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Editorial

INTERVENCIONES COMUNITARIAS:
PARTICIPACION COMUNITARIA Y MEDIDA
DEL IMPACTO

» | Revista Iberoamericana de Enfermeria Comunitaria ¢ \ol. 17 - n° 1 junio-noviembre 2024

Tradicionalmente, las enfermeras de Atencion Primaria prestamos atencion clinica e integral a personas, sanas o enfermas,
ademas de atencion menos clinica a familias, grupos y comunidades. Desde una vision un tanto mas global y acorde con la
filosofia y los principios y fundamentos de la Atencion Primaria de Salud (APS), esta debe ser mas solida y consolidar una
atencion que priorice no solo a las personas en la individualidad, sino al trabajo grupal y comunitario. En ese sentido, son
ingentes los esfuerzos de las enfermeras comunitarias para superar las barreras organizativas y operativas que encuentran
en el propio sistema, y lograr diseiar, planificar e implementar intervenciones grupales y comunitarias orientadas a la
promocion de la salud (con intervenciones generales o concretas que estimulan ademas el desarrollo comunitario), y a la
prevencion de enfermedades y riesgos (sobre colectivos mas concretos, ademas de sobre el medio ambiente y los entornos
de vida). El trabajo realizado con colectivos en entornos laborales, escolares o sociales, como el asociacionismo comuni-
tario o la administracion local, son grandes ejemplos de ello. El esfuerzo para dicho desempefio no es menor, las manos y
las profesionales dedicadas a ello no siempre son muy numerosas, y el tiempo disponible para hacerlo no siempre es ni el
deseado, ni siquiera el aconsejable.

En el caso de aquellos proyectos que se han podido implementar y se han considerado exitosos (frecuentemente educati-
vos), muchos incluso han consolidado y son de naturaleza continuada (y no espontanea o transversal), con buenas dosis de
participacion comunitaria en niveles de participacion aceptables y no testimoniales. Convendria, sin embargo, hacer una
reflexion al respecto: ;Como se mide el éxito o fracaso de una intervencion comunitaria o de un proyecto comunitario?
¢Como disenamos y nos aseguramos de que la participacion de la comunidad en el mismo es adecuada? (1).

Estas preguntas ni son menores, ni conviene menospreciar los resultados ni la confianza en ellos. Tampoco lo es la respon-
sabilidad que tenemos de que, en un ideal de participacion, el objetivo superior debe ser siempre que la propia comunidad
sea capaz de gestionar autbnomamente los proyectos y que los/las profesionales del sistema de salud seamos actores de
la misma relevancia que la comunidad, nunca mas, cediendo ese liderazgo a una comunidad que, si alcanza esos niveles,
consideraremos que es mas madura y desarrollada (1). Y es bien conocido que las comunidades mas desarrolladas son las
que mas recursos suelen tener, pero también las mas empoderadas, equitativas e igualitarias; y esto se traduce en un menor
impacto de los determinantes sociales de la salud sobre la poblacion (en especial sobre poblacion vulnerable), reduciendo
la brecha existente entre estratos sociales y, por ello, ayudando a reducir las desigualdades injustas y evitables que hacen
que la variabilidad en salud no sea generada por el azar.

Por ello, es necesario que cuando hagamos el esfuerzo de planificar y desarrollar proyectos comunitarios, tengamos en
mente desde el inicio estos dos puntos clave: por un lado, tener presente la necesidad de que la poblacion sea protagonista
desde el inicio, desde el disefio. Y, por otro lado, destacar que es necesario medir el resultado de las propias intervenciones
comunitarias. Ni una ni otra consideracion son sencillas. Contemplar la participacion de la comunidad como iguales, no
es habitualmente una costumbre profesional, como tampoco lo es contemplar que otros sectores participen (técnicos de
administracion local u otros sectores como el educativo, por ejemplo). Y mas complejo atin, medir el resultado de las inter-
venciones no siempre esta al alcance de todos/as, o no siempre sabemos o podemos hacerlo.

En cuanto a la participacion comunitaria, me permito compartir el resultado de alguna investigacion que podrian ayudar a
quiénes pongan en marcha proyectos y quieran contemplar que el nivel de participacion de la comunidad sea, como mini-
mo, aceptable. Los esfuerzos de Casseti et al. (2) al respecto son de sumo interés para entender y mejorar la participacion:
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han desarrollado una herramienta, Evalguia, que proximamente se compartira con toda la sociedad y que ayudara a los
equipos desde el inicio del proyecto a mejorar la participacion (https://evaluagps.com/).

Por otro lado, nos queda abordar el hecho de medir el impacto de las intervenciones comunitarias, otro complejo objetivo
que ayudara a conocer el resultado y a mejorar la sostenibilidad de dichos proyectos, reduciendo la desigualdad (3). Como
he dicho, cuestiones complejas, metodologicamente dificultosas y multidimensionales, pero que es necesario incluir como
objetivo para no solo conocer si han sido validas o no y compartirlo en publicaciones cientificas; sino también para con-
vertir en costumbre este tipo de mediciones, y contribuir a fortalecer la evidencia de acciones desarrolladas en el ambito
grupal y comunitario, en la salud comunitaria. Ayudara, ademas, a dejar claro los proyectos de valor e identificar proyectos
que, aunque sean social y sanitariamente de interés, en su forma actual no aportan resultados en forma de cambio. Esto
supondra pues mayor investigacion experimental, en detrimento de estudios de corte mas transversal u observacional, en
el camino de madurar la investigacion en enfermeria comunitaria, estudios de los cuales RIdEC ya cuenta con algunos
publicados y tiene sumo interés en difundir (4).

Dr. Vicente Gea Caballero
Editor Revista Iberoamericana de Enfermeria Comunitaria RIJEC, AEC
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Iniciativa Marco de Cuidados del

Sistema Nacional de Salud (SNS)

Dra. Maribel Marmol Lopez
Presidenta de la Asociacion de
Enfermeria Comunitaria (AEC)

IMACU

Tras la constitucion en el aito 2023 del Grupo Coordinador, el Comité Institucional y el Comité Cientifico-Técnico para la
Iniciativa Marco de Cuidados del SNS (IMACU), el pasado mes de abril desde la Direccion General de Sanidad, se presento
en el Ministerio de Sanidad el resultado del trabajo realizado hasta ahora por los comités y otros grupos de trabajo, cuya
finalidad es mejorar la salud de la poblacidn, a través de un marco de cuidados que dé respuesta a las necesidades en salud
de la poblacion, avanzando hacia la excelencia en cuidados, la sostenibilidad del SNS, redefiniendo la competencia en
cuidados, el liderazgo y el avance y la innovacion en estos.

