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Resum i paraules clau:

La diabetis mellitus 1 es una malaltia de gran incidéncia entre la poblacié pediatrica i
adolescent, tant al nostre pais com a nivell europeu i mundial, per tant hi ha una necessitat a
nivell de salut de poder realitzar d’'una forma efectiva I’educacié sanitaria especifica i dirigida
gue permeti un millor control de la malaltia per part dels pacients. Per I'altra banda, I'Gs de
la tecnologia permet explorar noves formes de comunicacié i integrar-les en I’entorn sanitari
de manera que és crea un nou sistema educatiu essencial pels professionals sanitaris i que

pot ser molt atil per la tasca d’infermeria quan tingui que realitzar educacio sanitaria.

Aquest treball té per objectiu aconseguir que els nostres pacients adolescents millorin el

control de la seva malaltia en la fase de debut mitjancant I’Us de les tecnologies.

La metodologia emprada en aquest treball s’ha basat en la revisid bibliografica per la
configuracid dels diferents apartats. S’han consultat les bases de dades cientifiques com
Pubmed, Scoopus i Cuiden entre altres. Els criteris de seleccié dels documents ens hem basat
en un periode de temps de 5 anys enrere com a maxim (pero en alguns apartats s’ha tingut
gue ampliar aquest periode), publicats en format lliure per visualitzar-lo sencer i

preferiblement publicat en llengua estrangera.

La intervencio es basa en la creacid teorica d’un aplicatiu per telefonia mobil i la descripcio
de tots els procediments vinculats a la seva implementacié. Un element innovador front a
altres aplicatius és I'Gs de la gamificacid. Ens basem en aquest concepte per desenvolupar

una educacié sanitaria de qualitat i adaptant-nos al nivell dels nostres usuaris.

L’avaluacié de la intervencio es planteja des de una doble perspectiva: una, el control de
gliceémia capil-lar i d’hemoglobina glicosilada i dos, la perspectiva dels pacients en relacié a la
acceptacid de la malaltia i les limitacions que presenta la intervencié segons els nostres

usuaris.

Aquest projecte que es presenta és innovador en el nostre context en quan integrar la
educacio sanitaria I’Us de les TiC’s i la gamificacidé en un intent de explorar estrategies que

ens aproximin a la poblacid, en aquest cas els adolescents.
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Abstract:

Type 1 diabetes mellitus is a world-wide disease with a high incidence in pediatric and
teenage population, and therefore there is a need to promote health education to allow
patients control their own disease. On the other hand, the use of technology makes the
access to up-dated information concerning the disease easy, which can be very helpful in the

nurse task of health information to patients.

This essay aims to achieve that our teenage patients improve the control of their illness, at

the initial states, using technology.

In order to distribute the essay in different sections it has been used bibliographical revision,
including scientific databases such as Pubmed, Scoopus, and Cuiden among other.
Documents selected have been chosen under the following criteria: they are all published
within the last five years (with some exceptions), they are all published in free format so their

content can be seen completely, and they are preferably published in a foreing language.

The contribution of this essay to extend the use of technology to foment health education is
based on the creation of a smartphone theoretic application including gamification, this

allows us to offer an attractive device for teenagers to learn how to deal with their illness.

The usefulness of this application is evaluated under two parameters: firstly blood glucose
and glycosylated hemoglobin control, and secondly patient’s acceptance of both illness and

those limitations caused by it.

This is an innovative essay because in our nowadays context integrates healthcare education,
the use of technology, gamification, and attempts to explore strategies to approximate

teenager population.

Keywords: diabetes, teenagers, tics gamification, health education
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1. INTRODUCCIO:

El treball final de Grau d’infermeria que es presenta, és un projecte d’intervencié educativa

mitjangant I’ Us de les tecnologies de la informacié i comunicatives.

Aixi doncs, la finalitat del treball és proporcionar una nova eina d’educacié pels debuts
diabetics en adolescents per tal que aquest grup tinguin un major control de la seva malaltia.
Es proposa una aplicacié per mobil amb 'objectiu de que els usuaris aprenguin d’'una forma
més dinamica i entenedora sobre la diabetis mellitus tipus I(DM 1) aconseguint aixi una bona
acceptacido de la malaltia. Entenem com a professionals de la salut que és important
actualitzar la metodologia amb la qual eduguem ja que estem amb una societat canviant,
per tant, ens tenim que actualitzar i presentar recursos Utils segons les necessitats dels

usuaris.

Aguest projecte es troba articulat amb les diferents parts: marc teoric, objectius,

metodologia, intervencid, principis etics, avaluacio, discussio i finalment les conclusions.

En I'apartat de marc teoric es proposa una revisié de la literatura cientifica amb I'objectiu de
la fonamentacio teodrica. Aquest apartat queda articulat en relacio als aspectes de diabetis,

adolescents i Us de les tecnologies.

En I'apartat de metodologia es descriu quin es el procés dut a terme al llarg d’aquest curs
academic per realitzar el treball segons el cronograma proposat a inici del curs. La cerca
bibliografica ens va proporcionar la idea de crear una aplicacié per mobil, aspecte que és

desenvolupa en 'apart d’ intervencié de forma detallada.

En les consideracions étiques és realitza una mencié als principis bioetics als quals esta
lligada la nostra professid i les lleis amb les quals en regim; adaptades a les caracteristiques

del nostre projecte.

En la discussio i les conclusions es reflexa la importancia de la nostra intervencio, les

limitacions que presenta i I'experiencia viscuda al realitzar aquest treball.
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2. MARC TEORIC:
Segons la Organitzaci6 mundial de la Salut(OMS)(1) la diabetis és una malaltia cronica que
apareix quan el pancrees no produeix insulina suficient, o quan I'organisme no utilitza de
manera eficag la insulina que produeix. Les dades mostren que la diabetis s’"ha convertit en
una de les causes principals de malaltia i mort prematura, en la majoria dels paisos, sobretot
degut al augment del risc de malalties cardiovasculars. Aquesta malaltia, sense cap control
eficient de glucémies, pot causar patologies greus per a I'organisme com pot ser: la ceguera,

I'amputacio o la insuficiencia renal.

La insulina és una hormona que regula els nivells de glucosa en sang. Un mal control de la
malaltia produeix estats d’hiperglucémia, que sind es controla de manera eficag, amb el
temps danya greument el cor, els vasos sanguinis, els ulls, els ronyons i el sistema nervids,

entre altres(2,3).

2.1. La diabetis.
Segons la Federacidé Internacional de Diabetis (FID), en trobem 2 tipus principals: Diabetis
Mellitus 1 (DM1) i la Diabetis Mellitus 2 (DM2), a més d’altres tipus com la diabetis

gestacional i I'anomenada secundaria (4).

La DM1 esta causada per una reaccié autoimmune, en el que sistema immunologic del
organisme ataca les cel-lules productores d’insulina (cel-lules B dels illots pancreatics). Com a
resultat, I'organisme deixa de produir la insulina que necessita. La malaltia pot afectar a
persones de qualsevol edat, encara que la seva prevalenca tendeix més en nens o

adolescents(4).

En canvi la DM2, és el tipus més comu de diabetis. Sols aparéixer en adults, pero cada cop es
presenten més casos en nens i adolescents. En aquesta malaltia, I'organisme pot produir la
insulina pero, aquesta no és suficient o bé I'organisme no respon de manera adequada als

seus efectes per la qual cosa, acaba provocant un augment de glucosa en sang(4).

Segons la OMS(1), la DM2 representa aproximadament el 90% dels casos mundials de

diabetis. Els casos de DM2 en nens, que abans no era comu, ha augmentat en tot el mén i en



Treball fi de grau x ﬁ x
N
Universitat de Lleida

Curs 2013/2014 Facultat d’Infermeria

alguns paisos representa quasi la meitat dels nous casos diagnosticats en infants i

adolescents.

Les persones amb DM 2, poden passar molt temps sense saber que pateixen la malaltia, ja
qgue els simptomes, apareixen de manera tardana, i molts cops s’assabenten de la malaltia

quan apareixen les complicacions diabetiques(4).

La diabetis gestacional, succeeix quan es presenta intolerancia a la glucosa durant I'embaras.
Quan una dona desenvolupa la patologia, sol presentar-se en una etapa avancada de

gestacid i sorgeix degut a que I'organisme no pot produir ni utilitzar la insulina suficientment

(4).

Les dones que se’ls hi ha diagnosticat una diabetis gestacional, presenten el risc més elevat
de desenvolupar una DM 2, amb el pas del temps. També els nounats de mares amb diabetis

gestacional tenen un risc major d’obesitat i de desenvolupar DM2 en la seva etapa adulta(4).

La diabetis secundaria és poc comuna representant menys del 2% dels casos amb diabetis.
Esta causada per factors externs com sén diferents patologies per exemple |‘hipotiroidisme,
el sindrome de Cushing, fibrosis quistica, la hemocromatosis o qualsevol malaltia que
provoqui alguna alteracié del pancrees, com seria el cas de I'hepatitis C, malaltia celiaca,
alcoholisme, diferents tipus de cancer ja sigui el pancreatic, hepatic, pulmonar, intestinal o
estomacal. També per efecte de farmacs com per exemple alguns utilitzats en el tractament
de la hipertensio: els betabloquejants o els diliretics. A més de farmacs supressors del
sistema immune, qualsevol reemplacament hormonal ja sigui per esteroides o estrogens,
comprimits anticonceptius, antipsicotics, antidepressius, anticonvulsius, corticoides, entre

altres.(5).

Aquest tipus de diabetis es pot confondre, la majoria de les vegades, amb la DM2 i se I'hi

atribueix als antecedents familiars i I'obesitat(5).

2.2 Diabetis i la infancia.
La DM1 és la malaltia endocrina més freqlient en I'edat pediatrica i segona malaltia cronica

de la infancia després de I'asma en els paisos desenvolupats. Avui en dia es sap que la
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diabetis és una malaltia autoimmunitaria especificament dirigida contra les cél-lules B dels
illots pancreatics, que succeeix a la poblacié genéticament susceptible(6—8). En la majoria
dels paisos occidentals, la constitueix més del 90% dels casos diagnosticats durant la infancia

i I'adolescencia(6).

Els valors normals de glicemies en nens i adolescents sén els que estan representats en el

quadre 1:

Glicémia (mg/dl) HbA1C Fonaments

Preprandial postprandial

100-180 110-220 7.5-8.5 Alt risc d’hipoglucemia

6a12anys 90-180 100-180 Risc d’hipoglucemia

13 a19anys 90-130 90-150 <7.5

Quadre 1: xifres de glicemia i hemoglobina indicat segons edat.

La incidéncia de DM1 en nens esta en augment en molts paisos, almenys entre els menors
de 15 anys. Hi ha diferencies geografiques de tendéncies, pero I'augment anual general es
calcula aproximadament sobre el 3%. Les proves demostren que la incidéencia esta creixent
més en alguns paisos de I'Europa Central i I'Est on la malaltia era menys freqiient(8). També
segons les noves dades de la OMS s’ha de tenir en compte que alguns nous casos

diagnosticats en nens i adolescents sén de DM2 i no de DM1(1).

També hi ha estudis que evidencien tendéncies similars en altres parts del mon, pero al
continent Africa cal destacar que les dades son gairebé inexistents(8). Cal realitzar un esforg
especial per recopilar les dades, especialment en paisos en els que es podria passar per alt el
diagnostic de DM1 degut a les condicions estructurals i sanitaries deficitaries; per la qual
posteriorment, no es poden realitzar les mesures sanitaries pertinents(8). En relacid a la
prevalenca de la malaltia i els seus estudis relacionats, les dades tenen que ser interpretades
amb precaucid ja que abasten diferents periodes de temps, arees geografiques limitades i
utilitzen diferents definicions i metodes per a recollir la informacid (6). La manca de control i

seguiment augmenta la morbiditat i mortalitat en relacié amb la malaltia.
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Segons la FID, s‘estima que en I'any 2012 havia més de 371 milié de persones amb diabetis al
mon. El nombre de persones amb diabetis esta en augment en tots els paisos. En molts
d’ells, es pensa que la meitat de les persones no estan diagnosticades. Es calcula que I'any

passat van morir a causa de la diabetis 4.8 milions de persones en el mén (7).

Segons la OMS(1), al mén hi ha més de 347 milions de persones amb diabetis, ja que s’esta
convertint en una epidémia mundial relacionada amb un augment del sobrepés, obesitat i
inactivitat fisica. Preveuen que la diabetis es convertira a I'any 2030 amb la setena causa
mundial de mort, ja que calculen que les morts per aquesta patologia augmentaran en més

d’un 50% en els proxims 10 anys (1).

