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1. RESUMEN

1.1.

Resumen en Espaiiol

Introduccion: La Diabetes Mellitus 1 (DM1) es un trastorno metabdlico
que aparece generalmente en edades tempranas. Produce un gran
impacto en el paciente y su entorno, debido a las grandes exigencias y
adaptaciones en el estilo de vida que conlleva su aparicion, lo que puede
suponer una importante fuente de estrés. Esta nueva situacion provoca
que el paciente deba hacer frente a nuevas demandas en el cuidado de
su salud y en el manejo de la enfermedad. Analizar qué variables influyen
en el afrontamiento y cdmo narran su experiencia puede ayudarnos a una
mejor intervencion de enfermeria. Para ello la teoria del apego propuesta
por Bowlby nos brinda la posibilidad de comprender si los estilos de apego
desarrollados por el adolescente y los estilos de apego de sus cuidadores
principales intervienen en el manejo de la enfermedad y en su
afrontamiento, ya que la aparicion de la enfermedad es una situacion vital
que conlleva la activacion de conductas de apego.

Objetivo: Este proyecto de investigacion pretende explorar las narrativas
de las familias y adolescentes que afrontan una DM1, cual ha sido la
experiencia del adolescente y su familia y como ha quedado integrado en
sus vidas, y si existe relacion entre lo explorado en sus narrativas, los
estilos de apego y el afrontamiento a la enfermedad.

Metodologia: Se empleara una metodologia cualitativa, con un enfoque
fenomenolégico. La informaciéon sera recogida a través de entrevistas
semiestructuradas y se analizaran los datos empleando el Perfil Clinico
del Apego.

Palabras clave: afrontamiento, apego, diabetes, adolescentes, narrativa.



1.2.

Resumen en Gallego

Introducion: A Diabetes Mellitus 1 (DM1) é un trastorno metabdlico que
xeralmente aparece a unha idade tempera. Produce un gran impacto no
paciente e no seu ambiente, debido as grandes demandas e adaptacions
no estilo de vida que comporta a sua aparencia, o que pode ser unha
importante fonte de estrés. Esta nova situacion fai que o paciente poida
facer fronte a novas demandas no seu coidado da saude e na xestién das
enfermidades. Analizar que variables influen no enfrontamento e como
narra a sua experiencia pode axudarnos a unha mellor intervencion de
enfermaria. Para iso, a teoria do apego proposta por Bowlby ofrécenos a
posibilidade de comprender se os estilos de apego desenvolvidos polo
adolescente e os estilos de apego dos seus principais coidadores
intervefien na xestion da enfermidade e na sua afeccion, xa que a
aparicion da enfermidade é unha situacion vital que implica a activacion
de condutas de apego.

Obxectivo: Este proxecto de investigacion pretende explorar as
narracions de familias e adolescentes enfrontados @ DM1, como foi a
experiencia do adolescente e a sua familia e como se integrou nas suas
vidas e se hai unha relacion entre o que se explora nas suas narracions,
os estilos de apego e enfrontamento & enfermidade.

Metodoloxia: Emplearase unha metodoloxia cualitativa, cun enfoque
fenomenoldxico. A informacidn recollerase a través de entrevistas
semiestructuradas e os datos seran analizados empregando o Perfil
Clinico do Apego.

Palabras clave: afrontamento, apego, diabetes, adolescentes, narrativa.



1.3.

Resumen en Inglés

Introduction: Diabetes Mellitus 1 (DM1) is a metabolic disorder that
generally appears at an early age. It produces a great impact on the patient
and his family, due to the great demands and adaptations in the lifestyle
that his appearance entails, which can be an important source of stress.
This new situation causes the patient to face new demands in their health
care and disease management. Analyzing which variables influence
coping and how they narrate their experience can help us to better nursing
intervention. For this, the attachment theory proposed by Bowlby gives us
the possibility of understanding if the attachment styles developed by the
adolescent and the attachment styles of their main caregivers intervene in
the management of the disease and in its coping, since the appearance of
the disease is a vital situation that involves the activation of attachment
behaviors.

Objective: This research project aims to explore the narratives of families
and adolescents facing DM1, what has been the experience of the
adolescent and their family and how it has been integrated into their lives,
and if there is a relationship between what is explored in their narratives,
the styles of attachment and coping with the disease.

Methodology: A qualitative methodology will be used, with a
phenomenological approach. The information will be collected through
semi-structured interviews and the data will be analyzed using the Clinical
Profile of Attachment.

Keywords: coping, attachment, diabetes, adolescents, narrative.



2. ANTECEDENTES Y ESTADO ACTUAL

2.1. La diabetes durante la adolescencia

La diabetes mellitus tipo 1 (DM1) es un trastorno metabdlico que afecta a
alrededor de 90.000 personas en Espafia ' y se calcula que la presenta
1.110.100 de menores a nivel mundial 2. Se inicia, generalmente, en edades
tempranas y causa un gran impacto no soélo en la vida de quién es diagnosticado,
sino también en su entorno familiar 3.

Sin embargo, se ha investigado que la transicién entre la edad pediatrica y la
edad adulta se caracteriza por una etapa en la que existe un deterioro del control
glucémico, disminucion de la asistencia clinica, un mal autocontrol de las
medidas dietéticas y aumentan las complicaciones agudas de la enfermedad #°.
Identificar las razones que intervienen en este comportamiento es fundamental
para que los profesionales de enfermeria puedan realizar una adecuada
intervencion.

Hablamos de una enfermedad cronica estresante 6, ya que las complicaciones
agudas de la enfermedad, hipoglucemias, (cetosis, cetoacidosis o coma
hiperosmolar), implican atravesar momentos criticos 7. También es necesario
adquirir nuevos conocimientos y modificaciones en el estilo de vida para
conseguir los objetivos del tratamiento y prevenir asi, las complicaciones que se
asocian a largo plazo, tales como neuropatias, nefropatias, enfermedades
vasculares y enfermedades oculares 8. Estas multiples adaptaciones de medidas
que conllevan el diagnoéstico de DM1 provocan un gran nivel de exigencia al
paciente y a su entorno °. La literatura reafirma la idea de la necesidad de atender
al paciente teniendo en cuenta su entorno, ya que se ha identificado que en
aquellos casos donde la relacidén progenitores-hijos es mas saludable, se asocia

a un mejor cumplimiento terapéutico y control metabdlico °.