Los ejes en los que se fundamenta la estrategia pretenden definir un modelo de cuidados enfermeros, darle visibilidad y
liderazgo, a la vez que fortalecer la investigacion en cuidados, priorizando la necesidad de desarrollo profesional y la ade-
cuada ordenacion de la profesion enfermera a través del fortalecimiento de las Especialidades antes de la creacion de otras
figuras emergentes como la Enfermera de Practica Avanzada (EPA), que se abordara segun las necesidades identificadas
y la evidencia en resultados en salud.

La iniciativa y las cinco lineas estratégicas, lideradas por cinco enfermeras, que marcan la hoja de ruta de los cuidados,
fueron presentadas en el Ministerio el pasado 7 de mayo de 2024, en el acto de celebracion del Dia Internacional de la
Enfermera, en el cual participaron representantes de Sociedades Cientificas, Asociaciones de Pacientes y Ciudadanos, asi
como el Consejo profesional de Enfermeria y Sindicatos.

La primera de las lineas estratégicas que aborda IMACU es la Situacion de necesidades en salud, identificando las ne-
cesidades en salud de la poblacion en funcion de la planificacion de intervenciones, definiendo la proyeccion de dichas
necesidades y analizando la situacion de las necesidades profesionales (enfermeras generalistas, especialistas, otras figuras
y TCAE). Identificar las necesidades en salud de la poblacion.

El desarrollo de un nuevo Modelo de cuidados, como segunda linea estratégica, pretende definir un modelo de cuidados
enfermeros que cubra las necesidades reales y sentidas de cuidados de la poblacion para el entorno nacional, teniendo
en cuenta la definicion de perfiles necesarios de enfermeras generalistas, especialistas y otras figuras con posibles acredi-
taciones y acreditaciones avanzadas en areas especificas de cuidados y TCAE, a través de la identificacion de modelos de
cuidados integrales (Atencion Primaria, Hospitalaria y Sociosanitaria).

En el nuevo modelo de cuidados la promocion del autocuidado, la alfabetizacion en salud, la participacion ciudadana, la
salud publica, la sostenibilidad de los cuidados en el SNS y la coordinacidn sociosanitaria, son fundamentales.

La tercera de las lineas estratégicas, Reorientacion competencial en cuidados, prioriza el desarrollo profesional mediante la
definicion de un itinerario de desarrollo competencial en cuidados con un marco normativo que permita un mayor avance
en estos.

La Visibilizacion y liderazgo enfermero, cuarta linea estratégica, proyecta posicionar a las enfermeras en la toma de deci-
siones, estableciendo estrategias de visibilizacion, aumentando la colaboracion y el desarrollo en el ambito internacional,
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creando y concretando puestos de responsabilidad y toma de decision real en el organigrama del Ministerio y de todas
las Consejerias Autondmicas. La modificacion de la normativa y legislacion, que actualmente impide el desarrollo de las
enfermeras, es otro de los compromisos del Ministerio.

Finalmente, la quinta linea estratégica, Investigacion e innovacion en cuidados, promueve el desarrollo de la investigacion
en cuidados y la cultura de practicas innovadoras en cuidados basadas en la evidencia, a traves del desarrollo de un sistema
de indicadores en cuidados para todas las CC.AA. que evalle el impacto y la efectividad de las intervenciones y apoyando,
facilitando, y reconociendo la importancia de la investigacion en cuidados por parte de las organizaciones sanitarias y
administraciones publicas.

Desde AEC, esperamos que la Iniciativa Marco de Cuidados del Sistema Nacional de Salud (IMACU), pase a ser una realidad
lo antes posible para poder dar respuesta eficaz y eficiente a las necesidades de cuidados de las personas, las familias y la
comunidad.

Dra. Maribel Marmol Lopez

Presidenta
Asociacion de Enfermeria Comunitaria (AEC)
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Resumen

Abordamos la vision reduccionista de la salud, que gran parte de la poblacion restringe a la inversion en infraestructura sa-
nitaria, profesionales y medicamentos, sin considerar la interconexion con el medioambiente. La Organizacion Mundial de la
Salud (OMS) advierte que un alto porcentaje de enfermedades son consecuencia del cambio climatico, la contaminacion y la
destruccion del entorno natural (entre otros), que supondrian mas de 250.000 muertes adicionales anuales.

A pesar de esta alarmante situacion, la sociedad permanece en gran medida inconsciente. Cientificos y profesionales de la salud
han alertado durante décadas sobre las consecuencias de la degradacion ambiental para la salud humana: por ejemplo, muchos
medicamentos provienen principalmente de plantas y animales que habitan en ecosistemas amenazados.

El concepto de One Health destaca la interconexion entre la salud humana, animal y ambiental. La pandemia de covid-19
ejemplifica esta conexion. La crisis mostrd la necesidad de un cambio de rumbo, pero la reaccion fue temporal y se ha vuelto a
priorizar la tecnologia sobre el respeto por la naturaleza.

El texto concluye que la responsabilidad de cambiar este enfoque recae tanto en los dirigentes politicos como en la propia
sociedad. Se han de adoptar modelos de desarrollo respetuosos con el medioambiente para evitar el colapso y garantizar un
futuro saludable. La adopcion del concepto de One Health es esencial para este cambio.

Palabras clave: cambio climatico; salud ambiental; pandemias; One Health.

Abstract

One Health, we are living in an interconnected world

We address the reductionist view of health: that a major part of the population restricts to the investment in healthcare in-
frastructure, professionals and medications, without taking into account the interconnection with the environment. The World
Health Organization (WHO) is warning that a high proportion of diseases are a consequence of the global climate change, the
contamination, and the destruction of the natural environment (among others), which would represent over 250,000 additio-
nal deaths per year.

Despite this alarming scenario, society remains unaware to a high extent. Scientists and health professionals have been war-
ning for decades about the consequences of environmental degradation for human health; for example, many medications are
primarily based on plants and animals living in threatened ecosystems.

The One Health concept highlights the interconnection between human, animal and environmental health. The COVID-19 pan-
demic is an example of this connection. The crisis showed the need for a change in direction, but this reaction was temporary,
and technology has been prioritized again over respect for nature.

The conclusion of this text is that the responsibility for this change of approach lies both in political leaders as in the society
itself. Models of development that respect the environment must be adopted, to prevent collapse and guarantee a healthy
future. The adoption of the One Health concept is essential for this change.

Key words: global climate change; environmental health; pandemics; One Health.
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Tenemos una vision muy parcial de lo que es la salud y de los factores de que depende. Para gran parte de la sociedad se
trata tan solo de invertir en centros de salud, profesionales de la medicina y medicamentos. Nos hemos alejado de la na-
turaleza y se nos olvida que de ella formamos parte y que, en gran parte, nuestro estado de bienestar depende de la salud
del medioambiente en el que estamos inmersos.