Segons l'Institut Nacional d’Estadistica d’Espanya (INE), en el nostre pais s’han registrat
3.249.48 casos de diabetis en persones entre 20-79 anys. Presenta una prevalenca
comparativa de diabetis del 7.15% estandard de la OMS. Les defuncions en persones entre
20-79 anys sén d’unes 21.763 (7). A Catalunya, segons el INE, la mortalitat va ser de 1710

persones a tota Catalunya durant I’any 2005 (9).

Es calcula que al voltant de 78.000 nens menors de 15 anys desenvolupen DM1 cada any al
mon. Dels 490.000 nens que viuen amb diabetis, el 24% pertany a Europa on es disposa de

dades més fiables i actuals d’incidéncia (8).

En un altre estudi que tracta sobre la epidemiologia de la diabetis en adolescents i edat
pediatrica, la incidéncia mostra que més del 50% dels malalts afectats de DM1 sén

diagnosticats en els primers anys de vida (6).

Per aquest motiu I'OMS va veure la necessitat de crear dos projectes: DIAMOND i
EURODIAB® durant els anys 80, que tenien com objectiu principal registrar estudis de
poblacié per monitoritzar les tendéncies de la diabetis en els adolescents menors de 15 anys

i els infants. Es va concloure amb aquests estudis que la incidéncia augmenta amb I'edat fins

! ’objectiu del treball “Diabetes Mondiale”, conegut per DIAMOND Project Group, era investigar i supervisar
els patrons d’incidéncia de la DM1 en els infants de tot el mdn. Es va determinar la incidéncia des del 1990 fins
al 1994, en nens amb edats inferiors de 14 anys a partir de 100 centres en 50 paisos. Es van descriure un total
de 19164 casos diagnosticats per un total de 75.1 milions de nens (43). Aquest fou un estudi inicial que va
esdevenir clauirellevant per altres estudis posteriors.

10
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al pic maxim de la pubertat. Les dades que proporciona DIAMOND van mostrar que els nens
de 5 a 9 anys tenien un risc de 1.62 i els nens entre 10-14 any presentaven un risc de 1.92
amb un interval de confianga del 95%, comparats amb el grup de nens entre 0-4 anys. La
distribucié per sexe fou similar en ambdds generes. Només es presentava un lleu augment
de la incidencia en el sexe masculi en les poblacions d’origen europeu, amb un reduit
predomini femeni en poblacions d’origen afroasiatic. A diferencia del que passa en el grup
anterior, I'augment en el sexe masculi constitueix una troballa constant en poblacions amb
DM1 d’origen europeu entre els 15-40 anys (6). Un dels resultat a remarcar d’aquests

projectes va ser que la incidéncia fou major en poblacions d’origen europeu i caucasic (6).

En I'ambit espanyol, a partir de les dades exportades per la societat espanyola
d’endocrinologia pediatrica (SEEP)(10) la DM1 és una malaltia que cada cop es presenta amb
més freqliencia. L'augment més significatiu és en menor de 5 anys (10). En les diferents
comunitats autonomes cada any es diagnostiquen al menys entre 10 i 25 nens per cada

100.000 menors de 14 anys (10).

2.2.1 Simptomatologia de la DM1
La simptomatologia de debut diabetic en els infants , segons els estudis cercats és similar a la

de les persones adultes. En la figura 1 es presenta graficament els simptomes més

importants (6,10-12)

Polidria

simptomes

Asténia al debut Polidipsia
DM1

Figura 1: simptomatologia del debut diabétic en nens.

11
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- Altres manifestacions:

e Polifagia de rapida evolucio

e Déficit nutricional.

e Estat d’hiperglucémia.

e Glicémia major de 200 mg/dl a I'atzar.

e Canvis de caracter en el nen, podent-se tornar més irritable.

e Manifestacié de cetoacidosis diabética (CAD). Molts dels estudis, descriuen que la
CAD és la situacid principal del debut diabétic per la DM1, degut a la
simptomatologia que presenta i la seva gravetat, tant els nens com els adults
requereixen d’una estada hospitalaria per la seva solucié. Essent una de les

complicacions més important de la diabetis.

2.2.2 Tractament de la diabetis.
L’objectiu del tractament de la diabetis és aconseguir un bon control metabolic, mantenir el
creixement i el desenvolupament normal del nen i del adolescent, evitar les complicacions

agudes, més detectar i tractar les malalties associades(12).

El tractament integral contempla com essencial una educacié diabetologica indispensable
per al pacient i la familia, ja que constitueix una de les bases principals del tractament. Cal
proporcionar els coneixements per a que el pacient i la familia siguin capagos de realitzar les

auto-cures en relacio a:

- Administracié de farmacs, dieta i exercici.

- Maneig sobre les situacions de risc com seria una hipoglucémia o hiperglucémia.

Tractament farmacologic:

La insulina és una proteina de 51 aminoacids formada per dues cadenes (A i B) unides per
dos ponts disulfur. Es sintetitza a les cél-lules beta dels illots pancreatics de Langerhans, en
forma d’un precursor, la proinsulina, que quan arriba a la sang es trenca en dues parts, una

en insulina i I'altra en péeptid C.(13,14).
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La insulina és necessaria per al nostre organisme ja que afavoreix I'entrada de glucosa al
muscul i la gluconeogénesis. Inhibeix la glucogenodlisis. Endarrereix la descomposicio de la

grassa en triglicerid, acids grassos lliures i acetona, també estimula el deposit de greix(13).
No ens caldra I'administracié d’insulina exogena quan:

e Pancrees segregui insulina en quantitat suficient.

e Les cel-lules corresponents identifiquen i permetin la seva accio.

Quan és confirma que el pancrees presenta una fallada en la secrecié interna de la insulina,
I’'administracio d’insulina injectada és |'Unic tractament, juntament amb els habits higiénic i
dietétics. Avui en dia es disposa de farmacs substitutoris exogens presentats en el quadre 2

(15):

Insulines ici Maxim efecte Durada

Insulina regular , humulina humana ACTRAPID®

Insulina NPH, humulina NPH®

Analeg d’accié rapida Aspartic; Novorapid®

Analeg d’accio6 rapida (lispro) Humalog®

Analeg d’accio6 rapida glusilina Apidra®

Analeg d’acci6 perllongada Glargina Lantus®

Analeg d’accio perllongada detenir Levemir ®

Quadre 2: tipus insulina.

Dieta:

Un altre pilar del control de la diabetis és un pla d’alimentacié adequat, que garanteixi una
correcta aportacid de nutrients, dirigit a mantenir uns nivells de glucemia correctes i evitar
les hipoglucemies i hiperglucémies. Els requeriments d’insulina es tenen que adaptar als
habits alimentaris i a 'activitat fisica. La ingesta energetica ha d’estar distribuida de la forma
seglient: els hidrats de carboni han d’oscil-lar entre el 50-60% promovent el consum de fibra,
i els greixos entre el 20-30% minimitzant les grasses trans i el colesterol, que no han de

sobrepassar els 300g/dia. Les proteines tenen que representar entre el 15-20% (12).
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Exercici:
L'exercici és també una de les parts fonamental del tractament, s’ha de realitzar activitat

fisica regular i vigorosa.

La bibliografia recomana que si el nen fa quelcom esport, necessitaran verificar els nivells de
glicémia i consumir quelcom hidrat de carboni per a prevenir una hipoglucémia després de
I'activitat fisica. També es possible que el metge pugui recomanar una disminucié de la dosis
d’insulina per a prevenir la hipoglucémia(16). Es recomanable que els nens facin exercici
entre 30 i 60 minuts al dia. | després del exercici, han d’ingerir una porcié de 15g d’hidrats de
carboni extra. Si I'exercici és molt prolongat, es realitzara una glicemia capil-lar cada hora, i

una altra després del exercici(13).

Destacar també un altre element, alguns nens i families necessiten suport psico-emocional,
ja que al ser una malaltia cronica amb necessitat de controls i canvis freqlients en el

tractament comporta un estat d’ansietat que fa indispensable I’ajut psicosocial (12).

2.2.3 Complicacions agudes en els infants i adolescents:

Hipoglucemia:
Es una complicacié greu de la diabetis i es caracteritza per nivells baixos de glucosa en sang,

normalment els valors sén inferiors a 70 mg/d|(17,18).

Causes:

Dosis d’ insulina excessives

- Insuficients hidrats de carboni a les ingestes.

- Menjar en un horari no establert.

- Exercici extra per a les dosis d’insulina administrades.

- Administracid de la insulina en via intramuscular i no en via subcutania.

- Errors en I'administracié en els diferents tipus d’insulina.

Simptomes:

Els simptomes de la hipoglucemia son:

- Simptomes adrenergics(17,18):
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e Pal-lidesa

e Taquicardia
e Diaforesis

e Irritabilitat
e Gana

e Tremolors

e Nausees

e Palpitacions

e Ansietat

- Simptomes neuroglucopenics(17,18):

e Falta de concentracio

e Confusié

e Mareig i debilitat

e Visi6 doble o borrosa

e Sensacio de fred i calor

e Alteracié de la conducta

e Alteracié de la memoria a llarg termini
e Marxa inestable, falta de coordinacié
e Alteracions de consciéncia

e Convulsions

e Coma.

Tipus d’hipoglucemies

Lleus : és possible tractar-la un mateix. La glicemia augmenta amb facilitat.

Moderada: la pot tractar un mateix, perd en aquest cas l'organisme reacciona
produint simptomatologia perd que permet prendre les decisions adequades com
per exemple la presencia de tremolors que el pacient identifica com a simptoma

d’una hiperglucémia i ja sap com actuar.
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Inadvertida: es produeixen simptomes neuroglucopénics, sense simptomatologia
adrenergica d’adverténcia.

Greu: els simptomes sén tan severs que impossibiliten a la persona per reaccionar. Es
precisa d’'una segona persona per ajudar i remuntar els nivells d’hipoglucémia, tenint
gue administrar glucosa o glucagd. Es pot arribar a produir perdua de la consciéncia i
convulsions.

Retardada: terme utilitzat per fer referéncia a les hipoglucemies que es produeixen
després de 4 a 24 h d’haver fet quelcom d’exercici fisic. Aix0 es degut a que durant
I’exercici s’ha utilitzat la reserva de glucogen del fetge. Aquesta reserva s’activa per
tornar a nivells basals després del exercici, i aquesta seria causa de la hipoglucemia.

(17,18)

Tractament de les hipoglucémies

1-
2-

Assegurar-nos de les xifres de glicemia.

Un cop sapiguem que es tracta d’una hipoglucémia, el pacient menjara hidrats de
carboni d’absorcié rapida (bossa de sucre, suc de fruita individual, refresc ensucrat).
La quantitat que s’ha de prendre de glucosa varia segons els nivells de glucosa i
I’edat. Normalment, en una situacié d’urgencia, es prenen entre 5-15 grams d’hidrats
de carboni.

Als 15 minuts, es realitzara un nou control de glucemia i comprovar que els nivells de
glucosa estan augmentant i per tant remuntant la hipoglucémia, si no fos aixi,
repetirem el pas anterior.

Un cop s’hagi normalitzat les xifres de glucosa, s’ha de prendre hidrats de carboni
d’absorcio lenta, com seria el cas de galetes, pa, iogurts, etc. La quantitat també sera
entre 5-15 grams.

No es realitzara cap tipus d’exercici fisic fins que la simptomatologia estigui remesa.
No deixarem mai, sota cap circumstancia, al nen sol en un estat d’hipoglucémia.

Un cop resolt lI'estat d’hipoglucémia ho anotarem al quadern del diabétic i
reflexionarem sobre els motius pels quals s’ha arribat en aquesta situacié. S’han
d’analitzar les possibles causes.

Si es una hipoglucémia greu:
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a. Sielnen estroba en estat d’inconsciéncia, es perillés donar hidrats de carboni
per via oral (risc de broncoaspiracid), aixi que hauriem d’administrar glucagé
intramuscular o subcutani.

b. Realitzar un control de glucémia tan aviat com sigui possible.

c. Un cop hagi recuperat la consciencia en uns 10-15 minuts, s’ha d’aplicar les
fases del tractament de la hipoglucémia que s’han explicat anteriorment.

d. Tots els nens amb diabetis han de tenir les ampolles de glucagd a casa seva, al
col-legi i en aquells llocs on pugui haver un risc de patir una hipoglucémia. Es
important revisar les dates de caducitat de les ampolles.

e. També, en situacions greus, es pot administrar glucosa per via endovenosa, ja
sigui en bolus o continua segons els valors de les glicemies del pacient. En

aquest suposit el pacient necessita d’un seguiment hospitalari.