2.2. El afrontamiento de la enfermedad

Los factores psicoldgicos, sociales y emocionales presentan gran importancia en
el manejo de enfermedades cronicas, como es el caso de la DM. La literatura ha
revelado factores psicosociales que afectan a la capacidad del individuo para
mantener el control metabdlico y calidad de vida. Entre estos factores
psicosociales destacan: un locus de control externo, eventos estresantes en la
vida, depresion, estrés familiar, bajos recursos financieros, bajo apoyo social y
un afrontamiento desadaptativo ''. Como hemos visto, el afrontamiento de la
enfermedad constituye un factor esencial en el adecuado manejo de la
enfermedad, por lo que resulta de gran importancia que el colectivo enfermero
disponga de conocimientos suficientes y tenga presente durante la atencion del
paciente este factor, ya que permitira la realizacién de intervenciones mas

adecuadas durante el proceso de atencion sanitaria 2.

Segun la teoria del estrés y afrontamiento desarrollada por Lazarus y Folkman,
el afrontamiento constituye un proceso que implica esfuerzos cognitivos,
emocionales y conductuales, para manejar el impacto de los elementos
estresores 3. Es un concepto importante relacionado con la salud y bienestar,
constituyendo una variable para comprender el efecto del estrés en la salud. Ha
sido investigado por lo tanto, en momentos de estrés del ciclo vital, como es el

caso de la aparicion de una enfermedad 415,

La “American Association of Diabetes Educators” (AADE) incluye en su “conjunto
de conductas para el autocuidado”, el afrontamiento eficaz, manifestando asi la
importancia de los factores psicoldgicos, tales como la regulacién de las
emociones surgidas del aumento de los desafios a los que la persona

diagnosticada de DM1 debe hacer frente "6,

La teoria del apego puede ser un marco util para comprender el afrontamiento y

la regulacion emocional °.



2.3. Narrativa: La experiencia de la enfermedad

Expresar experiencias de manera linguistica, especialmente dentro de un marco
narrativo, puede ser tanto un indicador como un facilitador de la organizacion y
comprension de los eventos a los que se afrontan y de nuestra vivencia subjetiva
de la experiencia (sentido). Comprender la experiencia que la enfermedad tiene
para la familia y el paciente es importante para la enfermeria. Atender a las
historias como parte de nuestro trabajo y entender el significado que la
enfermedad tiene para el paciente puede contribuir a una atencion mas

efectiva'”.

Las narraciones muestran las costumbres personales, los valores y guiones
familiares y las estrategias adaptativas que las personas y las familias han ido
adquiriendo para dominar los desafios de la vida, como el hecho de afrontar una
enfermedad. La disposiciéon a la ayuda o la forma en que afrontamos la
enfermedad depende del significado que tenga para nosotros, de cémo afecta a

nuestra identidad y de cémo proyectamos, a partir de ella, nuestro futuro.

A través de las entrevistas de los pacientes y sus familias sobre su experiencia
con la enfermedad esperamos explorar qué estrategias de afrontamiento han
desarrollado, como afrontan las dificultades, cdmo han integrado la enfermedad
en sus vidas, y qué significado tiene para ellos. La expresion narrativa da forma
a como damos significado a los eventos, el estudio realizado por Graci E y Fivush
R (2017) proporcionan resultados sobre cémo el apego y el significado narrativo
se relacionan de forma independiente e interdependiente con el crecimiento
psicoldgico y la angustia frente a eventos de la vida. La forma en que uno discute
su experiencia mas traumatica o dificil parece importar tanto como el tipo de
persona que son. Por lo que, ademas de conocer la experiencia del adolescente

y sus familias frente a la enfermedad evaluaremos sus estilos de apego 7.



2.4. El apego como explicacion al afrontamiento de la enfermedad

La teoria del apego puede clarificar los factores que afectan a un afrontamiento
eficaz de la enfermedad, ya que hacer frente al diagnostico de una enfermedad
cronica como la Diabetes Mellitus tipo 1 puede provocar una situacion de estrés,
que despierte conductas de apego. De acuerdo con la teoria desarrollada por
John Bowlby, el apego es una vinculacién afectiva que se desarrolla entre el nifio
y su cuidador principal, que mas adelante puede ser mas de una persona, y cuyo
objetivo es proporcionar seguridad '8. Esta interaccion desarrollada durante la
infancia tiene un rol fundamental en los patrones que las personas establecen a
lo largo de su ciclo vital con respecto al afrontamiento del estrés y vulnerabilidad
19,20_

La teoria del apego propone que esta interaccion configura modelos operativos
internos, complejos esquemas cognitivos, emocionales y conductuales de los
que deriva las expectativas que tiene sobre la accesibilidad a los demas y su
propio valor .

A partir de la investigacion de un procedimiento conocido como Situacion
Extrafia, donde se somete al nifio a separaciones y reencuentros con su figura
de apego, se han determinado que existen cuatro estilos diferentes de apego
21,22:

= Seguro: presentan conductas de exploracion activa, se disgustan ante la
separacion del cuidador, pero al volver tienen una respuesta positiva y se
consuelan con facilidad.

» Inseguro evitativo: presentan conductas de distanciamiento, no lloran al
separarse del progenitor, se concentran en los juguetes y evitan el
contacto, mostrandose indiferentes a la vuelta del cuidador.

= Inseguro ambivalente: presentan conductas ansiosas y de protesta,
reaccionando fuertemente a la separacion, no se calman con facilidad ni
retoman la exploracion.

» Desorganizado: muestran conductas desorientadas y contradictorias en
presencia del progenitor.