Quizas sea duro reconocer, como indica la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) (1,2), que un alto porcentaje de las
enfermedades que padece la poblacion humana se debe a efectos del cambio climatico, contaminacion del entorno y
destruccion del mundo natural. Esta organizacion sefiala que actualmente mas de 3.600 millones de personas ven dete-
riorado su estado de bienestar por el cambio climéatico, calculando que en los proximos treinta afios se produciran mas
de 250.000 muertes anuales adicionales debido al deterioro ambiental a que estamos sometiendo al planeta. Ante esta
creciente destruccion de la naturaleza, sin embargo, gran parte de la poblacion permanece impasible e inconsciente so-
bre lo que esta situacion supone para nuestra salud. Paraddjicamente, no se es consciente de que los medicamentos que
utilizamos cotidianamente proceden, en su mayoria, de plantas y animales (3-6) que habitan en lugares muchas veces so-
metidos a procesos de destruccion irreversible que eliminan biodiversidad. Sin embargo, desde hace décadas los cientificos
y profesionales de la salud nos alertan de que son millones de vidas de seres humanos las que cada afio se apagan como
consecuencia de las agresiones a que hemos sometido a nuestro planeta. Somos una especie mas en este entramado de la
vida que, a pesar de nuestra supuesta inteligencia, se comporta de manera irracional, invirtiendo recursos en destruir una
naturaleza que nos provee de grandes beneficios para nuestra salud para después volver a invertir otros muchos recursos
con el fin de compensar los dafios ambientales ocasionados y que estan afectando a nuestro estado de bienestar. Es este un
tema que cada vez preocupa mas a distintos sectores sociales que, sin embargo, no logran que sea asumido con seriedad, ni
por los que rigen nuestros destinos, ni por gran parte de nuestros conciudadanos. Quizas la percepcion que nuestras cortas
vidas nos proporciona no permita ver mucho mas alla de unos cuantos afios, eliminando la perspectiva historica de donde
venimos y hacia donde se dirige la humanidad.

La historia nos habla de ejemplos de colapso de grandes civilizaciones que desaparecieron por problemas de degradacion
ambiental (7,8), y es responsabilidad de las generaciones actuales dejar un mundo en el que vivir no dependa solo de desa-
rrollos tecnoldgicos sino de tener un entorno saludable. Me preocupa la deriva que nuestro mundo esta teniendo, por eso,
cuando mi buen amigo José Ramon Martinez Riera me invito a escribir esas lineas, mas por amistad que por conocimiento,
acepté superando el temor a escribir sobre un tema en el que hay muchos profesionales mucho mas preparados.

Hablar de Una Salud es remover los sentimientos con que hace poco mas de tres aflos nos despertabamos incrédulos ante
las noticias que nos llegaban, ya que estdbamos siendo afectados por una pandemia de origen zoonotico que llenaba hos-
pitales y provocaba diariamente un elevado numero de fallecidos. La bautizamos como la covid-19, y aprendimos que se
trataba de un coronavirus cuyo reservorio era un animal desde donde habia pasado a los humanos (9). Nos cogio despre-
venidos, las autoridades de los distintos paises estaban desconcertadas, no se habia previsto una pandemia como aquella
y, sin embargo, en esa primavera de 2020, realizando un rapido examen de la bibliografia cientifica existente en Web
of Science database, podiamos encontrar mas de 8.000 publicaciones en los uUltimos diez afios en las que los cientificos
alertaban de la posibilidad de que se produjesen graves epidemias en humanos transmitidas por coronavirus procedentes
de una maltrecha naturaleza. El problema no era nuevo, se venia anunciando desde el aflo 2000, cuando se introdujo por
primera vez el concepto de Una Salud (10), un concepto conocido en el mundo cientifico y conservacionista, que reconoce
que vivimos en un mundo interconectado, donde nuestra especie no es mas que una pieza del gran rompecabezas que es
la vida que nos rodea y nos mantiene vivos. Un inmenso rompecabezas con millones de piezas conformadas por cada uno
de los seres vivos que, desde las bacterias y los virus hasta nosotros, los humanos, forman el entramado de la vida. Una
Sola Salud, un concepto que entonces recuperamos para difundirlo de nuevo a la sociedad con mas facilidad, e intensidad
si cabe, bajo la afortunada expresion en inglés One Health (11).

Deberiamos entender, e interiorizar, que el mundo es un maravilloso mosaico de formas de vida, constituido por mas de
1.800.000 especies conocidas (12) que interacttian, comparten espacio y tiempo, se desarrollan en dreas a veces muy parti-
culares y especificas, y que en muchos lugares del mundo estdn amenazados. Los habitats donde vive el resto de seres vivos
que nos acompafan en esta gran aventura de la vida, donde tratan de desarrollarse y a veces simplemente de sobrevivir,
estan siendo reducidos y destruidos por la simple accién de una especie singular, la especie humana, que, a pesar de su
capacidad de raciocinio, parece ignorar lo que es la Naturaleza y los beneficios que nos aporta.

Vivimos en un mundo globalizado, donde el modelo social predominante, impulsado por las nuevas corrientes politicas y
sociales, busca resultados macroeconomicos a corto plazo basado en un desarrollo tecnologico que dé solucion a nuestras
carencias y necesidades vitales del dia a dia. Un modelo de vida que es reflejo de una sociedad cada vez mas alejada de
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la naturaleza, que nos lleva a un crecimiento desordenado y de espaldas a los otros seres vivos de cuyo conjunto forma-
mos parte y dependemos. El crecimiento exponencial de nuestra especie ha sobrepasado todos los limites inimaginables,
superando en mas de 100 veces el nivel de poblacion que corresponderia a cualquier otro animal de nuestra talla y peso
medio. Un crecimiento que fue relativamente paulatino desde los albores del Neolitico hasta iniciado el siglo XX, a donde
llegamos con una poblacion cercana a mil millones de personas, pero que en tan solo unos cien afios hemos multiplicado
por ocho. Un crecimiento poblacional, que unido al desarrollo de tecnologias que han facilitado el acceso a la explotacion
de nuevos recursos y espacios naturales, ha tenido consecuencias dramaticas para el resto de los seres vivos (13). Hemos
invadido cada rincon de la Tierra, transformado y simplificado sus ecosistemas, considerado un derecho el uso y trafico
de multitud de especies que incluso en muchas ocasiones hemos eliminado, y hemos hecho prevalecer nuestros intereses
econdmicos o personales.