El glucagd és I'antagonista de la insulina i provoca un augment dels nivells de glucosa en
sang. El seu mecanisme d’accid consisteix en alliberar la glucosa des de la reserva del

glucogen del fetge i estimular la produccié de glucosa a partir de les proteines (17,18).

Hiperglucémia: situacié de Cetoacidosis Diabética

La cetoacidosis diabetica (CAD) és el conjunt de simptomes principals que es relacionen amb
el debut diabétic en els infants. Es una de les causes més freqiients d’hospitalitzacié en nens
i adolescents amb DM1. Cal afegir també que és el trastorn metabolic que causa més

ingressos de nens en les unitats de cures intensives(19).

La CAD es produeix per una alteracié del metabolisme, que afecta als hidrats de carboni, les
proteines i els lipids, generada per un deficit absolut o relatiu d’insulina en combinacié amb
I'augment de les hormones reguladores, com seria: el glucagé, les catecolamines, el cortisol i
la hormona del creixement. Tot aixd0 comporta un estat d’hiperglucémia, de cetogénesis i

d’acidosi metabolica, que caracteritza la malaltia(19).
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Simptomes de la CAD:

Els simptomes de la CAD és divideixen en classics i inespecifics o neuroléeptics(19).

Simptomes classics(19):

o Hiperglucémia

o Poliuria
o Polidipsia
o Nicturia

o En alguns casos, també poden presentar I'alé cetonic
o Respiracié de Kussmaul (respiracio rapida i irregular)
o Alteracions de la consciéncia, com un estat letargic, confusié o fins i tot estats
de coma.
o Febre, silI'origen de la CAD és infecciosa.
- Simptomes inespecifics com seria el cas de(19):
o Nausees i vomits.
o Dolor abdominal.
o Signes de deshidratacidé (mucoses seques, plor sense llagrimes, poca turgencia

de la pell, alteracions de la perfusié periferica, taquicardia i hipotensio.

El maneig de la CAD:

Les alteracions bioquimiques que defineixen la CAD sén(19):

- Hiperglucémia : glucoses igual o superior a <200 mg/dl.
- Acidosis metabolica.

- Cetonemia i cetonuria.

La CAD es pot classificar en lleu ,moderada o greu tenint en compte els parametres anteriors

i 'osmolaritat.

Tot aix0 es ocasionat pel déficit de insulina associat a I'augment d’hormones reguladores.
Les morts i la morbiditat per CAD sén previsibles o evitables amb un bon maneig inicial que

es basa en(19):

- Reposicié gradual de liquids.
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- Addiccio de dextrosa a la hidratacio del nen.
- Terapia amb insulina

- Control del equilibri acid-base i la seva correccio electrolitica.
Per tant, el bon maneig es basara en:

e Avaluacié clinica minuciosa per a confirmar el diagnostic i determinar la causa
desencadenant.

e Dieta absoluta.

e Pes del pacient, per a poder adequar el tractament.

e Avaluacié el nivell de consciencia amb I'escala de Glasgow modificada (Us per als
infants, segons edat

e Aportacio d’oxigen i col-locacié de 2 vies endovenoses periferiques.

e Monitoreig horari de les constants vitals (TA, FC, FR, T, si cal PVC).

e (Cada 1-2h control de glicemia, gasos arterials, electrolits i revisié de la pauta

d’insulina.

Tal com s’ha comentat el tractament de la CAD és basa en la hidratacio del pacient, terapia

amb insulina, administracio d’electrolits i bicarbonat sodi, si fos necessari.

Una vegada presentada la situacid patologica que s’abordara en la intervencid, i
especificament revisades les principals complicacions del nen diabetic associades al debut de
la malaltia com a l'evolucié de la mateixa, passem a detallar els recursos disponibles
existents per minimitzar-les o evitar-les. Donades les possibilitats que ofereixen actualment,

hem centrat I’atencid en les noves tecnologies.

2.3. Us de les tecnologies en el control de la diabetis en nens i adolescents

Cal destacar la importancia d’establir un bon control del pacient diabétic, ja que és essencial
per evitar les complicacions associades a la diabetis. Atenent a les possibilitats que ens
ofereixen les tecnologies, el seu Us avui en dia és un recurs basic i prioritari a utilitzar per
I’educaciod i control de la malaltia. En aquest apartat volem mostrar la evidencia publicada

trobada que justifica la necessitat de la seva utilitzacié per tots els beneficis que aporta.
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Hem volgut diferenciar tres apartats: els recursos disponibles en internet o la xarxa, les PDA
(Personal digital assitent) i la telefonia mobil; considerants aquests tres, elements

tecnologics basics.

2.3.1. Internet.

La primera questio que ens plantegem és la utilitat d’internet o la xarxa segons opinié dels
usuaris. La revisié bibliografica ens aporta un seguit d’estudis com I'article A virtual clinic for
diabetes self-management(20) on s’evidencia I'Us efectiu de les noves tecnologies en
pacients diabétics per al maneig i control de la malaltia. Es un estudi pilot basat en I'impacte
d’una clinica virtual on es proporciona informacid i suport per aconseguir un empoderament
de la malaltia en els usuaris. El resultat va ser que els participants els qual tenien una edat
compresa entre 22 -70 anys trobaven aquesta eina de facil Us i varen classificar positivament
el seu disseny. A més aquest sistema permetia als pacients comunicar-se amb els
professionals de salut, interactuar amb els seus companys i accedir a informacié de forma

facil. (20).

Altres estudis com el Internet-enabled pulmonary rehabilitation and diabetes education in
group Settings at home(21) realitzat a Noruega i de caracter més genéric, mostren
I'acceptabilitat dels pacient en programes destinats a la millora de les habilitats de gestid de
la malaltia per internet. El programa per internet va ser ben acceptat pels participants (grups
d’edat entre 45 a 74 anys). La intervencio és dividia en dues parts: una, es basava en un
programa ambulatori grupal on els professionals de la salut ajudaven a millorar I'autocontrol
de la diabetis; i la segona, és basava en una linia telefonica per a consultes individuals a
carrec d’'una infermera que coordinava el programa ambulatori. Les consultes on-line les
atenia la infermera responsable, a més cada participant tenia un diari on-line on
s’actualitzava la informacio, I'objectiu del mateix era aconseguir que els pacients fossin auto-

gestor de les seves cures(21).

Els dos estudis mostrats son en adults pero mostren |'efectivitat i la satisfaccié dels usuaris
en el seguiment i control de la diabetis. Pero centrats en el nostre projecte, la xarxa ens
ofereix molta informacié que pot ser de gran utilitat per afrontar la malaltia en nens i

adolescents; aquest sera el punt a tractar en el proxim apartat.
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2.3.1.1 Recursos disponibles en la xarxa: diabetis i nens

En la xarxa es troben diferents pagines web d’hospitals o bé d’associacions vinculades a
pacients diabetics que proporcionen informacié clara i entenedora per a que els pacients i
familiars puguin entendre els diferents conceptes vinculats a la malaltia. | sobretot pensat
per als nens, s’ofereixen direccions on pots accedir a jocs i contes; com és el cas de la pagina

web: fundacion diabetes, entre altres.

Figura 2: contes infantils per pacients diabeétics.

Font: http://www.fundaciondiabetes.org/diabetesinfantil/biblioteca/libro002.htm

També, hi ha alguns programes de televisié en versié de dibuixos animats, que explica la

malaltia a un nivell infantil, per a que els nens la puguin entendre i integrar a la seva rutina.

Figura 3: imatge de la serie Caillou.

Font: https://www.youtube.com/watch?v=Jin5v7D7Cg4
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La pagina web del centre hospitalari Sant Joan de Déu, centre pioner en investigacio
diabética infantil, ofereix molta informacié encaminada a I’educacié del pacient diabétic en

I’adreca http://guiadiabetes.net/ca/. S’explica de manera clara i senzilla la informacié de la

malaltia, com cal actuar davant les complicacions agudes, més aspectes d’alimentacio,

exercici i altres dades d’interés per als nens i pares.

Aquesta pagina web, a més a més, disposa d’'un apartat on aconsellen quins llibres sén
recomanables per a pares i fills per entendre el transcurs de la malaltia i també disposen

d’un apartat multimédia on es poden trobar links per a la descarrega de videos, jocs per als

nens i adolescents perqué puguin entendre la nova malaltia diagnosticada.
. CENTRE PER A LA INNOVACIO DE LA DIABETIS INFANTIL AT
SANT JOAN DE DEU

DIABETIS TIPUS 1 EL DIAADIA ALIMENTACIO RECERCA NOTICIES LA UNITAT cion

Figura 4: imatge de la pagina web de I’'Hospital Sant Joan de Déu.

Similar, a la pagina web anteriorment esmentada en trobem diverses que també poden ser

de gran utilitat a pares i nens. La pagina web www.esTUdiabetis.org de la comunitat de

diabétics espanyols es també un recurs important, cal destacar que aquesta forma part del
programa de la Diabetes Hands Foundations, associacié mundial que es dedica a la promocid
de la salut, fent videos i publicant articles d’interés per als diagnosticats de diabetis. Cal
destacar també que aquesta associacié disposa d’un canal a Youtube amb tota una série de
videos en relacié a les dietes, tipus d’exercici fisic a realitzar, com de sensibilitzacié o

empatitzacio amb els afectats.

2.3.3.PDA

La Personal Digital Assistent (PDA) és un altre del recursos disponibles en el registre i

seguiment del pacient.

En I'estudi, The impact of Mobile monioring tecnologies on glucosylated hemoglobin in
diabetes: a systematic review(22), es realitza una revisié amb I'objectiu d’avaluar I'evidencia

sobre I'efectivitat de les intervencions de salut en el maneig de la diabetis en relacio a la

22


http://guiadiabetes.net/ca/
http://www.estudiabetis.org/

Treball fi de grau x ﬁ x
N
Universitat de Lleida

Curs 2013/2014 Facultat d’Infermeria

variable de I’lhemoglobina glicosilada i la tecnologia mobil. Es van analitzar 13 estudis sobre
DM 2 i 7 sobre DM 1.Els resultats mostren que aquest sistema sembla ser particularment
avantatjés en pacients que requereixen una intensa i permanent monitoritzacid. Es detecta
que el registre i el seguiment de dades ofert a través del procés tecnologic podria ser el
factor clau per I'augment del coneixement de la malaltia, la comprensid, i la motivacié per
I'autogestid de les cures per part dels pacients. A més que les dades fossin accessibles als
professionals sanitaris podria ser un incentiu per adherir-se el régim terapéutic. Pero I'estudi
conclou que els resultats revisats tenen unes dades variades, pero si que es presenten com
més positives per als DM2 que els DM1. Llavors determinen que és necessaria una
investigacid futura per que s’ha de determinar quins pacients presenten més benefici i

guines caracteristiques prediuen I'eficacia d’aquest tipus d’intervencio.

Un altre exemple és I'article Factors affecting acceptability and usability of technological
approaches to diabetes self-management(23). Lestudi es basa en identificar els factors que
poden impedir 'adopcid de dispositius tecnologics destinats a un canvi de comportament en
el pacient diabetic. Els participants van manifestar que la rad principal per no seguir
utilitzant la PDA va ser, la frustracié amb el dispositiu o el tipus de programa. En avaluar aixo
van sorgir diverses limitacions en quan el dispositiu i les limitacions en el temps. Es va
detectar que una vegada la bateria estava baixa, les PDA tenien el risc de pérdua de dades, i
sovint resultava la pérdua completa de la informacié. D’acord amb el model d’acceptacié de
la tecnologia, la intencié d’utilitzar-la es basa en la facilitat de maneig i la utilitat percebuda.
Les persones son més propenses a incorporar un dispositiu tecnologic a les seves vides si el
rendiment que proporciona és major a I'esfor¢c que han de fer. Per tant, els pacients no van
veure la PDA com un mecanisme facil i senzill d’utilitzar. També en aquest projecte, es va
veure que les dades s’introduien sense filtres, i acceptava dades erronies com: glicemies

superior a 4000 mg/dl.