Estas relaciones tempranas se asocian a ciertas emociones y a la expresion y
regulacion de las mismas, que puede estar relacionado con estrategias de

afrontamiento, como por ejemplo, la evitacion 1°.
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En el estilo de apego seguro, existe bajo nivel de ansiedad y también baja
evitacion, se expresa directamente las emociones y existe una eficaz busqueda
de apoyo, cuando sus capacidades fallan, y de otros medios constructivos de
afrontamiento al estrés. En el estilo de apego inseguro evitativo tiende a
percibirse mas ansiedad, evitacion y distancia, con dificultad para expresar
emociones, percibiendo también un nivel bajo de disponibilidad en el apoyo de
otros, por lo tanto, disminuye la busqueda de apoyo social cuando lo precisan.
En el estilo inseguro ambivalente se observa alta ansiedad y baja evitacion,
existe una mayor inhibicion emocional, pero con una fuerte necesidad de
cercania, preocupandose por el rechazo, que se traduce en una busqueda de
apoyo social, que la consideran insuficiente, existiendo una demanda continua
19_

Cabe mencionar la importancia, sobre todo en edades tan tempranas, de
introducir en la investigacion a los cuidadores principales, ya que estos deben
asumir una gran responsabilidad en el manejo de la nueva situacion de salud. El
diagnostico de DM1, supondria asi, una fuente de elementos estresores, no solo
en el adolescente, sino que también podria activar el sistema conductual de
apego parental 2324, Se ha sefialado que niveles de estrés altos por parte de los
padres se relacionan con peores resultados psicologicos en nifios 2°. Ademas,
se ha relacionado el estilo de apego parental con las habilidades de
afrontamiento del nifio. Los resultados indican que el estilo de apego maternal e

infantil son relevantes en el afrontamiento y manejo de la enfermedad 22.

11



3.APLICABILIDAD

El profesional de enfermeria tiene un papel esencial en la educacion
diabetologica '2, contribuyendo en la mejora de conducta del paciente ante el
manejo de la enfermedad. Es necesario tener en cuenta que, para prestar
cuidados de calidad, el paciente-familia debe ser atendido desde un enfoque
biopsicosocial. Por ello resulta de gran importancia averiguar cuales son las
variables que influyen en el proceso de enfermedad. El afrontamiento de la
enfermedad, asi como el significado que la enfermedad tiene para el adolescente

y su familia resultan variables claves en el proceso asistencial.

Ademas, la expresion de las emociones en forma de narrativa, permite
comprender las vivencias y experiencias que presentan paciente-familia. Es por
ello que, como enfermeros que interactuan con personas, es necesario entrenar
la capacidad de entrevistar a pacientes y, sobre todo, la capacidad de analizar la
informacion que es posible extraer a través de los relatos que transmiten. Todo

ello puede contribuir a una mejor atencion individualizada.

Es por ello que se propone este proyecto de investigacion, para indagar mediante
narrativas de los adolescentes y sus familias, el afrontamiento de la DM1,
concretamente cual ha sido la experiencia de las personas y como ha quedado
integrado en sus vidas. Ademas, entendemos que la enfermedad es un factor de
estrés, y el estrés activa el sistema de apego, por lo que se va a explorar si se
encuentra alguna relacion entre lo analizado en las narrativas sobre el
afrontamiento de la enfermedad y los estilos de apego a través de Perfil Clinico
del Apego. Se ha decidido incluir también como objeto de estudio el apego
parental, ya que cuando hablamos de enfermedades crénicas, en especial en los
rangos de edad investigados, es muy importante tener en cuenta a su entorno

mas proximo.

12



4. OBJETIVOS

41.

4.2.

Objetivos principales

Averiguar, a través de las narraciones extraidas de las entrevistas, como
han afrontado, paciente y familia, la aparicion de la DM1.
Comprobar si existe relacion entre el modo de afrontamiento de la

enfermedad y los distintos estilos de apego.

Objetivos especificos

Analizar el contenido de las narrativas para explorar la experiencia que ha
tenido la familia con respecto a la enfermedad, asi como las dificultades
que se han encontrado, como han respondido a ellas y como ha quedado
integrado en su vida.

Aplicar el Perfil Clinico del Apego para determinar el estilo de apego de
adolescentes y progenitores.

Identificar si existe relacion entre los diferentes tipos de apego y cémo han

dado respuesta a las nuevas demandas que requiere la DM1.

5. METODOLOGIA

5.1.

Diseno

Para llegar al objetivo de la investigacion, se utilizara metodologia cualitativa,

empleando un enfoque fenomenolégico, que nos permitira obtener datos desde

la experiencia de las personas entrevistadas.

5.2.

Muestra de estudio

El estudio se llevara a cabo en el area sanitaria de Ferrol.

Los participantes seran adolescentes diagnosticados de Diabetes Mellitus tipo 1.

También sera necesario la participacion de sus cuidadores.

13



Se tratara de un muestreo de voluntarios, contactando con la poblacién a través
de las consultas de seguimiento de enfermeria y medicina, para explicar lo
referente a su colaboracion en el estudio. También sera necesario emplear el
listado de pacientes en seguimiento, para poder acceder a aquellos pacientes
que en el momento del contacto con la poblacién no acudan o no tuvieran

consulta.

El tamafo de la muestra dependera, por lo tanto, del numero de casos que se
presenten voluntarios, no obstante, en el caso de que se presenten un gran
numero, se tendra en cuenta la capacidad y recursos de la investigacion, para
seleccionar el numero de participantes. El numero de casos necesarios para el
estudio vendra determinado por el principio de saturacion, cuando la informacién

sea repetitiva o no esté aportando fenbmenos nuevos o relevantes.

Criterios de inclusion:

e Edad entre 12 y 18 afos.
e Haber sido diagnosticado de diabetes mellitus tipo 1 como minimo hace
un ano desde el inicio de la captacion.

e Incluir la participacion de al menos uno de los cuidadores principales.

Criterios de exclusion:

¢ No haber firmado el consentimiento informado.
¢ No entrar dentro del rango de edad de entre 12-18 afios.
¢ No aceptar colaborar en el estudio.

e Enfermedad psiquiatrica presente en el adolescente o cuidador.