Vivimos en el Antropopoceno (14), una nueva era cuyos origenes podemos situarla en el periodo industrial de finales del
siglo XVIII, y en la que por primera vez desde que aparecieron las primeras formas de vida hace mas de 4.500 millones de
anos, no son los procesos naturales quienes rigen el destino de los seres vivos, sino la accion de una sola especie, la especie
humana, que altera, destruye y elimina biodiversidad (15). En las ultimas décadas hemos quebrado las barreras naturales
destruyendo y reduciendo bosques y selvas, invadiendo ecosistemas donde la presencia humana habia sido hasta enton-
ces reducida y limitada a pequefias poblaciones adaptadas a esos medios. Nuestra actividad ha desplazado y eliminado a
miles de especies de fauna y flora y alterado profundamente el territorio. El resultado de la destruccion de estas barreras
naturales ha sido el contacto directo con especies silvestres, que en ocasiones han sido objeto de explotacion como nue-
vos recursos o simplemente han sido eliminadas cuando su presencia se ha considerado incompatible con los intereses de
nuestra especie. Nuestra accion indiscriminada e irracional ha conllevado la simplificacion de la naturaleza, permitiendo
el contacto con grupos animales que desde hace millones de afios vivian en lugares reconditos, sin apenas contacto con
asentamientos humanos. Nuestra forma de actuar en muchos lugares del mundo ha provocado que numerosas especies
animales abandonen los lugares de origen y emprendan la dispersion en busca de nuevos habitats donde poder vivir, y en
su camino se han encontrado con poblaciones humanas y sus animales domeésticos, provocando zoonosis que en muchos
casos derivan en pandemias (16).

Es mas que probable que a lo largo de la historia de la humanidad se hayan dado casos locales de zoonosis, y de hecho en
la literatura cientifica encontramos algunos ejemplos, pero estos casos no traspasaban las fronteras locales en épocas en
que la globalizacion de mercados no existia, y la movilidad de personas a nivel mundial era muy reducida. El problema ha
venido de la mano de la profunda destruccion de la naturaleza que hemos ejercido en los ultimos cien afios, unido todo ello
al crecimiento exponencial de la poblacion humana, su creciente ocupacion de territorios destruyendo habitats naturales
y el mal uso del desarrollo tecnolégico (17).

La transmision de enfermedades desde la naturaleza silvestre a los humanos debemos verla como un nuevo fracaso de
nuestra civilizacion que pone de manifiesto incultura, desprecio al conocimiento cientifico y adopcion de un modelo de
vida a espaldas de la Naturaleza, creyendo que podemos usar indiscriminadamente sus recursos y destruirlos a nuestro an-
tojo (18). En nuestra vision antropocéntrica, hemos creido que a la Naturaleza la podiamos dominar, y que este proceder no
nos pasaria factura, pero la ultima pandemia y la pérdida del estado del bienestar provocado por la reduccion de servicios
y recursos que nos proporciona el mundo natural, deberian hacernos reflexionar sobre qué mundo queremos dejar a las
generaciones venideras, y como queremos afrontar los afios que nos queden de vida.

Hace poco mas de tres afios, en plena pandemia de la covid-19, surgian voces afirmando que esa situacion adversa deberia
representar una oportunidad para dar un cambio de rumbo a nuestro modelo de vida y al orden de valores (19). Fue proba-
blemente un momento de lucidez a consecuencia de la debilidad de nuestro pensamiento humano colectivo consecuencia
de la fragilidad emocional que el momento nos provocaba. Han pasado casi cuatro afios y ya no parece ser una prioridad
la busqueda de ese cambio de vida, de ese respeto por la Naturaleza. Todo ha vuelto a la cotidianidad, a la busqueda del
estado de bienestar artificial y exclusivamente personal basado en tecnologia y no priorizando el cuidado del mundo na-
tural. Tal como ya ocurriera en crisis precedentes, los buenos propositos se fueron quedando por el camino para retomar el
modelo de vida y desarrollo del que habiamos adjurado. No veo que los dirigentes politicos insistan en el concepto de Una
Salud, quizas porque cuidar la Naturaleza, y proveernos de sus beneficios, es menos rentable politicamente que invertir
en nuevas tecnologias que destruyen el mundo natural para después invertir en intentar repararlo a nuestro antojo, y no
siempre acertado entendimiento, construyendo un mundo cada vez mas alejado de la biodiversidad que nos rodea. Pero
también es responsabilidad de la sociedad en general, y de cada uno de nosotros en particular, ya que deberiamos ser capa-
ces de poner en marcha nuevos modelos de desarrollo respetuosos con el medio ambiente y la biodiversidad (20). Grandes
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logros de la humanidad han sido empefios colectivos apoyados por dirigentes honestos con una clara vision de futuro, y
si no queremos sucumbir como civilizacion engullidos por un mundo natural que agoniza, tenemos que lograr cambiar el
rumbo y vision de un mundo del que hemos excluido al resto de los seres vivos.

Somos muchos los cientificos, profesionales de la salud y grupos sociales preocupados por nuestro mundo natural y el
estado de bienestar que gratuitamente nos proporciona la naturaleza, por ello debemos exigir acciones decididas para lo-
grar un medio ambiente sano. El concepto de Una Salud debiera unirnos a todos, y espero que surjan nuevos movimientos
sociales comprometidos con el necesario cambio de rumbo que la Naturaleza, y nuestro estado de bienestar reclaman.
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Resumen

Objetivo: dinamizar redes y fomentar el sentido de pertenencia y cooperacion a través del mapeo de activos-emociones en
poblacion adolescente, asi como describir la técnica de Picnic-mapeo.

Método: el proyecto se inicio en marzo de 2023 con la creacion de un grupo motor comunitario. La poblacion diana, en este
pilotaje del mapeo de activos-emociones, fueron adolescentes de entre 10 y 14 afios de un colegio y un instituto. Se utilizo
la técnica del mapa mudo, con un algoritmo de colores para relacionar recursos y emociones. Ademas, se disefiaron tablas de
recogida de informacion, para su posterior analisis cualitativo.

Resultados: participaron dos clases de 5°y 6° de Primaria, cinco clases de 1° ESO y tres clases de 2° ESO. Tras la recogida de infor-
macion, se destaco que la "Alegria” se relaciona con las calles y casas del barrio, parques y campos deportivos; “Amistad” con zonas
verdes y deporte; "Tristeza" con centros de salud y centros educativos; y “Rabia o ira" con zonas vulnerables. En una de las inter-
venciones se descubrio una nueva técnica de mapeo, nunca descrita en la literatura, la cual recibio el nombre de Picnic-mapeo,
que consiste en un picnic saludable y, a la vez, trabajar el conocimiento del barrio y la identificacion de los activos y las emociones.

Conclusiones: la técnica de Picnic-mapeo permite trabajar los habitos saludables a la vez que se identifican los activos del
barrio. El mapeo de activos-emociones es una herramienta muy util para fomentar el sentido de pertenencia y cooperacion.

Palabras clave: promocion de la salud; enfermeria en salud comunitaria; sentido de coherencia; redes comunitarias.

Abstract

PICNIC-MAPPING: A new technique for mapping assets and emotions

Objective: to boost networks and encourage the sense of belonging and cooperation through mapping of assets-emotions in
the adolescent population, as well as to describe the "PICNIC-MAPPING" technique.