2.3.4. Mobils.

La tecnologia mobil, amb el fenomen smartphone, ha superat per les possibilitat que ofereix
a la PDA. Les investigacions consultades mostren la seva efectivitat. Prova d’aixo és I'article

Mobile Health Applications to assist patients with diabetes: lessons learned and desing
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implications(24) on es descriu com les aplicacions personals de salut (APS) s’estan
desenvolupant per a I'Gs en la tecnologia mobil i de comunicacié en plataformes TIC . Els
avencos de les TIC ofereixen una varietat d’opcions per desenvolupar en les plataformes. No
obstant, molts d’aquests productes no s’han optimitzat per al seu Us o no han estat avaluats
per la seva efectivitat en les conductes d’autogestid en pacients. Els telefons mobils en canvi,
proporcionen una base prometedora per al desenvolupament de les aplicacions personals
de salut en la diabetis. Aixi doncs, I'objectiu principal d’aquest estudi era buscar estrategies
per a la utilitzacié de la tecnologia mobil per millorar les habilitats d’autocura dels pacients,
basant-se en un diari que es podia actualitzar manualment, des de I'entrada de I'usuari i de
manera automatica realitzar la transferencia de dades. Altres elements a destacar com a
prioritari sén la interficie d’usuari, aplicacions amb beneficis en relacié amb I'esfor¢ requerit,
us dinamic tant a nivell personal com per a la historia clinica i la inclusié de la sensibilitat en
el context. Els resultats d’aquest article mostren 10 conjunts de caracteristiques o elements

a incloure o valorar en els telefons mobils i les aplicacions APS:
1- Transferencia automatica de dades de glucosa en sang.

Els nens amb DM i els seus pares s’enfronten a nombrosos reptes per al monitoratge i la
regulacié dels nivells de glucosa en sang, ja que sovint necessiten ajuda mentre estan a
I'escola o durant les activitats d’oci Per aquest motiu, s’ha dissenyat un sistema per a
transferir automaticament les lectures del glucometre del nen al telefon mobil dels pares. Es
necessita I'Gs d’un adaptador de Bluetooth a mida (Polymap Wireless, LLC, Tucson,AZ).
Aquest sistema va ser dissenyat per a transferir les lectures dels nivells de glucosa
automaticament del glucometre a un teléfon mobil, llavors s’envia via Bluetooth al teléfon
mobil del nen i des d’aquest s’envia un SMS als mobils dels seus pares, sense la intervencié

del nen.

El sistema es va provar en 15 nens d’edats entre 9-15 anys amb DM1 i amb els seus pares.
Els suggeriments en trobar alts els nivells de glicemia incloien alertes que automaticament

generaven consell de dosi d’insulina i de dieta.
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2- SMS per al’educacié en DM 1.

La intencié dels missatges curts és educar als pares amb fills amb DM1. Els missatges es
classifiquen en set categories rellevants: nivells de glicémia, insulina, nutricid, activitat fisica,
malaltia i 'escola. La majoria de participants van informar de la necessitat d’informacid,
sobretot quan els seus fills son recentment diagnosticats. A I'avaluar la satisfaccié de
I"'usuari, els pares es van mostrar positius sobre el sistema i van dir que el voldrien seguir
utilitzant. Van destacar el potencial dels SMS per facilitar la comunicacié amb els fills,

sobretot adolescents. El punt negatiu va ser que no es podia imprimir els SMS(24).
3- Diaris de diabetis en DM2.

L'objectiu d’aquests diaris es ajudar a fomentar canvis en els estils de vida entre les persones
diagnosticades amb DM2. El sistema mobil compren un glucometre connectat a un
adaptador Bluetooth, un compta passos, un sistema de registres de les ingestes i un sistema

educatiu amb consells practics.

4- Diari de la diabetis basat en el telefon mobil per als pacients amb DM1 (similar a
I’anterior perd adaptat al pacient amb DM1).
5- Integraci6 del diari del pacient amb diabetis amb el professionals de la Salut.

6- Diari visual d’aliments per als pacients amb DM1.

A causa del gran impacte dels aliments en el control dels nivells de glicemia, un
enregistrament aproximat de la ingesta pot ser insuficient per entendre la rad de nivells de

glicémia no desitjats. Controlar bé la dieta és important sobretot en els joves amb DM1

Altres elements similars als anteriors sén:
7- Supervisio de I'activitat fisica per a la DM2.
8- Supervisio de l'activitat fisica per a la DM2.
9- Informacid de nutricié per a la DM2

10- Eines mobils per al context de la sensibilitat. (23)

Important també detallar la informacié que ens proporciona el Mobile Health apllications for

the most prevalent conditions by the world Health organization(23) on aborda les malalties
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amb més incidéncia segons I'OMS i la tecnologia mobil. Aquest estudi conclou que les
malalties amb més incidéncia com seria el cas de la diabetis tenen menys aplicacions. Aquest
estudi també ens informa que les aplicacions estan destinades a un Us public que no pas

clinic.

Uns altres aspectes a valorar son els factors que influeixen en el control de la diabetis en
pacient amb DM1 i DM2 vinculats a I'Gs de la tecnologia mobil, aquest tema és I'exposat en
I'article Factors affectings Mobile diabetes monitoring adoption among phisicians:
questionaire study amb path model(25). A priori caldria suposar que I'augment dels telefons
intel-ligents i les seves possibilitats tecniques, suposa una via a seguir com mitja d’adopcid
d’un sistema de control de la diabetis. Oferint la possibilitat de gestié de dades en temps real
més un sistema que proporciona un mitja de comunicacié més personalitzat i on el personal
sanitari pot obtenir les dades de manera immediata i aconseguir un control continu de
I'estat de salut dels pacients. Els pacients a més poden satisfer el seu desig de rebre
informacid clinica necessaria per al seu estat de salut, essent una manera de reduir el cost
d’atencié meédica a llarg termini. Pero val a dir que aquest estudi, es centra més en I'opinid

dels professionals de la salut en relacié a la utilitzacié de la tecnologia mobil.

En la mateixa linia , I'estudi Developing a behavioral model for Mobile phone-based diabetes
intervention(26), tracta sobre la exploracié dels mecanismes potencials pels quals un
programa sobre la diabetis basat en missatges de text afectaria I'autogestid de les cures. En
aquest programa es treballa amb comunicacions diaries per intentar reduir la negacio de la
diabetis i reforcar la importancia de I'autogestié. Un dels models que s’utilitza és el tipus de
creences de salut de Rosenstock®. Les conclusions que varen arribar sén positives. Un
programa per a mobil basant-se en enviar missatges pot millorar I'autogestié de les cures i el
treball sobre el comportament, millorar la creenca sobre un millor estat de salut, més
I"autoeficacia i el suport social. Les implicacions practiques és que el programa de gestié de

malaltia que utilitzen les tecnologies mobils han de ser dissenyats per aprofitar els models

2 Es basava el seu model desenvolupant com a métode sistematic per explicar i preveure les conductes de salut
preventives. Es basava en nombroses investigacions experimentals publicades en els anys 50-60 que suggerien
que les creences dels pacients influien de manera substancial en la presa de decisions en relacié amb
I'acceptacié de les mesures preventives recomanades per les autoritats sanitaries i en la cooperacié amb els
plans terapéutics proposats(44)
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existents de canvi de comportament i poden fer front a les barreres per a l'autogestié de la

salut associades amb les disparitats de la salut.

Desing of an mHealth app for the self-management of adolescent type 1 diabetes: a pilot
estudy(27), és un estudi realitzat en adolescents que analitza el disseny d’una aplicacié per
mobil per I'autogestid de la DM1. La seva hipotesis consistia en que havia aplicacions amb
resultats excel-lents amb pacients adults amb DM2, perd no s’havia demostrat I'eficacia en
adolescents amb DM1, malgrat la seva predisposicio a la utilitzacio de les noves tecnologies.
La hipotesis es que es necessita un enfocament més adaptat i un mecanisme d’adherencia
més fort per aquest grup. Els resultats han mostrat la viabilitat de la implementacié d’una
aplicacio de la diabetis en mobils per a Us en la poblacio de DM1. També es va posar de
manifest que I'Us d’incentius s’associa a una millora en la freqiiéncia de monitoritzacié de
glicemia per part dels adolescents. La sostenibilitat a llarg termini de la utilitzacié de codis de
bescanvi d’ltunes com a recompensa és un tema que requereix I'atencié. També van tenir
algunes conclusions sobre I'efecte de I'aspecte comunitari de la intervencid, pero el seu
valor directe fou dificil de determinar. Només a través d’un desplegament més ampli a
través de les xarxes socials es podria avaluar correctament. Encara que no es pot
generalitzar plenament aquests resultats sense un assaig de grup control, els resultats
indiquen que I'Us d’aquests principis de disseny sén prometedors en I'obtencié dels

comportaments de salut positius en adolescents amb DM1.

Resultats similars sén mostrats en I'estudi Improving diabetes care for young people with
type 1 diabetes(28) on es refereix que el 17% dels nens noruecs i adolescents amb diabetis
no son capacos d’assolir els objectius internacionals de tractament i control en relacié a
I’'hemoglobina glicosilada. Ja que les consultes de metge-pacient semblen estar poc
adaptades per als nens i la seva familia; per aquest motiu es va explorar com les aplicacions
per a mobils podien ser d’utilitat en aquesta part de la poblacié diabetica. S’exploren dues
aplicacions de telefonia mobil: una, es basava en un diari on el pacient tenia que enregistrar
I'activitat fisica que realitzava, tenia que penjar les fotografies dels aliments ingerits i també
el telefon mobil estava sincronitzat amb el glucoOmetre per passar les dades de les glicemies

de manera automatica amb tecnologia Bluetooth; i la segona aplicacid, consistia en una
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pagina web on el pacient tenia una clau i una contrasenya assignada on es transferia al seu
dispositiu mobil un servei de missatges curts basats en la millora de 'autogestié de les cures
per aixi poder suportar els obstacles que presentaven en el dia a dia. El resultat va concloure
qgue els participants van referir una major comprensié del coneixement de la malaltia i va
afectar de manera positiva en la seva autogestié de les cures. Les impressions visuals
semblen estaven ben adaptades a la maduracié d’aquest grup de poblacid, cosa que facilita
I’enllag entre els coneixements teodrics i practics. Els missatges curts va proporcionar als

adolescents un sentiment de major accés i seguretat.(28).

A mode de conclusid de I'apartat, destacar que els diferents estudis mostren la utilitat de les
tecnologies en el control de la diabetis, destacant sobre tot les possibilitats que ofereix la
telefonia mobil. Per tant queda més que justificada una intervencié en adolescents basada

en una aplicacid pel control i 'augment de I'autogestid de les cures a través de mobil.
2.3.4.1 Aplicacions per mobil lliures per nens i adolescents DM 1

La cerca en google play a través de la paraula diabetis ha comportat la troballa de 425

aplicacions.
La classificacié de les aplicacions per la seva utilitat o serveis que ofereixen sén:

e Explicar la malaltia de manera senzilla a través de llibres gratuits o de pagament.

e Aplicacions que es basen en el control de la malaltia, sobretot en el control de les
glicemies. N’hi ha que només pots apuntar la glicemia i d’altres que amplien per a
poder inserir aspectes d’ educacid sanitaria vers I'exercici fisic i la dieta.

e Aplicacions només basades en tipus de dieta i diabetis.

e Aplicacions basades en la educacio sanitaria vers I'exercici i la diabetis.

e Aplicacions per a la prevencid de complicacions i riscos lleus com seria el cas de la

higiene bucal.

Un cop exposada la perspectiva tedrica passem a definir els objectius. La intervencio és
fonamenta en la creacié d’una aplicacid per als debuts diabétics en poblacié adolescent i en

la valoracio del seu impacte.
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3- OBJECTIUS:
o General:
- Millorar el control de la DM1 en adolescents entre els 12-17 anys després de que
presentin un debut diabétic a través d’'un programa d’educacid sanitaria basat en

I’Gs d’'una aplicacié de tecnologia mobil.

o Especifics:
1. Mantenir la glicemia preprandial estabilitzada en la poblacié estudiada, entre 90-120
mg/dl.
2. Mantenir uns nivells d’hemoglobina glicosilada al sortir del programa de 6,5% o
inferior.
3. Augmentar el nivell d’autogestio dels usuaris front la malaltia a través d’adquirir els
coneixements necessaris.

4. Millorar el procés d’acceptacié de la malaltia a la vida diaria.

4- METODOLOGIA:

4.1 Poblacioé diana

La nostra intervencid estara dirigida a tots aquells adolescents entre 12 i 17 anys que
debutin en DM1. La intervencié esta ubicada en el centre hospitalari Arnau de Vilanova, els
pacients seran captats tan de consultes externes com de la unitat d’hospitalitzacié infantil o

endocrinologia.

Quedaran exclosos:

Adolescents que estiguin diagnosticats amb anterioritat de DM1.

Adolescents diagnosticats d’altres formes de diabetis.

Pacients amb no seguiment hospitalari.

- No domini de la competéncia linglistica catalana o castellana.