5.3. Recogida de datos

La informacién sera obtenida mediante la realizacion de entrevistas en
profundidad donde se explorara la experiencia de los padres y del menor frente
a la enfermedad, el impacto que ha tenido y esta teniendo en sus vidas y sus
estrategias de afrontamiento, en especial aquellas que tienen relacién directa

con la disposicién del apego.

14



Las entrevistas se realizaran en el domicilio, dentro de la organizacion de una
visita domiciliaria de enfermeria. Al inicio de la visita se presentara el equipo y
se aportara la informacion necesaria para la realizacién del estudio, ademas,
antes de iniciar las entrevistas, se resolveran las dudas que puedan presentar

los participantes.

Es necesario que la entrevista tenga una duracion aproximada de 45 min, que
sera grabada con un dispositivo mévil, para su posterior transcripcion y facilitar
el analisis de la misma. Se tratara de una entrevista semiestructurada (ANEXO
I) en la que se investigara la infancia del participante, su formacién académica y
ambito laboral, sus relaciones de amistad y pareja, ademas de problemas de
salud 28. Se entrevistara por un lado a los adolescentes, y por otro lado a los
progenitores, ya que asi podran expresarse abiertamente ambas partes,

respetando su intimidad, y asi evitar posibles sesgos en la obtencion de datos.

Sera necesario que la entrevista sea llevada a cabo por un profesional experto.
Se encargara un profesional de enfermeria especialista en salud mental,

entrenado en terapia familiar y con conocimientos de la teoria del apego.

Finalmente, a través de un cuestionario de elaboracion propia (ANEXO 1), se

recogeran las variables sociodemograficas y clinicas mas relevantes.

5.4. Posicién del investigador

A la llegada a la visita domiciliaria, el investigador presentara al equipo, y se
encargara de explicar personalmente los objetivos que se pretenden alcanzar
con el estudio, ademas de explicar como se desarrollara la entrevista. También
resolvera cualquier duda que presenten los participantes con respecto al estudio.
Asi mismo, sera el encargado de repartir el cuestionario que se empleara para

la recogida de datos sociodemograficos.

El investigador estara presente durante la recogida de informacion de las
entrevistas como observador participante, siendo el encargado de realizar las
grabaciones de las narrativas, recogida de observaciones, comentarios y/o notas
de campo y posteriormente transcribirlas para un mejor analisis de la

informacion.

15



5.5. Analisis de datos

En primer lugar, sera necesario realizar transcripciones de las entrevistas, que
se revisaran y se cotejaran con las notas y comentarios recogidos durante el

encuentro con los pacientes.

A continuacion, se procedera con la codificacion del contenido de las narrativas,
es decir, la transformacion de los datos de analisis en unidades de registro para
permitir su descripcion posterior. Es importante mencionar que ademas de captar
el contenido de lo que narra el entrevistado, también se analizara la coherencia,

consistencia y la emocionalidad del relato.

Inicialmente es necesario realizar una lectura en profundidad de las narrativas,
con el objetivo de examinar los datos para buscar posibles temas vy
agrupaciones. Se seleccionaran las unidades de analisis, es decir, los
segmentos de los que se investigara el contenido. Tras la organizacion tematica
de la informacion extraida de las transcripciones, se desarrollaran las categorias
de codificacion, con el fin de concentrar todos los datos que se refieran a mismos
temas o ideas. Estas categorias surgiran y se reelaboraran a medida que se
analicen los datos. Después de finalizar la codificacion se realizara un conteo de
la cantidad de registros obtenidos en cada categoria, para poder crear un analisis
frecuencial. A continuacion, se realizara la interpretacion de los datos,
comparando la informacién y explorando las interrelaciones dentro de las

categorias, o entre las mismas 27:28.

Se realizara también el analisis de contenido a través de una codificacion cerrada
segun el Perfil Clinico del Apego (ANEXO III). Es un sistema de categorias que
se emplea para la evaluacion del estilo de apego, a través de las narrativas que
el paciente realiza sobre si mismo y sobre los demas en el transcurso de las
entrevistas 26, Estas categorias contemplan las principales variables de la teoria
del apego: proximidad, seguridad, confianza, autonomia, autoestima, cuidado y
proteccion, disponibilidad, compromiso, intimidad, evitacién y regulacion de las
emociones. También es necesario tener en cuenta la calidad y la coherencia del
discurso, su emocionalidad, la riqueza de las evidencias aportadas por el

paciente para apoyar sus comentarios sobre si mismo y/o los demas.
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Se realizara una lectura en profundidad para poder seleccionar las unidades de
analisis, identificando las narrativas en las que el paciente se refiere a si mismo
0 a las personas significativas para él. A continuacion, se determinaran a qué
categorias pertenecen las unidades de analisis. Las categorias engloban cuatro
grupos: disponibilidad-confianza, autonomia en la relacién, regulacion de las
emociones y revelacién de las emociones. Cada categoria puntua de manera

positiva o negativa en ansiedad y evitacion 2.

Tras la categorizacién, se calculara valores de probabilidad, calculando el
coeficiente entre la frecuencia de cada categoria y el numero total de unidades
de analisis, para asi poder realizar comparaciones. Finalmente se sumaran los
valores de cada categoria, contabilizando la puntuacion correspondiente a cada

estilo de apego.

Cabe sefialar que se empleara programas de Software, como el Atlas-ti, que
permitira un manejo mas comodo y rapido de los datos para la organizacién de

la informacién durante su codificacion.

5.6. Limitaciones

Siendo el muestreo voluntario, es importante considerar que el tamano de la
muestra llegue a ser insuficiente. Esta situacion se resolvera ampliando el tiempo
de busqueda de participantes, que supondra un incremento en la duracion de la

investigacion.