Method: the project was started on March 2023, with the creation of a community motor group. The target population in this
pilot stage for mapping of assets and emotions were 10-to-14-year old adolescents from a school and a high school. “Mute
mapping” technique was used, with an algorithm of colours for the association of resources and emotions. Besides, tables were
designed for data collection, for a subsequent qualitative analysis.

Results: there was participation by two 5th and 6th year classes of primary education, five 1st year classes of ESO and three 2nd
year classes of ESO (Compulsory Secondary Education). After data collection, it was highlighted that "Happiness” was associated
with the neighbourhood streets and houses, parks and sports fields, “Friendship” with green areas and sports; "Sadness” with
health centres and educational centres; and “Rage or Anger” with vulnerable areas. In one of the interventions, a new mapping
technique was discovered, never before described in literature, which received the name of “PICNIC-MAPPING": it consists in a
healthy picnic and, at the same time, to work on awareness of the neighbourhood and the detection of assets and emotions. .

Conclusions: The PICNIC-MAPPING technique allows to work on healthy habits at the same time as the neighbourhood assets
are identified. Mapping of assets-emotions is a very useful tool for encouraging the sense of belonging and cooperation.

Key words: health promotion; community health nursing; sense of coherence; community networks.
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Introduccion

Historicamente, se han desarrollado diferentes Conferencias Internacionales de Promocion de la Salud, diez hasta la ac-
tualidad. En la primera de ellas, la Carta de Ottawa, llevada a cabo el 21 de noviembre de 1986 cuyo lema fue "Salud para
todos en el aflo 2000", se definio por primera vez la Promocion de la Salud. Segun la Carta de Ottawa, con la Promocion
de la Salud se proporciona a los pueblos los medios necesarios para mejorar su salud y ejercer un mayor control sobre la
misma, estableciendo politicas que favorezcan elecciones saludables y permitiendo al individuo, familia y/o comunidad
tener control sobre las actividades que generan o promueven la salud (1).

Ademas, resulta crucial hacer mencion al modelo salutogénico de Aaron Antonovsky, que significa génesis de la salud, el
cual conllevé un cambio de paradigma alejado del modelo patogénico, ya que se focaliza en como mantenernos sanos y
qué factores estan implicados en la salud humana y el bienestar, en los que centra su principal linea de intervencion (2).
Para ello, la persona debe disponer de la capacidad para utilizar los recursos con los que cuenta, considerados Recursos Ge-
nerales de Resistencia. Esta capacidad se define como sentido de coherencia, es decir, es la capacidad para usar los recursos
en funcion de tres factores (3): comprensibilidad (entender qué nos pasa), manejabilidad (de los recursos disponibles) y
significatividad (sentir que la vida tiene sentido).

Subrayando las anteriores lineas, y continuando con la metodologia de activos, segun la Guia de Accion Comunitaria para
Ganar Salud (3), se define Mapa de activos como el “Inventario de activos o riquezas de las que dispone una comunidad
para un asunto determinado que es de interés para la salud o el bienestar de las personas implicadas, antes de intervenir,
desarrollado con un proceso participativo entre las personas, asociaciones e instituciones de una comunidad”. Es importan-
te, preqguntar por qué un activo es identificado como tal y para qué puede ser util, siendo necesaria su evaluacion posterior.

Otros dos conceptos importantes son los de recursoy activo teniendo en cuenta las diferencias entre ambos (3,4) (Cuadro

1):

Cuadro 1. Definicion de recurso y activo

Recurso Activo

Recurso reconocido como favorable para mantener o
mejorar la salud desde la perspectiva de las personas
implicadas, desde una mirada subjetiva

Bien o servicio que puede mejorar la salud o el bienestar de una
persona o poblacion, desde una mirada objetiva

Por otro lado, el mapeo de activos no es un fin en si mismo, sino que, a través de las diferentes técnicas de mapeo, se debe
favorecer la cooperacion, integracion, participacion, cohesion y la investigacion participada basada en la comunidad, para
establecer redes entre los diferentes grupos sociales y grupos etarios, primando la convivencia y el bienestar del barrio de
Pajarillos-San Isidro, en este caso. Este mapeo busca, ademas, la identificacion y visibilizacion de los activos, reforzando el
trabajo comunitario que se lleva desarrollando durante muchos afios en las Zonas Basicas de Salud (ZBS) (5); poniendo en
valor el patrimonio, las riquezas y los recursos, fomentando la mejora en la salud y el bienestar, cumpliendo con el principio
de equidad.

Los mapas de activos deben estar vivos y mantenerse actualizados. Asi, podran ser utilizados por la poblacion y por los
profesionales sanitarios en la consulta de Atencion Primaria y en otros dispositivos sociosanitarios para realizar la reco-
mendacion de activos a la poblacion que acuda a los mismos (6).

A través de las emociones positivas se pueden identificar aquellos lugares asociados a los activos para la salud (5).

Existen diferentes técnicas de mapeo de activos, que deben ser adaptadas a la poblacion diana que va a identificar los
mismos, consiguiendo la mayor efectividad posible. Entre ellas, se encuentran las técnicas de mapas mudos, mapping party,
gymkhana-mapeo, world café, grupos focales, entre otras (7). Ademas, en este articulo se va a presentar una técnica que
no ha sido descrita con anterioridad y que ha sido descubierta fruto del trabajo comunitario que se esta llevando a cabo.
Esta técnica ha sido denominada Picnic-mapeo.

Por ultimo, el objetivo principal es dinamizar y establecer redes, fomentando el sentido de pertenencia y cooperacion de
las ZBS de Pajarillos-San Isidro y Circunvalacion y describir una nueva técnica de mapeo, el Picnic-mapeo.
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Método

En marzo de 2023 se inicia el proyecto “La transformacion social a través de la salud y el bienestar en distritos vulnerables
de Castilla y Ledn" en Valladolid, con el objetivo anteriormente planteado, centrando gran parte de la atencion en las fa-
milias en riesgo de o en situacion de vulnerabilidad.

De metodologia mixta, ya que engloba la investigacion cualitativa y la cuantitativa, con perspectiva comunitaria, incluye
al personal técnico (de educacion, medio ambiente, servicios sociales, familia, sanidad) que conforman el grupo motor
comunitario, en el ambito politico (Ayuntamiento y Consejerias) y a la ciudadania (asociaciones vecinales, organizaciones
comunitarias, etc.). Con ello, se consigue la representacion de los tres protagonistas en toda participacion comunitaria (PC).

El grupo motor se crea con el objetivo de establecer lineas paralelas de actuacion para favorecer el dinamismo y prevenir
duplicidades, asi como dar una respuesta unanime ante las mismas necesidades y problemas de la poblacion y, por supues-
to, ensalzar las fortalezas y potencialidades de la comunidad.