4.2 Professionals a qui va dirigit
En aquest projecte requerira dels seglients professionals, tant per la creacié de I'aplicacio

com per la seva execucio:
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- Metges
- Infermeres

- Informatics
- Nutricionistes
- Psicolegs

- Treball social

4.3 Metodologia de cerca

Es va realitzar la cerca en diferents bases de dades com son el pubmed, cuiden, scopus y

cochrane.

Les paraules claus utilitzades en la nostra cerca han estat basades en la combinacié d’una o

de diverses paraules, per poder limitar el nombre d’articles, ja que molts cops al utilitzar

només una paraula el nombre d’articles era elevat.

Catala

Diabetis

Diabetis i nens
Epidemiologia diabetis
Prevalenca diabetis
Tics diabetis
Diabetis al mén
Tecnologia i diabetis
Educacio y diabetis
CAD

Hipoglucemia
Insulina

Debut diabetic

Quadre 3: paraules clau emprades

Castella

Diabetes

Diabetes y ninos
Epidemiologia diabetes
Prevalencia diabetes
Tics diabetes

Diabetis en el mundo

Tecnologia y diabetes

Educacion y diabetes
CAD

Hipoglucemia
Insulina

Debut diabetico

Adolescencia y tecnologia

Angles

Els criteris d’inclusié dels articles fou amb una data de publicacié amb un antiguitat maxima

de 5 anys, si bé que en alguns aspectes s’ha tingut que ampliar el marge als 10-15 anys, com
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seria el cas dels articles sobre els adolescents i evolucio amb la malaltia. Un altre criteri fou

I’accés lliure als articles sencers de manera gratuita.

El desenvolupament del treball es reflexa amb el cronograma que es presenta en el seglient

Quadre 4:

Octubre Novembre Desembre = Gener  Febrer Marg Abril Maig Juny

2013 2013 2013 2014 2014 2014 2014 2014 2014

Cerca del tutor

Tutories

Definicio del tema.
Creacié de la pregunta i
plantejament inicial dels

objectius

Cerca bibliografica:

Creacio del Marc Teoric

Definicio de

metodologia

Plantejament [[3] E]
intervencié en totes les

seves fases

Elaboracié de les parts de
discussid, conclusions i

introduccio

Redacci6 final del treball

Entrega del treball escrit

Defensa oral

Quadre 4: cronograma del treball

El procés metodologic descrit té la finalitat de donar resposta a la pregunta per la qual s’ha
creat aquest projecte, que seria, si amb I'Us de les tecnologies mobils els participants, en
aquesta cas adolescents, adquireixen d’'una manera més rapida i facil el nous coneixements

gue necessiten per controlar el seu estat de salut, la DM1 posteriorment al seu debut.
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4.4 Sintesis de I'’evidencia trobada

En el marc teoric s'observa com hi ha una gran incidéncia i prevalenca de la DM1 en la
poblacié pediatrica i adolescent, tant al nostre pais com a nivell europeu i mundial, per tant
hi ha una necessitat a nivell de salut de poder ajudar a tots aquells pacients i familiars
/cuidadors(6—8). Un control deficient de la DM1 per parts del pacients pot comportar
diferents complicacions agudes greus sobretot en la fase de debut com la hipoglucemia i la

hiperglucemia(12,13,16,18,19).

L’educacié al pacient diabétic i al seu entorn és fonamental. Fins fa uns quants anys, es
realitzava educacio sanitaria mitjancant cursos i/o entrevistes tant als nens/adolescents com
als pares pero el desenvolupament tecnologic permet altres possibilitats. L'as de la
tecnologia esta a I'avantguarda de les noves formes de comunicacié i per tant, es veu la
necessitat de crear aplicacions que estiguin a I'altura d’aquest sector de la poblacié tant
demandant de les Ultimes tecnologies: permetent que I'adolescent participi de manera més
activa en la resolucié dels seus problemes de salut. Els estudis consultats mostren que I'Us
de les PDA presentava dificultats als usuaris i que aquests prefereixen I'Gs d’internet més els

telefons intel-ligents en la gestié de la diabetis(20-28).

5- INTERVENCIO:

L'adolescéncia és una epoca de |'etapa vital en la que és produeix un desenvolupament de la
percepcio, de I'aprenentatge i dels diferents tipus de raonament que permeten manejar les
diferents situacions perd al mateix temps es produeixen canvis biologics, socials i de
conducta que marquen aquesta etapa. Es una época de desenvolupament de la identitat
personal i com acabem de dir un element molt important sén els canvis socials, la rellevancia

gue adquireix la relacié amb els iguals.

En el cas de I'adolescéncia, es pot considerar que I'Gs de les TICS es converteix en un element
d’interaccié i socialitzacid. El caracter d’ interactivitat que posseeixen les TICS trenca amb el
model lineal de comunicacié i a més els usuaris no només consumeixen el contingut dels

mitjans sind que poden compartir-ho amb terceres persones(29).
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El fet de que els adolescents disposin de les TICS constitueix una gran eina per la seva
educacio, ja que augmenta la seva motivacio, estalvia temps i facilita a més; la explicacid i la

comprensié de conceptes(29).

A més de les evidéncies especifiques aportades en el marc teoric, altres estudis en salut
mostren el benefici de I'is de la tecnologia com eina educativa. Concretament en
adolescents asmatic on s’utilitza el telefon mobil com eina de formacid. Els teléfons mobils
s’han convertit en un important metode de comunicacié pels adolescents i la missatgeria de
text per ells s’"ha convertit en un tipus de comunicacio diaria. L’adaptacid de caracteristiques
dels telefons mobils per temes de salut pot ser una eina potencialment poderosa en la gestié

de les cures per a les malalties croniques(30).

L'adolescent diabetic té un doble repte assumir pels canvis emocionals i fisics de la pubertat
i @ més a més té d’integrar la malaltia en la seva quotidianitat. Al ser diagnosticat en
I’adolescencia de diabetis s’associa normalment amb un major conflicte parenteral, quan
I’adolescent comenga a afirmar-se en si mateix i assumeix noves responsabilitats es troba
amb el control que volen realitzar els pares preocupats per la malaltia. Com a resultat , es
poden donar situacions patologiques on I'adolescent per tal d’ afirmar la seva independéncia
nega la malaltia, deixant de complir amb les pautes d’insulina o els diversos controls
rutinaris. Podem trobar-nos amb periodes de depressié i retraiment i comportaments

hostils(31).

La tecnologia mobil ha donat pas a nous patrons de vida i I'aparicié de nous problemes
socials. Aixd sembla ser especialment cert en els adolescents, el telefon mobil presenta un
impacte significatiu en la seva vida quotidiana, ja que a més d’utilitzar-lo per comunicar-se
amb la seva familia i grup social, I'utilitzen també com una plataforma de la seva expressid

de propia identitat i font d’entreteniment(32).

A través de les dades recopilades en el marc tedric podem justificar la nostra intervencié,
com la utilitzacié de la tecnologia potser una ajuda en el control i la autogestié de la diabetis,

en concret en la poblacié adolescent. La nostra intencionalitat es donar resposta a la qlestié
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de si es possible millorar el control de la DM1 en adolescents a través d’una aplicacié per

telefonia mobil i aconseguir a més un estat d ‘'empoderament en relacié a la malaltia.

Davant els nous habits i necessitats de la nostra societat, en concret la poblacié adolescent,
es veu la importancia de crear un sistema formatiu amb un enfocament tecnologic per poder
arribar abans i millor a un estat de coneixement optim de la malaltia per part del pacient

afectat.

En aquest procés voldriem remarcar el model PRECEDE, si bé no el podem aplicar en la seva
totalitat voldriem destacar alguns elements claus com orientacid de la intervencié. Aquest
tipus de model es basa en proposar estratégies d’intervencié adequades donades les
necessitats que influeixen a la salut en grups socials especifics. Basant-nos en que quan les
persones tenen un major coneixement sobre els determinants de la salut, augmenta la seva

capacitat per prendre decisions que afecten de manera favorable al seu benestar(33).

En la proxima figura 5, es presenta de forma molt resumida el model PRECEDE sobre la base
del mateix hem presentat les fases de la nostra intervencié després del procés d’adaptacio

amomenat

Avaluacié Diagnostic de la Disseny de la Implantacié del
inicial situacio. intervencid projecte

Implantacié de Avaluacié

canvis

Figura 5: Fases de la intervencié®

5.1. Avaluacio inicial:
La perspectiva teorica ens ha mostrat que en la nostra societat hi ha una necessitat

emergent tecnologica en la poblacié adolescent. Nosaltres com a professionals sanitaris,

3 Tenir present que I'apartat d’avaluacié i implementacié de canvis (discussid) es desenvoluparan més endavant en el transcurs del treball.
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hem de ser sensibles a aguesta demanda, necessitem estar formats en les noves tecnologies

i poder oferir-les als nostres pacients ja que poden ser de gran utilitat.
Els factors predisposats es basen amb la informacid, I’actitud i els valors:

-Informacié—> A la xarxa hi ha un cimul d’informacid, on els adolescents com els seus pares

/ tutors poden entrar amb una desinformacié degut a un excés d’informacio sense filtre.

-Actitud—> Per part del personal es tindra una actitud oberta i a I'espera de les demandes

dels nostres participants per poder donar una resposta lo més adequada possible.

-Valor-> Volem que els nostres participants arribin d’una manera més rapida i efica¢ a un

coneixement de la seva malaltia.
Els factors facilitadors és basen en : habilitats més existéncia de recursos i instruments.

Els adolescents tenen un maneig de les tecnologies molt avangat i essent la seva forma de
comunicacio, tot i perdent el valor dels contactes directes pero ells prefereixen aquest tipus
de relacié. Nosaltres com a professionals, tenim que tenir la capacitat de poder arribar a
aquesta franja de poblacid i fer-nos entendre, si ells prefereixen les tecnologies ens haurem

d’habilitar en I'Us d’aquestes.

5.2. Diagnostic de la situacio.
Davant la idea de la creacidé del projecte, es realitza un DAFO per visualitzar les virtuts i
defectes d’aquest projecte4. Ens dona una imatge grafica sobre quins punts s’ha de millorar

abans de comencar i quins punts forts tenim que destacar. (Figura 6)

“El plantejament del DAFO seria grupal, essent aquest un plantejament personal.
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Debilitats : Amenaces :

No tenir accés a internet a casa o al mobil. Desinterés per la seva malaltia.

No tenir suficient economia per tenir un . \
Desinterés o no entendre el

smarthphone amb tarifa d’internet. . . .,
perque de la utilitzacié de

No comprendre la utilitat de 'aplicacio. I"aplicacio.

Fortaleses : .
Oportunitats :

Augment de | ‘'empoderament del pacient i

famili Augment de I’educacid sanitaria.
amilia

Menys ingressos hospitalaris.

Controls de glicemia més exhaustius. hospitalitzat.

Augment del benestar de la familiai el
pacient pel fet de que no haura d’estar

Avangar-nos a les possibles complicacions.

Figura 6: Exemple de DAFO.

5.3.Disseny de la intervencio.

La nostra intervencié es basa tal i com s’ha anomenat, en la creacié d’una aplicacié per
telefonia mobil i la seva implementacié en adolescents diagnosticats de DM1. Hem volgut
iniciar aquest apartat amb informacié detallada sobre I'aplicacié: procés de creacid i
caracteristiques distintives del mateix, per després passar a definir la intervencid

propiament.

L’aplicacié s"Tanomenara Teens&Diabt. El nom respon a una simbiosis en anglés de la paraula

adolescent i diabetic.