Por otra parte, es importante tener en cuenta que pueden existir sesgos durante
la recoleccion de datos debidos a la desconfianza, olvido o confusién del
entrevistado. Ademas, cabe la posibilidad de que se produzca el llamado efecto
Hawthorne, en el que el participante modifica su conducta como consecuencia a

ser consciente de que esta siendo observado.
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5.7.

Plan de trabajo

La presente investigacion se llevara a cabo durante 13 meses. Cabe la

posibilidad de que el tiempo previsto en la investigacion esté sujeto a

modificaciones por la aparicién de dificultades durante el proceso.

La distribucion de tareas esta representada de forma cronoldgica en la siguiente

tabla:

Revisidn
literatura

Diseio
del
proyecto

Jun
2020 | 2020 | 2020 | 2020 | 2020

Sep
2020

Oct
2020

Nov
2020

Dic
2020

Ene
2021

Feb
2021

Mar
2021

Abr
2021

Peticion
comité de
ética

Captacion
de
poblacion

Recogida
de datos

Anidlisis de
los datos

Realizacion
del
documento

Difusion
de los
resultados

Tabla I: Cronologia del trabajo
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6. PLAN DE DIFUSION

Tras finalizar el estudio se llevara a cabo la elaboracion de un informe de

investigacion para poder difundir los resultados en revistas y congresos.

Con respecto a la difusion en revistas, se enviaran progresivamente las

peticiones a las revistas seleccionadas de ambito nacional e internacional.

Es necesario aclarar que las revistas nacionales se han seleccionado empleando

el indice de impacto del ranking Cuiden Citation, perteneciente al afio 2018.

Por su parte, las revistas internacionales, se han seleccionado mediante el
Journal Citation Reports (JCR), también del afio 2018.

Tanto como para las revistas nacionales e internacionales, también se ha

buscado el Scimago Journal Rank (SJR) del 2018.

REVISTAS FACTOR DE IMPACTO  SJR
NACIONALES
Index Enfermeria 1,250 0,106
Enfermeria Clinica 0,508 0,16
Metas de enfermeria 0,153 -
INTERNACIONALES
Diabetes Care 15,270 6,085
International nursing review 1.562 0,674
Journal for Specialists in Pediatric Nursing 1.130 0,367

Tabla Il: Selecciéon de Revistas

Se buscara la difusion de la informacién en congresos, jornadas y encuentros

como:

e Encuentro internacional de investigacion en cuidados.

e Congreso Nacional de Enfermeria de Salud Mental.

¢ Il Congreso Internacional y VI Congreso Nacional de Enfermeria y Salud.
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¢ VII Congreso de Enfermeria Internacional Iberoamericano.
e Congreso del Consejo Internacional de enfermeras 2021.

e Congreso Nacional de la Sociedad Espafiola de Diabetes.

Esta investigacion sera difundida independientemente de los resultados

obtenidos.

7. ASPECTO ETICO-LEGALES

La realizacion de esta investigacion se llevara a cabo siguiendo las directrices
del Cédigo Deontolégico de Enfermeria, respetando la Declaracién de Helsinki y
el Convenio de Oviedo. Para ello se recurrira a la entrega firmada del

compromiso del investigador principal (ANEXO V).

Para poder iniciar el proyecto de investigacion, éste debera ser aprobado por el
Comité Etico de Investigacion Clinica de Galicia (CEIC de Galicia). Se presentara
al comité mediante una solicitud oficial (ANEXO V) para obtener la autorizacion

pertinente.

Sera necesario que los participantes firmen el consentimiento informado, que
aparece contemplado y desarrollado en la Ley 41/2002, Basica Reguladora de
la Autonomia del Paciente. Se entregara una hoja del consentimiento informado
(ANEXO VI) tras recibir la informacion pertinente para poder participar en la
investigacion. Ademas, como se tratara también con menores de edad, su

participacion debera estar autorizada por el representante legal (ANEXO VII).

En relacion a la confidencialidad, que hace referencia al anonimato en la
identidad de la persona y a la privacidad de la informaciéon que revelan, se
asignara un numero para garantizarla 2°. Se informara a los participantes que los
datos que aporten, se emplearan exclusivamente para el proceso de
investigacion y se garantizara el derecho de confidencialidad y proteccion de
datos personales, segun recoge la Ley Organica 3/2018, de 5 de diciembre, de

Proteccion de Datos Personales y garantia de los derechos digitales.
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8. FINANCIAMIENTO

Los recursos necesarios para elaborar la investigacion, se recogen en la

siguiente tabla:

PRESUPUESTO ECONOMICO PRECIO (€)

Recursos humanos
Investigadora principal 0
Colaborador 0

Desplazamiento

Desplazamiento para realizar las entrevistas en el domicilio 100€
Material
Ordenador Propio
Impresora + cartuchos tinta 70€
Memora externa 15€
Material de papeleria 100€
Difusion de la publicacion
Inscripcidn a congresos, dietas, desplazamientos y alojamiento 2000€
Traduccion 400€
Total: 2685€

Tabla Ill: Presupuesto de los recursos necesarios

Para hacer frente a los costes que generan los recursos necesarios, se buscara
financiamiento a través de becas y ayudas a la investigacion, tanto de caracter

publico, como privado, como, por ejemplo:

e Becas Santander Iberoamérica Investigacion.

e Becas de la Fundacién “La Caixa” para proyectos de investigacion en
salud.

e Ayudas de apoyo a la etapa predoctoral de la Xunta de Galicia.

e Bolsa de Investigacion de la Diputacién de A Coruia.
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10. ANEXOS

ANEXO I: Entrevista semiestructurada

A continuacion, se muestran algunas preguntas que se pueden emplearse para

dirigir la entrevista:

e Comenzaremos hablando de su infancia y familia, ¢donde vivid su
infancia? ¢ con que familiares convivia?

e ;,Como era la relaciéon con sus familiares? ;Y entre su familia?

e ;Recuerda alguna vivencia que supusiera estrés en su infancia?

e ;Como era su relacién con amigos durante su infancia?

