTA DE RECLUTAMIENTO DE PARTICIPANTES
SE BUSCAN PARTICIPANTES PARA ESTUDIO PSICOLOGICO QUE
INVOLOCRA UNA INTERVENCION PSICOEDUCATIVA CON
ENFOQUE EN RESILIENCIA
REQUISITOS:

- HABER RECIBIDO UN DIAGNOSTICO DE DIABETES MELLITUS
TIPO 1 EN EL ULTIMO ANO

- TENER EDAD ESCOLAR (6-12 ANOS)

- TENER UN CUIDADOR PRINCIPAL DISPUESTO A RECIBIR
JUNTO CON EL NINO O NINA UNA INTERVENCION
PSICOEDUCATIVA

PARA MAYOR INFORMACION CONTACTARSE AL: 0999241036
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ANEXO B: FORMULARIO DE CONSENTIMIENTO INFORMADO

Comité de Etica de Investigacion en Seres Humanos

Universidad San Francisco de Quito

El Comité de Revisidn Institucional de la USFQ
The Institutional Review Board of the USFQ

Formulario Consentimiento Informado

Titulo de la investigacidn: Intervencién Psicoeducativa con Enfoque en Resiliencia para nifios de
edad escolar con Diabetes Mellitus Tipo 1

Organizacién del investigador USFQ

Nombre del investigador principal Ariela Denise Orbea Cevallos

Datos de localizacién del investigador principal 2889041, 0999241036,
ariela.orbea@estud.usfq.edu.ec

Co-investigadores N/A

DESCRIPCION DEL ESTUDIO

Introduccion

Este formulario incluye un resumen del propdsito de este estudio. Usted puede hacer todas las preguntas
gue quiera para entender claramente su participacion y despejar sus dudas. Para participar puede tomarse
el tiempo que necesite para consultar con su familia y/o amigos si desea participar o no.

Usted ha sido invitado a participar en una investigacion sobre la aplicacidon de una Intervencion
Psicoeducativa con Enfoque en Resiliencia porque tiene un hijo/a de edad escolar que ha sido diagnosticado
con Diabetes Mellitus Tipo 1 recientemente.

Propdsito del estudio

El propdsito de este estudio es llevar a cabo una Intervencién Psicoeducativa con Enfoque en Resiliencia con
veinte nifos de edad escolar que hayan sido diagnosticados recientemente con Diabetes Mellitus Tipo 1 para
elevar la resiliencia y actuar de manera preventiva para evitar consecuencias psicoldgicas en la adolescencia.

Descripcion de los procedimientos

En primer lugar, se tomard un cuestionario sobre resiliencia lamado CYRM a los nifios y se realizara una
entrevista antes de la intervencidn. El cuidador o cuidadora principal del nifio también llenaran un formulario
llamado CYRM-PMK y también se llevara a cabo una entrevista. En segundo lugar, se aplicara la intervencidn
psicoeducativa en la que asistira el nifio o nifia con su cuidador principal durante 3 sesiones de una horay
media. En tercer lugar, se volvera a aplicar el CYRM, CYRM-PMK vy las entrevistas para ver si la intervencion
tuvo resultados.
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Consentimiento informado

Riesgos y beneficios

Los riesgos de esta investigacion son que los participantes se sientan emocionalmente vulnerables al momento
de la intervencidn o se den cuenta de la falta de recursos, afortunadamente este efecto se dara a corto plazo
porque la investigacion sugiere y recomienda servicios psicoldgicos que pueden trabajar a largo plazo si se da
este caso. Por otro lado, los beneficios de la investigacidn son varios ya que se espera que se incremente la
resiliencia de los ninos, por tanto que puedan conocer sus recursos en la intervencién y los puedan usar en el
futuro. De esta manera, se previene sintomatologia comun en los adolescentes con Diabetes Mellitus Tipo 1.

Confidencialidad de los datos

Para nosotros es muy importante mantener su privacidad, por lo cual aplicaremos las medidas necesarias para
gue nadie conozca su identidad ni tenga acceso a sus datos personales:

1) La informacidon que nos proporcione se identificard con un cédigo que reemplazara su nombre y se guardara
en un lugar seguro donde solo el investigador tendra acceso.

2A) Si se toman muestras de su persona estas muestras seran utilizadas solo para esta investigacion y
destruidas tan pronto termine el estudio

2B) Si usted estd de acuerdo, las muestras que se tomen de su persona seran utilizadas para esta investigacion
y luego se las guardardn para futuras investigaciones removiendo cualquier informacién que pueda
identificarlo

3) Su nombre no serd mencionado en los reportes o publicaciones.

4) El Comité de Bioética de la USFQ podra tener acceso a sus datos en caso de que surgieran problemas en
cuando a la seguridad y confidencialidad de la informacion o de la ética en el estudio.

Derechos y opciones del participante

Usted puede decidir no participar y si decide no participar solo debe decirselo al investigador principal o a la
persona que le explica este documento. Ademds aunque decida participar puede retirarse del estudio cuando
lo desee, sin que ello afecte los beneficios de los que goza en este momento.

Usted no recibird ninglin pago nitendra que pagar absolutamente nada por participar en este estudio.

Informacion de contacto

Si usted tiene alguna pregunta sobre el estudio por favor llame al siguiente teléfono 0999241036 que
pertenece a Ariela Orbea, o envie un correo electrdnico a ariela.orbea@estud.usfg.edu.ec.