Las ZBS de Circunvalacion y San Isidro-Pajarillos tienen una poblacion de 15.226 y 13.620 habitantes, respectivamente. En
la ZBS Circunvalacion se ha producido un aumento de la poblacion en 2.700 personas, aproximadamente, donde el 49,96%
son mujeres y la media de edad es de 41,68 afos. Este aumento puede estar justificado por la creacion de urbanizaciones
residenciales y la llegada de nuevas familias. En la ZBS de Pajarillos-San Isidro, la poblacion ha disminuido en 3.500 perso-
nas, aproximadamente, donde el 50,65% son mujeres y la edad media es de 48,05 afos. Este hecho puede deberse a lo que
comentaron informantes clave en entrevistas semiestructuradas como, por ejemplo, “La emancipacion se produce fuera del
barrio, cada vez vamos quedando menos y la poblacion joven hace vida fuera del mismo". Ademas, la poblacion cada vez
esta mas envejecida. Esta variacion en la poblacion de ambas ZBS se ha producido en los ultimos 17 afios, segun datos del
Departamento de Estadistica de la Consejeria de Sanidad.

La poblacion diana incluye a toda la poblacion de las dos ZBS seleccionadas (Circunvalacion y San Isidro-Pajarillos). El tipo de
muestreo utilizado fue intencional. Para el pilotaje del mapeo de activos-emociones, la poblacion diana seleccionada fueron
adolescentes de entre 10y 14 afos del Colegio de Educacion Infantil y Primaria (CEIP) Cristobal Coldon y del Instituto de Educa-
cion Secundaria (IES) Galileo de Valladolid, incluidos en las ZBS. En este inicio, fueron diez clases las que participaron: dos clases
de 5° y 6° de Primaria, cinco clases de 1° de Educacion

Secundaria Obligatoria (ESO) y tres clases de 2° ESO. En _ e =
total, 170 alumnos/as de ambos centros educativos inter- I PASEORE A —_

vinieron en el mapeo de activos-emociones.

AGUANIEVES

Dentro del proyecto, se ha incluido la realizacion de un
mapa de activos-emociones. En su inicio, se utilizd la
técnica del mapa mudo, con un algoritmo de colores
para relacionar recursos y emociones. Cada color hacia
referencia a una emocion de la siguiente manera: Ale-
gria (verde), Amistad (amarillo), Tristeza (azul), Ira (na-
ranja) y Miedo (morado) (Imagen 1). Se consensué que
las emociones positivas, como la alegria y la amistad,
identificarian a los activos de salud, ya que producen un
beneficio en la salud y el bienestar de forma subjetiva.
El resto de informacion se utilizara como aspectos de
mejora de las ZBS. Los participantes debian explicar por
qué identificaban ese recurso y por qué lo asociaban a
esa emocion. Todo esto fue recogido en tablas de in-
formacion para su posterior analisis cualitativo. En una
de las intervenciones, se descubrid la técnica del Pic-
nic-mapeo, técnica no descrita hasta el momento.

O ————= U—

Se realiz6 un analisis cualitativo de la informacion obte-

San Isidro '.',.'11 | ‘

nida en las diferentes intervenciones, quedando recogi- B
da en nubes de palabras, para favorecer su comprension Imagen 1. Mapeo de activos-emociones a través de la técnica
y accesibilidad por todos los grupos étnicos y etarios. mapa mudo
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Por ultimo, el estudio cumple con los criterios éticos y las normas éticas segun la Declaracion de Helsinki, siendo aprobado
por el Comité de Etica del Area de Salud de Valladolid con el codigo Pl 23-3221 AP.

Resultados

Durante la realizacion del mapeo de activos-emociones se descubrié una nueva técnica de mapeo, nunca reportada por la
bibliografia y que supone un crecimiento de la literatura cientifica en el ambito de la Salud y Bienestar comunitario. Esta
técnica se ha denominado Picnic-mapeo y consiste en identificar activos y relacionarlos con las emociones generadas a
través de la gama de colores, mientras se disfruta de un picnic con alimentacion saludable (basada en la Dieta Mediterra-
nea), en el cual se reflexiona sobre la importancia de los habitos saludables en la etapa adolescente (o en cualquier otra)
para que, con mayor facilidad, se puedan mantener en la etapa adulta. Se elige un espacio adecuado para ello, como puede
ser el patio del colegio o un parque cercano. Cambiar de contexto para abordar temas como este, supone un éxito asequ-
rado, ya que la poblacion se muestra relajada, abierta y permeable a la informacion que se quiere transmitir y fomenta un
espacio mas participativo, distendido y cohesionado.

Teniendo en cuenta los primeros resultados, se han identificado un total de 67 activos de salud, a través de las emociones
de "Alegria” y "Amistad".

Los lugares identificados con las emociones de “Tristeza", “Rabia” yfo "Miedo" no son considerados activos para la salud,
debido a que no producen una mejora subjetiva en el bienestar personal.

Cuando se terminen todas las fases del mapeo de activos, podra ser utilizado por la comunidad y por los profesionales
sanitarios, con el objetivo de realizar la recomendacion de activos o prescripcion social.

A continuacion, se muestran los siguientes resultados obtenidos, analizando toda la informacion en funcion de las emo-
ciones seleccionadas:

e Alegria: se relaciona con diferentes calles del barrio y sus propias casas ya que se encuentran felices al vivir con sus
familias o sus amigos; con activos fisicos como parques y campos deportivos; con activos culturales como biblioteca,
centro civico y el culto; con activos de las organizaciones como colegios e institutos; con activos econdmicos como su-
permercados, quioscos o tiendas de bazar y activos asociacionales como la Asociacion Pajarillos Educa, Fundacion Juan
Sonador, Casa de la Juventud Aleste, entre otros.

® Amistad: se relaciona con colegios, institutos, zonas verdes y zonas de deporte, asi como otros lugares de reunion.
® Tristeza: se relaciona, principalmente, con los centros de salud y los institutos y colegios.

® Rabia o ira: se relacionan con zonas deportivas y lugares de especial vulnerabilidad, al igual que el miedo y zonas de
mayor riesgo.

e Otras emociones (nostalgia, pasion, asco, estrés): tuvieron enfoques e identificaciones variables.

Es preciso resaltar el elevado impacto del inicio del mapeo en estos grupos de edad, ya que, en apenas una semana, han
intervenido mas de 170 alumnos/as de los dos centros educativos seleccionados, a la espera de continuar con el resto de
los centros y la poblacion de la comunidad.

Ademas, durante la realizacion del mapeo, se observo (tanto por el investigador principal como por la observadora) lo
siguiente:

e |dentificacion indistinta como “Centro Civico" del Centro de Salud Circunvalacion, Parque, Plaza Biologo Valverde, Bi-
blioteca y Canchas. Si bien, con la justificacion se terminaba de perfilar a qué se estaba haciendo referencia mas con-
cretamente.