¢ ;Recuerda algun momento en el que ha necesitado apoyo de su entorno
mas préoximo? ¢ En quién se apoyo durante ese momento? ; Como fue la
respuesta que obtuvo de sus apoyos?

e Durante la infancia, ¢ha tenido familiares con enfermedades crénicas o
graves? Si es afirmativa la respuesta, ;qué familiares? ;Qué cambios
supusieron en su vida? ;como ha vivido ese proceso? ;como considera
gue manejo la situacion, tanto usted como el conjunto de la familia?

e Podria explicar como recuerda el momento en el que aparecioé la diabetes
mellitus 1.

e ¢ En qué cambid su vida tras el diagndstico?

e Describa qué siente al tener que convivir con la enfermedad.

e ;Cual considera que ha sido la mayor dificultad que supuso la aparicién
de la enfermedad? ¢;Considera que a dia de hoy se ha resuelto esa
dificultad?

e ;Como considera que ha afectado la Diabetes Mellitus 1 a su entorno

familiar?
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ANEXO II: Cuestionario de recogida de otras variables de interés

» Edad: ___ afos
= Sexo: Hombre Mujer
» Nivel de estudios:
o Sin estudios
o Estudios primarios
o Estudios secundarios
o Universitarios
= Numero de miembros en la unidad familiar:
= ;Alguna persona de su familia padece diabetes mellitus?
o Si
o No
» Diagnostico diabetes mellitus 1: __ afos
= ;Cuantas veces realiza control de la glucemia al dia?
= Cumple las directrices del profesional sanitario:
o Nunca
o Casinunca
o Algunas veces
o La mayoria de veces
o Siempre
» Entiende las explicaciones y consejos del profesional sanitario:
o Nunca
o Casinunca
o Algunas veces
o La mayoria de veces
o Siempre
= ;Considera la enfermedad va cambiando la vida?
o No, mi vida no ha sufrido cambios
o Si, mi vida ha requerido algunos cambios
o Si, mi vida ha requerido muchos cambios
» Cuando acude a las revisiones, el profesional me indica:
o Tengo la enfermedad bien controlada
o Tengo la enfermedad mal controlada
» Referente a las complicaciones derivadas de la enfermedad:
o No me preocupan
o Me preocupan un poco
o Me preocupan mucho
» Puntue del 1 al 10 si le resulta dificil cumplir con el tratamiento (incluyendo
dieta, ejercicio, control de la glucemia, administracién de la insulina)
siendo 1 muy facil y 10 muy dificil.
1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
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ANEXO IllI: Perfil Clinico de Apego — narrativas (PCA-n)

Sistema de categorias y procedimiento de aplicacion (Puede solicitarse a los autores una
descripcion mas completa de las categorias).

Categorias del PERFIL CLINICO DE APEGO-narrativas (PCA-n)

Self' Otros' Ansiedad’ Evitacion®

1. DISPONIBILIDAD-CONFIANZA

1.1. Estd disponible cuando se le requiere. Confia, estd seguro. Se considera fiable él
mismo /o los demis. Reconoce virtudes, capacidades.

1.2. No estd disponible cuando se le requiere. No confia, no esta seguro. No se
considera fiable a si mismo/a y/o a los demads. Reconoce defectos, dificultades y + +
problemas.

2. AUTONOMIA EN LA RELACION Self!

2.

. Es auténomo/a. Valora y confia en la capacidad propia para establecer una - -
relacidn.

2.2. Falta autonomia, se apoya en exceso por temor al abandono. Se deja dominar. + -

2.3.

el

Falta autonomia pero no se apoya en los demads. Le gustaria hacerlo pero teme + -
sufrir.

2.4. Busca autonomia negando su necesidad de los demas. No se apoya en los otros e - +
intenta dominar la relacion.

3. REGULACION DE LAS EMOCIONES

3.1. Regula las emociones. Baja ansiedad. - -

3.2. Hiperactiva las emociones y/o las exterioriza mediante acting out. Alta ansiedad. +

3.3. Desactiva las emociones. Baja ansiedad. - +

4. REVELACION DE LAS EMOCIONES

4.1. Autorrevelacion adecuada en las relaciones. - -

4.2, Autorrevelacion excesiva y/o indiscriminada. + -

4.3. Dificultad para autorrevelar. +

Total

'En cada recuadro se anota la frecuencia de la categoria, es decir, el nimero total de veces en que aparece en la narrativa del paciente, asi como el valor de probabilidad. 2 El signo (-)
0 (+) indica que el valor resta 0 suma en las dimensiones de ansiedad y evitacion.

Partiendo de transcripciones de entrevistas de evaluacion y/o de tratamiento en que se recogen
las narrativas del paciente, el procedimiento de aplicacion del PCA-n es el siguiente:

1. Seleccionar las unidades de analisis, es decir, aquellas narrativas en que el paciente se refiere
a un aspecto de si mismo (self) o de personas o grupos de personas significativas para él (otros):
padre, madre, familia, iguales, pareja, general (referencia a «la gente», «todo el mundoy, etc.).

2. Determinar a qué categoria/s corresponde cada unidad de analisis: si el paciente hace
referencia a la confianza-disponibilidad que tiene/percibe en si mismo y/o en los demas
(categorias 1.1.y 1.2), a la autonomia en la relacion (categorias 2.1.,2.2.,2.3., 2.4.), la regulacion
de las emociones (3.1., 3.2., 3.3.) y/o la revelacién de las emociones (4.1., 4.2., 4.3.). Debe te-
nerse en cuenta que en una unidad de analisis puede haber informacion relevante para mas de
una categoria.

3. Contabilizar la frecuencia total de narrativas clasificadas en cada categoria y convertir las
frecuencias en valores de probabilidad, calculando el cociente entre la frecuencia de cada
categoria y el numero total de observaciones. Mediante la conversion en valores de probabilidad
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se busca poder comparar a pacientes en el tipo de verbalizaciones que realizan sobre sus
relaciones, con independencia de que dichas verbalizaciones sean muchas o pocas.

4. Sumar los valores de cada categoria en funciéon de si indican la presencia/ausencia de
ansiedad y/o la mayor/menor evitacion.