5.3.1 Creacio de I’'aplicaci6: Teens&Diabt

La incorporacié de les tecnologies de la informacié en els processos en la gestiéd del
coneixement permet compartir idees, opinions i informacions més efectivament. Les
tecnologies de la informacié han estat conceptualitzades amb la integracié i convergencia de
les telecomunicacions i la técnica del processament de dades. Els principals components que
es tindran en compte en aquest procés de creacié de l'aplicacié soén: el factor huma;

continguts de la informacio; software i els mecanismes d’intercanvi de la informacié(34).
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Factor huma:

Tant la creacié de I'aplicacié com la intervencidé en totes les seves fases requereix d’un
abordatge multidisciplinar. Es constituira un grup de treball per crear la intervencio (inclou la
creacié de l'aplicatiu), dissenyar, planificar la seva execucié i avaluacié posterior. Els
membres del grup de treball constituiran un equip multidisciplinar format per professionals
de I’ infermeria, de medicina amb especialitat d’endocrinologia, de treball social, informatics

i professionals del departament de psicologia i nutricié.

v Infermeria i el personal médic desenvoluparan la seqliéncia de dades alhora de fer el
diagrames de flux en relacio als aspectes de tractament farmacologic, dieta i exercici
fisic. Conjuntament s’elaboraran els aspectes d’educacié sanitaria a abordar.
Infermeria concretament sera la responsable de la creacié i seguiment del programa.
Es podra rebre assessorament expert de nutricionistes (aspectes nutricionals) i
psicolegs (mesures per treballar la motivacid en els participants).

v’ La treballadora social gestionara els recursos més les ajudes necessaries que podriem
necessitar amb aquest projecte. També sera la responsable de determinar i
parametritzar en quins casos cal proporcionar als participants terminal de telefonia
mobil i el pagament de la quota d’internet.

v El personal del departament d’informatica traduira en llenguatge informatic tota la
informacid i sera el responsable de crear el programa. També sera el responsable de
proporcionar una interfase dinamica i agil per als nostres participants. En el procés de
d’implementacid fara el seguiment técnic del mateix.

v' El departament de psicologia sera la responsable de crear les diferents estratégies
per introduir els conceptes de treball i presa de decisions en la nostra aplicacié, més

el plantejament de mesures de potenciacid de la motivacio.

Aixi doncs, el paper dels professionals sanitaris sera supervisar les dades i proporcionar a
través dels diagrames de flux la informacid als informatics. Un diagrama de flux és una
representacid grafica d’una seqiiéncia d’instruccions d’'un programa que executa un
ordenador per obtenir un resultat determinat. Aquest és I'aspecte que s’abordara en el

proxim apartat.
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Continguts de la informacio:

En aquest apartat trobarem totes les dades proporcionades pels professionals per dur a
terme la seqliencia de dades o diafragmes de flux. Els elements de I'aplicacié es basen en
interaccionar amb els elements fonamental del control de la diabetis que sén el tractament
farmacologic, és a dir, la insulina, la dieta i I’exercici. L'aplicacié busca ser una ajuda en la
formacié del pacient perdo a més un instrument de control per evitar complicacions i un

element d ‘empoderament de la malaltia en la quotidianitat.
En aquesta sequiéncia trobarem les dades referents a:

v Inici_d’aplicacié: Cada cop que entrem ens demanara el codi CIP de la targeta

sanitaria de Catalunya, per identificar el pacient. En una primera pantalla ens sortira
les dades del pacient en qliestié que haura d’acceptar si totes les dades que
apareixen sén correctes (nom, sexe i unitat basica d’atencié primaria).

v' Pes del pacient: El primer cop que el participant entri en I'aplicacid, es demanara el

seu pes, ja que el tractament pot variar en funcié d’aquest.

v' Glicémia: Volem que els nostres participants tinguin uns nivells de glucosa en sang en
un rang terapeutic, per tant acceptarem com a valors normals tots aquells valors que
és trobin entre 80-120mg/dl. En situacions de valors fora d’aquest rang, I'aplicacié
informara al participant de que ha de fer. Un exemple seria:

o En cas d’hipoglucémia, en tots aquells valors per sota de 60 mg/dl, I'aplicacio
marcaria una alarma i explicaria al pacient mitjancant un missatge que ha de
prendre’s un suc de fruita i una galeta (o similars) de forma instantania i al

cap de 15-30 minuts tornar a mirar glicémia.

El glucometre en la qual el participant realitzara les glicemies tindra connexié wifi o

bluetooh i traspassara les dades de manera automatica a l'aplicacié.

v Dieta: L’aplicacié segons el nivell de glicémia, indicaria al pacient com hauria de ser la
seva proxima ingesta, proporcionant els grams d’hidrats de carboni que hauria
d’haver en aquell apat, de proteines i lipids. Aixi el participant no es sentiria lligat a

fer una dieta, ja que podra elegir el menu a partir d’unes recomanacions.
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v' Exercici: Si bé durant la fase de debut esta desaconsellat I'exercici intens, és
recomanable que durant aquesta fase, intenti realitzar un minim de deambulacié
baixa/moderada per mantenir glicemies dins de rang terapéutic. Una vegada
I’exercici pugui ser realitzat (criteri medic segons evolucié de la situacié de salut) es
crearan recomanacions sobre el mateix en relacié a parametres d’intensitat i duracio.

v" Administracié d’insulina: en aquest apartat sera merament informatiu, ja que només

indicara les unitats d’insulina que ha de punxar-se el nostre pacient, tant de la rapida

com de la lenta, segons les dades proporcionades anteriorment.

S’obrira també la possibilitat d’'un xat on el pacient tindra I'opcié de conversar i intercanviar
opinions amb altres participants del programa. L'objectiu es poder compartir amb iguals. El

xat sera controlat per un professional d’infermeria.

A més aquest projecte tindra la capacitat de generar missatges sobre educacié sanitaria utils
per la seva malaltia, com seria per exemple recordatoris sobre la puncié i els llocs

d’administracid de la insulina; es dir, refor¢ dels habits higienic-sanitaris.

L'aplicacié també buscara el refor¢ emocional a través de missatges en positiu i de realitzar

un seguiment de la integracid de la malaltia: com ho portes avui?, en qué et podem ajudar?..
Es contempla també un apartat de suggeriments en relacié al funcionament de I'aplicacid.

Addicionalment, als pacients també se’ls proporcionara el nimero de telefon de la planta
d’endocrinologia del hospital de referencia per si tingués un dubte urgent. Al telefon

respondria la infermera responsable de supervisar I'aplicacié.
Les dades obtingues es bolcarien en una base de dades per a poder avaluar els resultats.
Software i mecanismes d’intercanvi de la informacio:

Dependra del departament d’informatica pero la nostra idea consistiria en el terme de la
gamificacid. Consisteix en el desenvolupament de mecaniques de joc en entorn i aplicacions
no lddiques i altres valors positius comuns a tots els jocs. Es tracta d’una nova i poderosa

estratégia per influir i motivar a grups de persones(35). Es un concepte que guanya cada cop
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més atencid a través dels organismes del finangament, disciplines academiques i diferents

industries.

Aixi doncs, es defineix com gamificacid I'adaptacid i aplicacid dels principis de disseny de jocs
i elements d’interaccié de joc a altres processos o entorns. Els elements d’interaccié del joc
inclouen tant la mecanica del joc com la dinamica; essent la mecanica del joc la utilitzacié de
sistemes de recompensa i la dinamica del joc la progressié de |'usuari que pot conduir a

recompenses(36).

Existeixen 10 principis que poden facilitar 'adopcié d’aquesta técnica en els processos de
treball de cada dia o en entitats d’autoaprenentatge; en la quadre 5 es reflecteixen de

manera esquematica(36).

4-

Principi

1- Orientacio

2

3-

- Elements

persuasius

Orientacié

d’aprenentatge

Recompenses

Descripcio

Introduir al participant al

centre de I'experiéncia

Basades en teories

psicologiques i conductuals

Centrar-se en I'adquisicié de
coneixements,
desenvolupament
d’habilitats, els resultats de
la motivacié i canvi de

comportament

Centrar-se en un retorn

justificable i predictible de la

inversio

Fonaments teorics

Autoeficacia

Inclou la teoria del
comportament planificat,
etapes de la teoria del
canvi i gestio de la

incertesa

Teoria de la conducta,
autoeficacia i
aprenentatge

experimental plantejat

Teoria del comportament
planificat, aprenentatge

experimental

Beneficis esperats

Major compromis,
sentit del control i

autoeficacia

Adopcié de noves
iniciatives amb un
augment de la
satisfaccio i una
millora de la

comunicacio.

Desenvolupament
de capacitats i
recursos personals i

organitzatius

Augment de la

satisfaccio personal.
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5- Generacio

adaptable

6- Factors d’atraccio

7- Factors

transformadors

8- Benestar

9- Investigacio

10- Coneixements

adquirits

Cerca d’experiéncies que
donin suport, sigui divertit i

atractiu

Inclusié d’humor, el joc i
elements de diversido com a

part del procés

Col-laboracié per tal de
transformar els processos
de treball existents dins

d’una organitzacio

Focus de benestar personal i

organitzatiu

Cal encoratjar els esforgos
per justificar les futures

inversions

Basant-se en el
coneixement, ja sigui com
resultat o com

retroalimentacio.

Quadre 5: principis de la gamificacio.

Jerarquia de necessitats,

necessitats psicogenes

teoria de I'aprenentatge

social

Teories de lideratge,

treball en equip

Necessitats psicogenes,

Comportament
organitzatiu, la

competencia propia

Valorar i avaluar les

necessitats d’organitzacio

Capacitat d’organitzacio

Ganes de continuar

participant

Augment de la
satisfaccio personal i
la millora del

benestar

Millora de la

productivitat

Millora del benestar
personal i de

I'organitzacid.

Monitoritzacid i
presa de decisions

millorada.

Desenvolupament
de capacitats i
recursos personals i

organitzatius.

Estudis aplicats a entorns d’aprenentatge formal conclouen que la resposta de I'estudiant al

format del joc és molt positiva. Les enquestes revelen que els estudiants es senten

compromesos i interessats en aquest format. Al poder gaudir de I'aspecte interactiu que

combina els continguts i les habilitats apreses. Amb el metode de la gamificacié només es

canvia les motivacions intrinseques i no els materials i les habilitats requerides(37).

Per tant, es valora com molt positiu crear I'aplicacié a través de les idees de la gamificaci6 ja

gue es pretén aconseguir una major participacié i motivacié dels adolescent. Es crea un

aplicacié en un entorn molt atractiu i proxim per ells.
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A més a més, volem que es desenvolupi un sistema basat en la gamificacié en la qual, el
pacient un cop ha entrat, tingui que fer-se responsable d’un “avatar” que també hagi estat

diagnosticat de diabetis.

Es desenvolupara el joc d’'una manera interactiva tenint una interfase no infantil pero si
dinamica i atractiva pels nostres participants. El nostre concepte radica en dues idees

basiques:

- La primera idea consisteix en que has de proporcionar a l'avatar una alimentacio
equilibrada i respectant els tants per cents dels hidrats de carboni, lipids i proteines.
Calcular la dosi d’insulina rapida i lenta si precisa i quin exercici ha de realitzar. Tota
aquesta informacid, el participant la tindra mitjancant els missatges de reforc de la
conducta i de les ajudes que proporcionara el joc. Per cada actuacidé correcta que faci el
participant, obtindra 100 punts. El nostre objectiu és que assimili millor els conceptes de
manera més autonoma a través del seu avatar.

- La segona idea és I'evolucid del avatar al llarg del temps que duri el programa. A mesura
gue el nostre participant, mantingui estable al seu “avatar” I’hi aniran sorgint diversos
problemes sanitaris que haura de ser capac¢ de resoldre de manera positiva i pel qual
rebra una recompensa. En aquest cas el nostre objectiu radica en que el participant no

s’avorreixi del joc i mantingui estable al seu “avatar” fins que acabi el programa.

Per a que I'avatar evolucioni amb el temps, cada 30 dies apareixera una pantalla amb tres
preguntes per poder passar a un altre nivell en el joc. Aixi que en els 6 mesos que dura la
nostra intervencid, el joc contindra sis nivells i en definitiva 6 avaluacions que aniran
repartides de la seglient forma: en la primera pantalla, tractara sobre la insulina; la segona
pantalla, versara sobre la dieta; tercera pantalla, sobre hipoglucémia i la hiperglucémia
coneixements i gestié; quarta pantalla, tractara sobre exercici; la cinquena pantalla, es
desenvolupara en relacié a les complicacions de la diabetis a més llarg termini; i sisena
pantalla i Ultima, tractara sobre el maneig de la diabetis en situacions especials (alcohol,
malalties agudes, salut dental, altres). Aquesta avaluacid contindra 3 preguntes de multiples
respostes amb una Unica resposta correcta, el participant haura de respondre de manera

correcta a les 3 qliestions per poder passar de nivell. A |’ ultima avaluacid sortira una
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pantalla que indicara que ha arribat a la fi del joc i per tant ha assolit els coneixements i

mecanismes necessaris basics pel maneig de la diabetis.

5.3.2 Desenvolupament de la planificacio de la intervencio

Les fases d’aquesta intervencido es presenten de forma esquematitzada i seqiencial a

continuacio:

Les necessitats detectades i la recerca realitzada evidencien Us positiu d’incorporar
una aplicaciéo de mobil d’us formatiu médic pel seguiment i control del debut de la
DM1 en adolescents.

Es cerca tota la informacié que es reflectida en un marc teoric que sustenti la
intervencio planificada.

Es busca patrocinadors que vulguin financar aquesta aplicacié i tot el programa
d’intervencid.