® Posible "efecto contagio”: IES Galileo, Don Bosco, Parque Patricia, Cristdbal Coldn y, sobre todo, la Calle Tordo y el Colegio
Miguel Hernandez. Se incidia en no copiarse del compafero/a y hacerlo de forma individual y libre.

¢ Tanto el IES Galileo como el CEIP Cristobal Coldn generan muchas y diferentes emociones: desde alegria y felicidad “por-
que me lo paso bien" o "me gustan las clases” hasta tristeza e ira "porque no me gusta madrugar” o “porque me aburro”

e |dentificacion de las Calles de las ZBS: se asocian, generalmente, a las emociones de “Alegria” y "Amistad”, ya que viven
ellos/as, algun familiar y/o amigo/a “porque viven la mayoria de mis amigos". Excepto en una ocasion, en la cual se justifico
el instituto como lugar de alegria y tranquilidad porque “no me obligan a hacer las tareas de casa como limpiar o cocinar”
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Una vez finalice la recogida de informacion a través del mapeo de activos-emociones, se clasificara cada uno de los activos
identificados en las siguientes categorias:

e Activos individuales.

e Activos de las asociaciones.

® Activos de las organizaciones.
® Activos fisicos.

e Activos economicos.

e Activos culturales.

Discusion
Detectar activos a través de las emociones, y, lo mas importante, de forma participativa, genera un sentimiento de perte-
nencia al barrio y acerca la realidad de este a la poblacidon que en él habita.

El analisis de la informacion obtenida puede realizarse desde diferentes enfoques. En el actual estudio se ha realizado a
través de la categoria de las emociones, pudiéndose efectuar en futuras intervenciones por zonas, como lo hicieron Cubillo
et al. (5). Aunque no se realizase ese andlisis exhaustivo, se ha comprobado que hay zonas que generan mas miedo, ira,
incertidumbre, nerviosismo, y que se relacionan con esas zonas de mayor vulnerabilidad.

Los activos identificados podran ser recomendados en los diferentes dispositivos de las ZBS y podran ser empleados por la
comunidad, evitando caer en la recomendacion sistematica y fomentando la contextualizacion de estos dentro de la en-
trevista clinica (6); con el objetivo de no sobresaturar los recursos existentes y para tener un mayor impacto en los cambios
de comportamientos y el establecimiento de habitos saludables. Recomendacion de activos que ha demostrado multiples
beneficios en la comunidad, coincidiendo con Sonke et al. (8) en que se necesitan estudios con metodologia mas compleja
para tener en cuenta las diversas variables que influyen en la poblacion.

En el hilo de lo anterior, la recomendacion de activos no debe quedarse en las consultas de Atencion Primaria, sino que hay
que sacarla también de las mismas, rompiendo barreras entre el sistema sanitario y la comunidad. Con ello, aumentara la
probabilidad de éxito y se continuara en el camino de fomentar la salud y el bienestar (9).

Los autores coinciden con que la investigacion cualitativa debe sequir una metodologia exhaustiva, metodologia que se
tiene que trasladar al mapeo de activos, siguiendo cada una de las fases descritas en la literatura cientifica, para obtener
los resultados mas cientificos y eficaces posibles (10).

Ademas, el mapeo de activos con sus diferentes técnicas, en la fase niumero 4 de trabajo de campo con la comunidad, ha
demostrado que mejora la salud y el bienestar de la poblacion, fomenta la cooperacion y el sentido de pertenencia y el
conocimiento de los lugares que se habitan (5,6,11-13).

Por otro lado, se deben usar los canales adecuados para hacer la devolucion de la informacion y la consulta de la informa-
cion recogida por parte de la poblacion y otros agentes comunitarios, adaptandolos en todo momento a las caracteristicas
de la comunidad. Esto es algo para tener en cuenta cuando finalice el presente estudio del mapeo de activos y que ya han
incluido otros autores en sus experiencias comunitarias (14).

Es importante destacar que no se han encontrado articulos que hagan referencia a la técnica de Picnic-mapeo, con lo
que se considera que es una técnica novedosa, descubierta en este proyecto de investigacion y que consigue aumentar la
evidencia cientifica en el ambito de salud comunitaria.

Por ultimo, entre las limitaciones del inicio del proyecto estd la falta de experiencia practica, motivo que ha podido influir
a la hora de no poder prevenir ciertos acontecimientos. Hecho que queda subsanado con el amplio dominio teorico de
contenidos en Enfermeria Comunitaria del grupo investigador.

Ademas, entre las fortalezas, es preciso destacar el descubrimiento de una nueva técnica de mapeo, lo que supone el en-
riquecimiento de la Enfermeria Comunitaria y el avance de esta.

Como lineas futuras, se continuara avanzando en el proyecto, finalizando el mapeo de activos en el primer trimestre de
2024.
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Conclusiones

La técnica de Picnic-mapeo permite trabajar los habitos saludables, a la vez que se identifican los activos de las ZBS. Ade-
mas, supone un crecimiento de la bibliografia en el ambito de la Salud y Bienestar Comunitario, ya que nunca habia sido
descrita hasta ahora.

Por ultimo, el mapeo de activos-emociones es una herramienta muy util para fomentar el sentido de pertenencia y coo-
peracion.
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Resumen

Objetivo: describir el programa Semana de la Salud como un espacio saludable de Educacion para la Salud (EpS) que genera
autonomia, participacion, pensamiento critico y creatividad en el equipo de Atencion Primaria. Se trata de un elemento clave
para fomentar las actividades preventivas y de promocion de la salud en su poblacion. La escuela juega un rol destacado en la
salud de la comunidad, donde cabe destacar el importante papel que, como colaboradores de los docentes, tienen las enfermeras
en la EpS en la escuela.

Diseio: estudio descriptivo del programa de promocion y EpS Semana de la Salud. Para la recogida de datos se utilizo un disefio
mixto, cualitativo-cuantitativo, de investigacion-accion y la elaboracion propia de una encuesta ad hoc con puntuacion tipo
Likert que se administro a docentes.

Resultados: se han obtenido resultados que reflejan que las actividades de salud realizadas y orientadas a las necesidades expre-
sadas han cumplido los objetivos propuestos a través del analisis de los talleres. El programa ha generado un espacio saludable
que fomenta la autonomia y habilidad de generar potenciales conductas protectoras de salud.

Discusion: esta experiencia también ha demostrado al equipo interdisciplinar que la colaboracion entre entorno educativo, la
comunidad y el centro de Atencion Primaria puede impulsar un proceso de transformacion hacia habitos de vida saludables.