5. Determinar el tipo de apego predominante y su posicion grafica en funcion de las puntuaciones
en ansiedad y evitacion.

Ansiedad Evitacion Apego
- - Seguro
+ - Preocupado
+ + Temeroso
- + Evitativo
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ANEXO IV: Compromiso del investigador

D/ DA,

Servizo/Unidade:

COMPROMISO DO INVESTIGADOR PRIMCIPAL

Centro:

Fai constar:

v

Que cofiece o protocolo do estudo:

Titulo:

Codigo do estudo:

Version:

¥ Que o devandito estudo respecta as normas éticas aplicables a este tipo de
estudos de investigacion
Que participard como investigador principal no mesmo
Que conta cos recursos materiais e humanos necesarios para levar a cabo o
estudo, sen que isto interfira coa realizacion doutros estudos nin coas outras
tarefas profesionais asignadas

¥ (Que se compromete a cumprir o protocolo presentado polo promotor e
aprobado polo comité en todos os seus puntos, asi Como as sUCESivVas
modificacions autorizadas por este Ultimo

+ Que respectara as normas eticas e legais aplicables, en particular a
Declaracion de Helsinki & o Convenio de Oviedo e seguira as Hormas de Boa
Practica en investigacion en seres humanos na sua realizacion

+  Que os investigadores colaboradores necesarios son idoneos.

Sinatura
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ANEXO V: Solicitud oficial del comité de ética

2,
&

SERVIZO | Xeremcia do Servizo
XUNTA DE GALICIA q'\:j GALEGO ‘ Galego de Saiide j slicis
CONSELLERIA DE SANIDADE

de SAUDE

CARTA DE PRESENTACION DA DOCUMENTACION A REDE DE COMITES DE ETICA DA
INVESTIGACION DE GALICIA

con teléfono:

DV

& comeo electrinico:

SOLICITA a avaliacion de:

] Estudo novo de investigacion
] resposta as aclaracions solicitadas polo Comite
[[] Modificacion ou Ampliacién a outros centros dun estudio xa aprobado polo Comite

DO ESTUDO:

Titulo:

Promotor:

[] MaRCAR se o promotor € sin dnime comercial e confirma que cumpre os requisines
para & exencion de tazas da Comunidade autdnoma de Galicia (mais informacion na
web dos comités)

Tipia de estudio:
Ensaio clinico con medicamentos
[ wrvestigacion clinica con produto sanitarios
[ estudio Posautorizacion con medicamento de seguimients Prospectivo (EPA-5P)
[[] outros estudios non catalogados nas categonas anteriorss.

Investigadorss e centros en Galiciac

E xunto envio a documentacion en base aos requisitos que figuran na web da Rede Galega de CEls, & me
compromets a ter dispofiibles para os participantes os decumentos de consentimiento aprobados en
galego e castelan.

Cata:

sinatura:

Rede de Comités de Etica da Investigacion
Xerencia. Servizo Galego de Sadde
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ANEXO VI: Documento para el consentimiento informado

FOLLA DE INFORMACION AO/A PARTICIPANTE ADULTO/A

TiITULO DO ESTUDO: Relacién entre o estilo de apego e o afrontamento & enfermidade nos

pacientes adolescentes con diabetes mellitus tipo |
INVESTIGADOR: YLENIA COUTO MOREIRA

CENTRO: UNIVERSIDADE DA CORUNA

Este documento ten por obxecto ofrecerlle informacion sobre un estudo de investigacion no

que se lle invita a participar. Este estudo foi aprobado polo Comité de Etica da Investigacién de

Se decide participar no mesmo debe recibir informaciéon personalizada do investigador, ler
antes este documento e facer todas as preguntas que precise para comprender os detalles
sobre o mesmo. Se asi o desexa pode levar o documento, consultalo con outras persoas, e tomar

0 tempo necesario para decidir se participar ou non.

A participacion neste estudio € completamente voluntaria. Vd. pode decidir non participar ou,
se acepta facelo, cambiar de parecer retirando o consentimento en calquera momento sen
obriga de dar explicacions. Aseguramoslle que esta decision non afectara a relacion cos

profesionais sanitarios que lle atenden nin a asistencia sanitaria a que Vd. ten dereito.

Cal é a finalidade do estudo?

Ten como finalidade investigar como as familias afrontan a enfermidade, analizando as
dificultades que atoparon e a forma de atopar soluciéns. Esta informacioén sera empregada para
establecer unha relacion cos vinculos afectivos que desenvolven as persoas cos seus
coidadores. Estes vinculos afectivos foron estudados dando como resultado unha teoria, a
Teoria do Apego.

Esta investigacion pretende aportar novos cofiecementos sobre as variables que tefien influenza
no afrontamento da diabetes mellitus 1, para poder asi, realizar unha mellor atencion

individualizada a cada doente.

Por que me ofrecen participar a min?

Vostede é convidado a participar porque esta diagnosticado de Diabetes Mellitus tipo 1/ ou é

familiar dunha persoa que padece a enfermidade.
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En que consiste a mifa participaciéon?

Sera necesario para a investigacién a realizacién dunha entrevista, que se o desexa, podera
realizarse no seu domicilio e asi non supofiera o seu desplazamento.

Tamén sera necesario a realizacion dun curto cuestionario.

A sUa participacion tera unha duracion total estimada de 60 min. A entrevista tera unha duracion
de 45 minutos aproximadamente, e o cuestionaro poderase cubrir en 5 minutos. Tamén se
empregaran 10 minutos para informar persoalmente do procedemento e aclarar as posibles

dubidas que poida presentar.
Que molestias ou inconvenientes ten?

E preciso ter presente que na entrevista seré necesario aportar informacién persoal sobre
historias vividas no seu pasado. Cémpre recordar que relatar situacions estresantes (cé6mo é o

caso do momento da aparicién da enfermidade) pode xerar en determidas perosas ansiedade.

Obterei algun beneficio por participar?