Es demanara col-laboracié a la Facultat d’enginyeria informatica per si algun alumne
o professor esta interessat en crear aquesta aplicacié, com possible treball fi de grau
Es presentara un projecte al centre assistencial on es realitzara la intervencié segons
els protocols establerts (direccié i comite d’etica) per la seva aprovacié.

Una vegada obtinguda la viabilitat del mateix pels diferents comites, es buscaran
professionals (departament de medicina endocrina, treballadora socials, psicologia,
nutricid i infermeria) interessats en participar. Les mesures d’incentivacié es troben
vinculades a la propia intervencid i la recerca realitzada (publicacié dels resultats a
través de congressos o articles, carrera professional), la participacié sera totalment
voluntaria. El grup estara format per 10 infermeres, 2 metges endocrins, un/a
treballador/a social, un/a psicoleg/a, un/a nutricionista i un/a informatic/a. Els
encarregats del seguiment dels pacients en la utilitzaci6 de I'aplicatiu sera
infermeria.

Un cop es tingui I'equip constituit, es crearan els diagrames de flux entre metges-
infermeres amb la participacid/col-laboracid de nutricionistes i psicolegs. La
treballadora social cercara terminals mobils amb connexié wifi i bluetooh, tarifes

d’internet i els glucometres amb connexié wifi, ho fara segons els pressupostos
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disponibles a partir dels recursos financers disponibles; essent també la gestora dels
mateixos.

8- Es passara la informacié dels diagrames de flux al departament d’informatica que
ens ho validara o ens fara rectificar segons llenguatge informatic.

9- Un cop validats els diagrames, el departament d’informatica és reunira amb el
departament de psicologia per la creacié de l'aplicacié6 mitjancant técnica de
gamificacid.

10- Mentre el departament d’informatica i psicologia creen I'aplicacio, la treballadora
social, els metges, la infermeria aprofundiran en aspectes de procés com la creacio
del consentiment informat, indicadors d’avaluacid, entre altres

11- Es crearan els protocols de seguiment de tot el procés de forma detallada, de
manera que quedi constancia de quins son els passos a seguir en tot moment i quina
responsabilitat té cadascuna de les persones que formin part del projecte.

12- Feta ja, la primera versié del programa, és presentara el projecte definitiu i detallat
al centre hospitalari per obtenir el vist i plau final.

13- Inici de I'execucié del programa.

El cronograma del desenvolupament es presenta en el Quadre segient(Annexl).

Equipament i infraestructura:

Els recursos necessaris tan pels participants com pels professionals al llarg de la intervencid

7

son:

v" Recursos materials pels usuaris:
o Teléfon mobil o tablet, si en algun supo0sit no es tinguessin, es facilitarien el
mateixos i es pagaria la quota de linia.
o Tenir en vigor el codi CIP de la targeta sanitaria.
v Recursos materials per part dels professionals:
- Ordenador amb connexio a internet des de la seva unitat d’hospitalitzacio
- Disposar d’una taula i una cadira confortables i amb Ilum del dia natural, més

un focus de llum adequat.
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5.4.Implantacio del projecte.

Demanarem els permisos pertinents per obtenir la llicencia per executar la nostra aplicacié
en |'hospital de referéncia. Atenen al context assistencial de Lleida, la intervencié es
realitzaria a Hospital Arnau de Vilanova ja que és el centre de referéencia de la provincia de

Lleida.

Una vegada creat I'aplicatiu es formaran els professionals que participen en I’experiéncia en
domini del Teens&Diabt paral-lelament, es donara a coneixer tots els processos associats i

les persones responsables del programa segons tipologia de problema a consultar.

Un cop captats els participants i els pares hauran de signar el consentiment informat, essent

la encarregada la treballadora social.

Durant el procés 'organitzacié establerta sera la segilient:

Els metges i infermeria captaran els pacients pel programa.

- El seguiment el fara la infermeria com a responsables del mateix, establint
comunicacié constant amb el metges. Hi haura una infermera destinada en cada torn
(mati-tarda-nit) cada dia de la setmana (de dilluns a diumenge) segons horari de
consulta externa endocrinologia o de la unitat d’hospitalitzacié d’infantil endocri.

- Latreballadora social sera la responsable de explicar detalladament i la signatura del

consentiment informat a més de facilitar els terminals telefonics pels participants

gue aixi ho necessitin i de pagar la quota d’internet, el consentiment informat és

troba en I’Annex 2

- Nutricionistes i psicolegs seran assessors experts segons necessitats.

La durada d’aquesta intervencid seria de 6 mesos, ja que només volem que el pacient
aprengui d’'una manera més integradora i dinamica el seu nou estat de salut i controlar les
possibles complicacions a curt i llarg termini. Es vol evitar la dependéncia en el sistema per
aix0 s’acota a 6 mesos la intervencid perqué creiem que amb aquest temps, la majoria dels
nostres pacients hauran passat les diferents fases del procés d’acceptacié de malaltia, ja que
guan a una persona se’l diagnostica poden aflorar molts sentiments com la vulnerabilitat,

confusié o preocupacié, aquests sentiments sdn normals en el procés d’acceptacié. Per
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aquest motiu creiem que amb 6 mesos es el temps considerat per a que els nostres

participants acceptin la malaltia gracies a 'aplicacio.

Finalment, destacar la voluntat de poder crear aquesta aplicacid i implantar-ho al sistema de
I'ICS (Institut Catala de la Salut) segons resultats obtinguts. Essent aquesta una experiéncia
pilot que podria millorar de manera potencial I'acceptacié de la malaltia en els adolescents i

sent una nova forma de comunicacié que ells entenen més i que els hi és més facil d’utilitzar.

6- CONSIDERACIONS ETIQUES:

6.1 Indicar els beneficis i els riscos coneguts o inconvenients per als subjectes del
estudi.

Un cop explicat |la idea principal d’aquest projecte, es té que considerar els aspectes etics i
legals als quals estara sotmés aquest projecte, doncs al participar persones, ha de quedar
molt clar quins sén els drets que tenen els usuaris i quines obligacions tenen pel fet de

participar.

Per tant ara explicarem de manera breu els principis étics i legals, les lleis més importants

vinculades al nostre estudi i el perqueé el nostre projecte té que passar per un comite d’ética.
De manera esquematica els beneficis que volem aportar en el nostre projecte son:

- Major control de la malaltia.

- Disminucié de les hospitalitzacions degut a mal control de la seva malaltia.

- Augment de la confianca en els pacients i el seu entorn, sabent que tenen una linia

directa amb I’equip de I'hospital per qualsevol dubte o sospita de complicacions.

- Augment de la satisfaccié de l'usuari per saber resoldre les possibles complicacions

sota la supervisié o afirmacio de I'equip.

6.2 Principis basics de I'etica:
L'adequacid dels principis basics d’ética en aquest projecte es passen a descriure a

continuacio:
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Autonomia: Aquest principi es basa en la capacitat de les persones per decidir. Es important
gue s’apliqui a tota persona que sigui sotmesa a un estudi clinic com és el cas de la nostra
intervencié. L'autonomia es respecta consultant als potencials participants la seva voluntat

mitjangant la informacio prévia sobre I'estudi realitzant el consentiment informat(38).

Aqguest document consisteix en brindar informacié de manera comprensible per al subjecte
d’estudi, assegurar que entén la informacié i tingui la opcié de preguntar. A més a més en
consentiment informat té la opcié per negar-se a col-laborar en I'estudi. No es una simple

persuasio, siné un intercanvi actiu i respectuds(38).

No maleficéncia i beneficéncia: E| principi de no maleficéncia es refereix a no perjudicar als

pacient. La beneficéncia es basa en el concepte d’evitar o prevenir danys als participants de
I'estudi. Fent tot el possible per que tinguin la maxima informacié possible, més el

recolzament de I'equip d’investigacioé en tot el procés.

La no maleficencia i la beneficéncia obliguen als professionals sanitaris a tenir una formacié
teoric-practica actualitzada i per tant permanent. Pal-liar utilitzant tots els mecanismes
possibles per evitat dolor o qualsevol altre simptoma. Evitar la iatrogenia i adoptar una
actitud que afavoreixi la relacié equip multidisciplinar-pacient col-locant sempre els

interessos del pacient per davant dels de I'equip(39).

Justicia: Normalment s’interpreta com equitat. Significa que els participants a I’estudi han de

ser tractats per igual, i també respectant la seva voluntat.

6.3 Consentiment informat:
Aquest document es basa en la llei 41/2002, del 14 de novembre, basica reguladora de la
autonomia del pacient i dels drets i obligacions en matéria de la informacié i la

documentacio clinica(40).

El dret de informacié del pacient i el consentiment informat venen enunciats com principis
generals, fonamentalment en els apartats 5 i 6 del article 10 de la llei 14/1986, del 25 d’abril,
General de Sanitat, on especificava que el pacient i els seus familiars tenen dret amb termes

comprensibles que se’ls proporcioni una informacié completa i continuada de manera verbal
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i escrita, sobre el seu procés, incloent el diagnostic, pronostic i alternatives de tractament,
aixi com el pacient té el dret a la lliure eleccid entre les opcions que I'hi presenti el
responsable medic del seu cas, sent precis al previ consentiment escrit dels usuaris per a la

realitzacié de qualsevol procediment medic(40).
Els apartats dels quals consta un consentiment informat son(40):

- Concepte: el concepte legal del consentiment informat, es recull a I'article 3 de la llei
41/2002, segons la qual el consentiment informat es de conformitat lliure, voluntaria
i conscient per part del pacient, manifestada en ple Us de les seves facultats mentals,
després de rebre la informacio adequada, per a que es doni una actuacio que afecta a

la seva salut.

- Contingut: en aquest apartat s’exigeix que el pacient préviament hagi estat informat
pels professionals sanitaris d’'una manera adequada, aixi doncs, podem assenyalar
gue el consentiment informat esta composat per dos elements: per una part, la
informacié adequada subministrada pel facultatiu vers el pacient amb antelacié
suficient, i per una altra banda, el consentiment d’aquest ultim per |'actuacid

medica.

Segons la Lex artis ad hoc del metge, aquest té la obligacié d’informar al pacient, o en

el seu cas, a les persones vinculades a ell.

En cada escrit la informacié que te que aparéeixer, compren com a minim la finalitat i
la naturalesa de cada intervencio, els seus riscos i les seves conseqliencies i forma
part de totes les actuacions assistencials. Per aix0 s’entén com tota l'actuacié
realitzada amb fins preventius, diagnostics, terapéutics, rehabilitadors o

d’investigacio.

6.4 Llei de privacitat de dades. Dades confidencials
Segons el Butlleti oficial de I'estat, BOE, la Llei de politica i privacitat de dades es basa en els
principis i obligacions establertes per la Llei organica 15/1999, del 13 de desembre de

proteccié de dades de caracter personal i al seu reglament desenvolupament, aprovat pel
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Real Decret 1720/2007, del 21 de desembre. Aquesta llei, té per objecte garantir i protegir,
pel que fa al tractament de les dades personals, les llibertats publiques i els drets
fonamentals de les persones fisiques i especialment del seu honor, la seva intimitat personal

i familiar(41).

El seu ambit d’aplicacié s’ajusta a les dades de caracter personal registrades en suport fisic,

gue les faci susceptibles de tractament i a qualsevol modalitat d’Us posterior.

6.5 Comite etica per l'acceptacio de la proposta.

El comite d’etica en I'ambit assistencial son un grup de professionals de la salut els quals
tenen com objectius abordar els problemes étics que sorgeixen en aquest entorn, ja sigui per
oferir guia i consell per a I'actuacid o bé per orientar a la presa de decisions, establir pautes
d’obligat compliment en relacié a temes étics, supervisar accions i/o analitzar els conflictes

més habituals en aquest camp(42).

Per al nostre projecte només hauriem de tenir en compte els comites d’ética assistencials i

d’investigacié(42).

Una vegada explorats els aspectes etics i legals, del nostre projecte es concreten en els

seglients punts:

Informaren a les autoritats del nostre projecte.

- Agquest projecte passara pel comite d’ética pertinent al centre on es desenvolupara.

- Tots el participants seran coneixedors de quins drets els emparen i quins
deures/obligacions tenen que complir segons les lleis vigents, tota aquesta
informacié quedara recollida en el consentiment informat que hauran de signar per
poder participar.

- Gracies al consentiment informat i les lleis que emparen als nostres participants,

sabran que les totes les dades facilitades sén de caracter confidencial i per I'Us del

estudi. Les dades no seran de caire public i que sempre que ells disposin podran

renunciar a la participacié del estudi.
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7- AVALUACIO DE LA INTERVENCIO.