Si usted tiene preguntas sobre este formulario puede contactar al Dr. William F. Waters, Presidente del Comité
de Bioética de la USFQ, al siguiente correo electrdnico: comitebioetica@usfg.edu.ec
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Comprendo mi participacién en este estudio. Me han explicado los riesgos y beneficios de participar en un
lenguaje claro y sencillo. Todas mis preguntas fueron contestadas. Me permitieron contar con tiempo
suficiente para tomar la decisidn de participar y me entregaron una copia de este formulario de
consentimiento informado. Acepto voluntariamente participar en esta investigacion.

Firma del participante Fecha

Firma del testigo (si aplica) Fecha

Nombre del investigador que obtiene el consentimiento informado

Firma del investigador Fecha




48

ANEXO C: HERRAMIENTAS PARA LEVANTAMIENTO DE

INFORMACION

No Sometimes Yes
1. Do you have people you want to be like? No Sometimes Yes
2. Do you share with people around you? No Sometimes Yes
3. Is doing well in school important to you? No Sometimes Yes
4. Do you know how to behave/act in different situations (such as school, No Sometimes Yes
home and church or mosque)?
5. Do you feel that your parent(s)/careglver(s) know where you are and what No Sometimes Yes
you are doing all of the time?
6. Do you feel that your parent(s)/ caregiver(s) know a lot about you (for No Sometimes Yes
example, what makes you happy, what makes you scared)?
7. Is there enough to eat in your home when you are hungry? No Sometimes Yes
8. Do you try to finish activities that you start? No Sometimes Yes
9. Do you know where your family comes from or know your family’s history? No Sometimes Yes
10. Do other children like to play with you? No Sometimes Yes
11. Do you talk to your family about how you feel (for example when you are No Sometimes Yes
hurt or feeling scared)?
12. When things don't go your way, can you fix it wﬂhogt hurting yqurself or No Sometimes Yes
other people (for example, without hitting others or saying nasty things)?
13. Do you have friends that care about you? No Sometimes Yes
14. Do you know where to go to get help? No Sometimes Yes
15. Do you feel you fit in with other children? No Sometimes Yes
16. Do you think your family cares about you yvhen times are hard (for No Sometimes Yes
example, if you are sick or have done something wrong)?
17. Do you think your friends care about you when times are hard (for No Sometimes Yes
example if you are sick or have done something wrong)?
18. Are you treated fairly? No Sometimes Yes
19. Do you have chances to show others that you are growing up and can do No Sometimes Yes
things by yourself?
20. Do you know what you are good at? No Sometimes Yes
21. Do you participate in religious activities (such as church, mosque)? No Sometimes Yes
22. Do you think it is important to help out in your community? No Sometimes Yes
23. Do you feel safe when you are with your family? No Sometimes Yes
24. Do you have chances to learn things that will be useful when you are .
older (like cooking, working, and helping others)? No Sometimes ves
25. Do you like the way your family celebrates things (like holidays or learning No Sometimes Yes
about your culture)?
26. Do you like the way your community celebrates things (like holidays, No Sometimes Yes

festivals)?
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No  Sometimes Yes
1. Do you think the youth has people he/she wants to be like? No Sometimes | Yes
2. Does the youth cooperate/share with people around him/her? No Sometimes | Yes
3. Do you think getting an education or doing well in school is important to the youth? No Sometimes | Yes
Aclhll?rc();??the youth know how to behave/act in different situations (like school, home or No Sometimes  Yes
5. Do you or_the youth’s caregiver(s) know where he/she is and what he/she is doing No Sometimes  Yes
most of the time?
6. Do you or the youth’s caregiver(s) know a lot about him/her (for example what No Sometimes  Yes
makes him/her happy, scared, sad)?
7. Is there is enough to eat at home when the youth is hungry? No Sometimes | Yes
8. Does the youth try to finish what he/she starts? No Sometimes | Yes
9. Is the youth pfoud of hls./herl ethnic background (for example where his/her family No Sometimes  Yes
comes from or his/her family history)?
10. Do people think the youth is fun to be with or like to play with the youth? No Sometimes = Yes
11. Does the youth talk to you or the youth’s other caregivers about how he/she feels? No Sometimes | Yes
12. When things don’t go the youth’s way, can he/she fix it without hurting him/herself .
e . . No Sometimes = Yes
or other people (for example hitting others or saying nasty things)?
13. Do you think the youth feels supported by his/her friends? No Sometimes | Yes
14. Does the youth know where to go to get help? No Sometimes | Yes
15. Do you think the youth feels/felt that he/she belongs/ belonged at his/her school? No Sometimes = Yes
16. Do you and the youth’s family care about him/her when times are hard (for example .
. o . No Sometimes = Yes
if the youth is sick or has done something wrong)?
17. Do you think the youth’s friends care about him/her when times are hard (for .
. o . No Sometimes = Yes
example if the youth is sick or has done something wrong)?
18. Do you feel the youth is treated fairly in his/her community? No Sometimes = Yes
19. Do you fegl the yoqth is given chances to show others that he/she is growing up No Sometimes  Yes
and can do things by him/herself?
20. Do you feel the youth knows what he/she is good at? No Sometimes = Yes
21. Does the youth participate in organized religious activities (such as church or No Sometimes  Yes
mosque)?
22. Does the youth think it is important to help out in his/her community? No Sometimes = Yes
23. DQ you think the youth feels safe when he/she is with you or his/her other No Sometimes Ve
caregiver(s)?
24. Does the youth have chances to learn things that will be useful when hefshe is No  Sometimes  Yes
older (like cooking, working, and helping others)?
25. D_oes the yom_Jth like the way his/her family celebrates things (like holidays or No Sometimes  Yes
learning about his/her culture)?
26. Does the youth like the way his/her community celebrates things (like holidays, No Sometimes Ve

festivals)?