Non se espera que Vd. obteha beneficio directo por participar no estudo. A investigacion
pretende descubrir aspectos desconecidos ou pouco claros sobre a Diabetes Mellitus 1. Esta

informacion podera ser de utilidade nun futuro para outras persoas.

Recibirei a informacién que se obtefa do estudo?

Se Vd. o desexa, facilitaraselle un resumo dos resultados do estudo.

Publicaranse os resultados deste estudo?

Os resultados deste estudo seran remitidos a publicacions cientificas para a sua difusion, pero

non se transmitira ninglin dato que poida levar a identificacion dos participantes.

Informacion referente aos seus datos:

A obtencion, tratamento, conservacion, comunicacion e cesion dos seus datos farase conforme
ao disposto Regulamento Xeral de Proteccion de Datos (Reglamento UE 2016-679 del Parlamento
europeo y del Consejo, de 27 de abril de 2016), a normativa espanola sobre proteccion de datos

de caracter persoal vixente, a Lei 14/2007 de investigacién biomédica e o RD 1716/2011.

A institucion na que se desenvolve esta investigacion é a responsable do tratamento dos seus
datos, podendo contactar co Delegado/a de Proteccion de datos a través dos seguintes medios:

enderezo electronico: VAN I {3 Lo TR S
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Os datos necesarios para levar a cabo este estudo seran recollidos e conservados de modo:

e Seudonimizados (Codificados), a seudonimizacion é o tratamento de datos persoais de
maneira tal que non poden atribuirse a un/a interesado/a sen que se empregue
informacion adicional. Neste estudo so6 o equipo investigador cofecera o codigo que
permitira saber a sGa identidade.

A normativa que rixe o tratamento de datos de persoas, otérgalle dereito a acceder aos seus
datos, oponerse, corrixilos, cancelalos, limitar o seu tratamento, restrinxir ou solicitar a
supresion dos seus datos. Tamén pode solicitar unha copia dos mesmos ou que ésta sexa

remitida a un terceiro (dereito de portabilidade).

Para exercer estes dereitos pode vostede dirixirse ao Delegado/a de Proteccion de Datos do
centro a través dos medios de contacto antes indicados ou ao investigador/a principal deste

estudo no enderezo electronico: .. e €/0U tfNO0. e

Asi mesmo, vostede ten dereito a interpoier unha reclamacion ante a Axencia Espaiola de

Proteccion de Datos, cando considere que algin dos seus dereitos non foi respetado.

So o equipo investigador e as autoridades sanitarias, que tefen deber de gardar a
confidencialidade, teran acceso a todos os datos recollidos no estudo. Poderase transmitir a
terceiros informacion que non poida ser identificada. No caso de que algunha informacion sexa
transmitida a outros paises, realizarase cun nivel de proteccion dos datos equivalente, como

minimo, ao esixido pola normativa espafola e europea.

Ao rematar o estudo, ou o plazo legal establecido, os datos recollidos seran eliminados ou
gardados anonimos para o seu uso en futuras investigacions segundo o que Vd. escolla na folla

de firma do consentimento.

Existen intereses econémicos neste estudo?

Esta investigacion é promovida por .........ceceeeiiiiiiiiiiiiiinnnn, con fondos aportados por

[organismo, empresa, etc. que aporta fondos para o estudo].
0 investigador non recibira retribucion especifica pola dedicacion ao estudo.

Ud. no sera retribuido por participar. Es posible que de los resultados del estudio se deriven
productos comerciales o patentes; en este caso, Ud. no participara de los beneficios

econdmicos originados.

Como contactar c6 equipo investigador deste estudo?

Vd. pode contactar con YLENIA COUTO MOREIRA no teléfono |lle/ou enderezo
electronico G

Moitas grazas pola sua colaboracion.
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DOCUMENTO DE CONSENTIMIENTO PARA A PARTICIPACION EN UN ESTUDO DE
INVESTIGACION

TITULO:Relacién entre o estilo de apego e o afrontamento & enfermidade nos pacientes

adolescentes con diabetes mellitus tipo 1

Eu,

- Lin a folla de informacién ao participante do estudo arriba mencionado que se me
entregou, puiden conversar con e facer
todas as preguntas sobre o estudo necesarias.

- Comprendo que a mifa participacion é voluntaria, e que podo retirarme do estudo
cando queira, sen ter que dar explicacions e sen que isto repercuta nos meus coidados
meédicos.

- Accedo a que se utilicen os meus datos nas condicions detalladas na folla de
informacién ao participante.

- Presto libremente a mifa conformidade para participar neste estudo.

Ao rematar o estudo, os meus DATOS acepto que sexan:

[ Eliminados.

71 Conservados anonimizados para usos futuros noutras investigacions.

Asinado.: O/a participante, Asinado.:0/a investigador/a que solicita o

consentimento

Nome e apelidos: Nome e apelidos:

Data: Data:
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ANEXO VII: Documento para el consentimiento informado del

representante legal

DOCUMENTO DE CONSENTIMENTO PARA REPRESENTANTE LEGAL PARA A PARTICIPACION
NUN ESTUDO DE INVESTIGACION

TITULO: Relacién entre o estilo de apego e o afrontamento d enfermidade nos pacientes

adolescentes con diabetes mellitus tipo |

Eu, representante legal de

- Lin a folla de informacién ao participante do estudo arriba mencionado que se me

entregou, puiden conversar con: e facer

todas as preguntas sobre o estudo.

- Comprendo que a sua participacion é voluntaria, e que pode retirarse do estudo cando
queira, sen ter que dar explicacions e sen que isto repercuta nos seus coidados

meédicos.

- Accedo a que se utilicen os seus datos nas condicions detalladas na folla de informacién

ao participante.

- Presto libremente a mifa conformidade para que participe neste estudo.

Ao rematar o estudo, os seus DATOS acepto que sexan:

o Eliminados.

o Conservados anonimizados para usos futuros noutras investigacions.

Asinado.: O/a representante legal, Asinado.:0/a  investigador/a que solicita o

consentimento

Nome e apelidos: Nome e apelidos:

Data: Data:
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