L’avaluacié proposada té dos elements diferenciats: un primer element, prové de les dades

recollides durant la intervencié en relacié al control de la glicemia i d’hemoglobina

glicosilada (objectius especific 1 i 2 veure pagina 25 ); i un segon element, en relacid a la

percepcid o opinid dels participants del programa front a la gestid i acceptacié de la diabetis

(objectius especifics 3 i 4 veure pagina 25.)

L'avaluacié de la intervencio en relacio a I'objectiu 1 i2 es presenta de forma esquematica en

el Quadre 6:

Objectiu

Mantenir la
glicemia
preprandial
estabilitzada
en la poblacio
participant,
entre 90-120
mg/dl

Mantenir uns
nivells
d’hemoglobina
glicosilada al
sortir del

programa de

Aspectes de

valoracié

Volem
obtenir el %
dels
participants
que han
pogut
estabilitzar
les seves

glicémies.

La valoracié
setmanal
permetra

establir
I'evolucio
i/o

seguiment.

Aquest
indicador
ens servira
per tenir un
valor més

exacte del

Voldrem que
el 100 % dels
participants al
final del
projecte
tinguin
glicemies

estabilitzades.

Voldrem que
el 98 % dels
participants
tinguin
hemoglobina

al sortir del

X

N participants glucosa normalitzada

Indicador

N total participants

Essent N = nombre de participants.

X =

N total participants

Essent N = nombre de participants.

- N amb Hb1AC normalitzades

Periode

Cada dilluns
abans de

I'esmorzar.

Control
hemoglobina
glicosilada al
entrar, migi
al sortir, per

establir
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6.5% o controlde  programa dins avaluacio

inferior. la diabetis del rang

. Al inici, 3
terapeéutic.
mesos i als 6

mesos

Quadre 6: indicadors d'avaluacid.

També es poden aplicar altres parametres estadistics de seguiment amb mesures de

tendéncia central i altres.

La segona part es dura a terme a través d’un questionari al sortir del programa de valoracid

final (Annex 3: registre de valoracid post intervencio).

En aquest qlestionari es preguntara sobre la gestié de la malaltia, ja que ddna resposta a
I'objectiu 3, que busca aconseguir que el nostre participant adquireixi de manera
satisfactoria tots els coneixements per poder fer front a la seva malaltia. També ens
interessa que ens informin sobre I'objectiu 4, acceptacié de la malaltia, percepcié que tenen
ells sobre I'experiéncia i sobre el seu nou estat de salut. De forma addicional als objectius de
la investigacid, el questionari també preguntara sobre aspectes vinculats al Us i
funcionament del I'aplicatiu utilitzat. En el Quadre 7 es presenta les dimensions a valorar en

la valoracio final.

Objectius Dimensions

Augmentar el nivell d’autogestio dels usuaris front la malaltia a | -Control de la diabetis

través d’adquirir els coneixements necessaris.
-Coneixements sobre la insulina, dieta
i exercici

-Maneig de les possibles situacions de

risc o complicacions

Millorar el procés d’acceptacio de la malaltia a la vida diaria. -Integracid activitats diaries i d’oci

-Vivéncia personal

Us de Iaplicacio. -Utilitat i maneig aplicatiu mobil

Quadre 7: dimensions de I'entrevista final.
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8- DISCUSSIO.

8.1. Aspectes més rellevants i senyalar possibles aportacions del treball al
coneixement actual.
La DM1 és la malaltia endocrina més freqient en l'edat pediatrica en els paisos

desenvolupats i la seva incidencia esta en augment en menors de 15 anys(1-4,6,8,9,43).

Es important establir un bon control pel pacient diabétic a través d’un programa educatiu, ja
gue és basic per evitar les complicacions associades a la diabetis i per millorar la seva gestié
front a totes les activitats de la vida quotidiana. Es important que els nostres pacients
aconsegueixin un estat d’empoderament el més aviat possible gracies a I'dUs de les

tecnologies.

Trobem diferents estudis sobre patologies croniques que sén controlades mitjangant I'Us de
les tecnologies, I'Us de les tecnologies suposa un avang en la comprensié de la malaltia i

I’'adherencia al tractament(20-28).

Atenent a les caracteristiques esmentades de la persona adolescent més les evidencies
trobades la tecnologia és sens dubte una eina molt util en el control de la mateixa. De les
tecnologies explorades la més acceptada es la telefonia mobil front a les PDA, ja que els
pacients referien algunes desavantatges que la telefonia mobil soluciona gracies a la

connexid a internet i a I'emmagatzematge de les dades en nuvol(29-34).

La revisié evidéncia manca d’estudis en el nostre medi que estableixin els possibles beneficis
de la seva utilitzacidé, pero basant-nos en els estudis fets a nivell internacional, creiem que
seria una oportunitat molt bona pel control i seguiment de la diabetis en els adolescents. Ja
gue ens permet aproximar-nos a les persones adolescents a través del canal de comunicacié

que ells utilitzen de forma habitual i com a medi habitual de comunicacié entre iguals.

El nostre treball aporta una eina d’interés per un conjunt de poblacid que sovint és sent
incompresa i a més és una innovacio ja que s’utilitzaria el terme de la gamificacid, forma més
dinamica i creiem que més adequada per la poblacid adolescent, ja que seria una eina per

motivar-los i fer-los entendre de la importancia dels control de la seva malaltia(35-37).
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Per finalitzar aquest apartat, destaguem que el projecte planteja diferents elements
d’innovacié educativa. Els elements destacats que combinem sén I'Us de les tecnologies
mobils gracies a I’ internet i la gamificacid que ens proporcionara la motivacioé i les ganes
d’utilitzar aquest aplicatiu als nostres pacients per poder arribar a un estat d’empoderament

de la seva malaltia.

8.2. Aplicabilitat a la practica.
La nostra intervencidé és imminentment practica permet realitzar educacié sanitaria als

pacients adolescents diagnosticats de DM 1 a través d’elements d’innovacio educativa.

En la practica creiem que sera un metode util pels adolescents i pels propis professionals
sanitaris ja que creiem que permet establir una via de comunicacid més proxima als
participants i també més enriquidora pels professionals al poder explorar altres elements

d’intervencio.

Destacar que actualment es disposa de tots els elements tecnologics per poder realitzar
aquesta experiéncia gracies al gran Us que realitzen les persones i sobretot els adolescents

en la tecnologia mobil i en la descarrega d’aplicacions.

Aquesta seria una experiéncia pilot que es presentaria a I’'hospital Arnau de Vilanova amb la
intencié de poder generalitzar el seu Us, si la investigacid és positiva en relacid als objectius

plantejats.

Lleida a més disposa d’un nou centre tecnologic que realitza jocs a través de la gamificacid i
gue seria interessant un cop aprovat aquest projecte proporcionar-hi la idea, ja que seria

una forma de dur a la realitat aquest treball i desenvolupar I'aplicacié.

8.3. Propostes de millora.
Les propostes de millora es centren basicament en el procés d’avaluacié de la intervencié. La
possibilitat d’introduir un grup control possibilitaria el poder comparar i avaluar d’una

manera més precisa els nostres indicadors.

Les propostes de millora també incorporarien elements plantejats des del centre hospitalari

qgue vulgui incorporar el projecte, ja que tindrien una nova oportunitat de realitzar una
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educacio sanitaria diferent a la duta fins al moment, perd precisa de contextualitzacié

especifica.

8.4. Limitacions de la intervencio plantejada
Les limitacions d’aquest projecte estan associades basicament al desenvolupament de
I'aplicatiu pel cos economics que suposa i les despeses generades de la propia

implementacid.

9- CONCLUSIONS.

Ja que aquest treball és més de caire practic i I'aplicacié no ha estat desenvolupada, les
meves conclusions sédn més a nivell teoric i sobre la meva experiéncia alhora de

desenvolupar aquest treball.

Tenint en compte, que la patologia elegida en aquest treball afecta a una poblacidé infantil —
juvenil , ens hem decantat per treballar en la poblacié adolescent per la dificultat que
presenta aquest grup de poblacid, la identitat de fer una educacié sanitaria en un canal de
comunicacio proper i atractiu als adolescents i per la manca d’estudis publicats en e context
espanyol. Aquest fet, ens va proporcionar la idea de la creacié d’una aplicacié destinada a
ells. Fent-nos cercar informacid d’una perspectiva més técnica i informatica introduint
conceptes de mecaniques de formacié de programes per donar viabilitat del projecte.
També ens vam submergir en el nou concepte de realitzar educacié sanitaria a través de la
gamificacié que jo personalment desconeixia totalment i que actualment que esta emergint
degut a la facilitat que presenten els usuaris per utilitzar aquest metode que és pot aplicar

en qualsevol camp.

El fet de redactar aquest treball, ens fa adonar-nos que mai podem treballar de manera
solitaria o autonoma, que hem de tenir la capacitat de treballar en grup i gracies a la nostra
formacid i interessos, infermeria, podem ser el fil conductor i nexe d’unié dins d’un grup

interdisciplinar.

Finalment destacar, la possibilitat que m’ha ofert la realitzacié d’aquest TFG amb el seu

aprenentatge a tots els nivells teorics- practics del procés d’investigacio.
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1.Annex: Cronograma de desenvolupament de la intervencio.

Descriptor.

Necessitat incorporar aplicacié pel seguiment
i control DM1

Cerca d’informacio reflectida en marc teoric
Busca de patrocinadors

per financar el

projecte

Cerca en facultat d’enginyeria informatica ,

guelcom persona que vulgui participar

Busca de professionals medics, psicolegs,

treballadora social i infermeria

Creacié de material per a que l'informatic

comenci el desenvolupament de I'aplicacio

Validacié de material

Psicologia + informatic creacié aplicacidé a

través de la gamificacid

Treballadora social , medicina, infermeria

validacié de consentiment informat.

Creacio de protocols

Presentacid6 projecte al hospital

Passar comite etica assistencial

Buscar dia D per executar el programa

Mes i any

Agost i setembre 2013

D’octubre a desembre 2013

Gener- febrer 2014

Marg-abril 2014

Marg i abril 2014

Maig — juliol 2014

Setembre - octubre 2014

Novembre- desembre 2014

Novembre — desembre 2014

Gener 2015

Febrer 2015

Marg 2015

Abril 2015
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2.Annex: Registre de valoracio post intervencio

Una vegada finalitzat I'estudi és per nosaltres molt important coneixer la seva opinid

respecte a la gestid i percepcio tant de la malaltia com de la utilitat del Teens&Diabt.

Aquesta enquesta és anonima i de caracter confidencial. Les dades obtingudes seran per

I’estudi i millora del programa del qual formeu part,

Si us plau marqueu el grau d’acord en les seglients afirmacions 1 minim i 4 el maxim. Has

d’especificar cada punt: 4 maxim acord, 3 molt acord, 2 no massa acord i 1 gens acord.

He aprés a controlar la diabetis

Se perfectament quina és la dieta a seguir

Se perfectament diferenciar els tipus d’insulines

Se perfectament administrar-me la insulina

Se perfectament quin tipus d’exercici s’ha de dur a terme

Se manejar una hipoglucémia

Se manejar una hiperglucemia.

Faig les mateixes activitats que abans d’estar diagnosticat de diabetis.

La meva malaltia no em treu les ganes de fer coses que m’agraden.

Puc fer les mateixes activitat que els meus companys/amics no

diabetics.

Se quan tinc que demanar ajuda, davant una situacié inesperada.

M’ha estat util utilitzar la tecnologia mobil per aprendre a manejar el

meu nou estat de salut.

No m’he sentit sol durant aquest periode d’aprenentatge.

Comentaris:

A Lleida, el __ de de 201 _
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3.Annex: Consentiment informat:

Nombre del cas: 000000

Nom i cognom del pacient : DNI:
Nom i cognoms dels pares/mares/ tutors legals
DNI:

Un cop he estat informat sobre el projecte que és dura a terme i de la importancia per a la
investigacid de la diabetis, en concret pel control d’aquesta i les conseqliencies possibles,

atorgo de manera lliure el meu consentiment:

Si No

Per a la inclusié del meu/va fill/filla a I'estudi en questio.

Sabent que la llei de proteccié de dades, 15 /1999, del 13 de desembre de proteccié de
dades de caracter personal i , asseguren que les dades emeses seran de caracter
confidencial, d’Us per a I'estudi citat i que protegeixen al pacient i la familia de la retirada de

I’estudi en qualsevol moment que aixi ho desitgin.

Signatura pare/mare/ tutor legal Signatura membre projecte

A Lleida, el de 201 _
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