Conclusion: la Semana de la Salud se encamina a dar respuesta a las necesidades expresadas de la poblacion desde un plano
interdisciplinar, capacitando a las personas para aumentar el control sobre su propia salud.

Palabras clave: salud comunitaria; activos en salud; promocion de la salud; Atencion Primaria de Salud; participacion comunitaria.

Abstract
Description of the community health interventions conducted at the Pla Vinalopé Elche Primary Care Center: Health Week.

Objective: to describe the Health Week program as a healthy space for Health Education (HE) which generates autonomy, parti-
cipation, critical thinking and creativity in the Primary Care team. This is a key element for encouraging activities of prevention
and health promotion among their population. School plays a relevant role in community health, and it is worth highlighting
the major role played by school nurses regarding HE, in collaboration with teachers.

Design: a descriptive study of the promotion program and HE Health Week. A mixed, qualitative-quantitative design of re-
search-action was used for data collection, and an ad hoc survey was self-prepared with Likert-type scores that was adminis-
tered to teachers.

Results: the results obtained showed that the health activities conducted and oriented to the need expressed met the objectives
proposed through the analysis of workshops. The program has generated a healthy space that encourages autonomy and the
ability to generate potential behaviours protecting health.

Discussion: this experience has also demonstrated to the interdisciplinary team that the collaboration between the educational
setting, the community and the Primary Care center can be the drivers for a process of transformation towards healthy lifestyles.
Conclusion: the Health Week aims to give answer to the needs expressed by the population from an interdisciplinary plane,
enabling persons to increase control over their own health.

Key words: community health; health assets; health promotion; Primary Care; community participation.
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Introduccion

El desarrollo de actividades de promocion de la salud y de actuaciones preventivas es uno de los pilares sobre los que se
fundamentan la organizacion y el trabajo de los equipos de Atencion Primaria (EAP) (1). La Organizacion Mundial de la
Salud (OMS) considera imprescindible la participacion y responsabilidad de las comunidades para el desarrollo de su salud,
y a la Atencion Primaria orientada a la familia y la comunidad como una de las principales estrategias de actuacion (2).

Se entiende por promocion de la salud el proceso de capacitacion de las personas para aumentar el control sobre su propia
salud y mejorarla (3). Se trata de un proceso complejo en el que interaccionan estrategias como la Educacion para la Salud
(EpS), la puesta en marcha de politicas saludables y la movilizacion social (4). Es preciso sefialar que la intervencién comu-
nitaria es el conjunto de acciones destinadas a promover el desarrollo de una comunidad a través de la participacion activa
de esta en la transformacion de sus habitos de estilos de vida (5). Por tanto, pretende la capacitacion y el fortalecimiento
de la comunidad, favoreciendo su autogestion para su propia transformacion y la de su ambiente. Dando a la comunidad
capacidad de decision y de accion se favorece su fortalecimiento como espacio preventivo.

En Espaiia ha habido, en la ultima década, diversas llamadas a mejorar la colaboracion entre salud publica y Atencidn Pri-
maria para realizar intervenciones de promocion de la salud (6). Se han establecido alianzas especificas entre sociedades
cientificas, como la Sociedad Espafola de Salud Publica y Administracion Sanitaria (SESPAS) y el Programa de Actividades
Comunitarias de Atencion Primaria (PACAP) de la Sociedad Espaiiola de Medicina Familiar y Comunitaria (semFYC), o la
elaboracion de redes comunes de intervenciones, como la Alianza para la Salud Comunitaria (7).

El Centro de Salud Pla Vinalopd (CSPV) del Departamento Elx-Crevillent, gestionado por el grupo Ribera Salud, utiliza el
modelo de activos de salud (8) desde una perspectiva de salud que fomenta que la comunidad reoriente su mirada al con-
texto y se centren en aquello que mejora la salud y el bienestar, potencien la equidad en salud y fortalezcan sus decisiones
sobre la raiz de las causas. El proceso de identificacion y elaboracion de un mapa de activos tiene sentido siempre que la
persona se situe en el plano de la promocion de la salud o de la salud comunitaria, y se incorpore la perspectiva de la salud
positiva, se vincule con la accion y la creacion de capacidad, se realice de forma participativa, con perspectiva de equidad,
justicia y se contemple la evaluacion. Ademas, este método de trabajo permite establecer un gran punto de encuentro para
el trabajo intersectorial, algo fundamental en la promocion de la salud (9).

Una parte esencial de la Atencion Primaria, la salud comunitaria, se orienta hacia los determinantes de la salud con una
perspectiva intersectorial y participativa para mejorar la salud de la poblacion (10). El equipo de Atencion Primaria es un
elemento clave para fomentar las actividades preventivas y de promocion de la salud en su poblacion de referencia (11),
existiendo robusta evidencia sobre la efectividad de la educacion sanitaria para fomentar la implicacion de los individuos
en mejorar los habitos de estilo de vida (12).

La escuela juega un rol destacado en la salud de la comunidad, dado que es donde se identifican, abordan, ensefian y mo-
difican muchos de los habitos y conductas que permiten alcanzar una buena salud tanto individual como colectiva. Hay
que destacar el importante rol que, como colaboradores de los docentes, tienen las enfermeras en la EpS en la escuela,
conjuntamente con el resto de profesionales de los equipos de salud (13). Las actividades en salud comunitaria deben
emanar de la necesidad sentida por la comunidad y el equipo tiene que actuar como un elemento esencial en la respuesta
a esa necesidad en colaboracion con el resto de activos comunitarios.

La EpS genera autonomia, participacion, pensamiento critico y creatividad, y brinda la posibilidad de desarrollar poten-
ciales fisicos, sociales e intelectuales por medio de la creacion de condiciones adecuadas para la recreacion, convivencia,
seguridad y construccion del conocimiento, con la participacion de la comunidad escolar y anciana, con el fin de favorecer
la adopcion de estilos de vida y conductas protectoras de su salud.

Desde este departamento, con el apoyo de la coordinacion y direccion asistencial, se promovio la realizacion del programa
Semana de la Salud dirigido a nuestra poblacion.

Los objetivos de este trabajo son:

® Objetivo general: describir el programa Semana de la Salud como un conjunto de intervenciones comunitarias que
buscan dar respuestas a las necesidades expresadas por los docentes a través de EpS.

® Objetivos especificos: favorecer la adopcion de estilos de vida y conductas protectoras de su salud a través de la parti-
cipacion activa en la comunidad.
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Metodologia

Diseno del estudio

Se trata de un estudio descriptivo de disefio mixto, cualitativo-cuantitativo, de investigacion-accion, en el que el problema
detectado sera la necesidad sentida o expresada, dentro de un programa de Intervenciones Comunitarias de Promocion y
Educacion para la Salud denominado Semana de la Salud, llevado a cabo los dias 1, 2 y 3 de marzo de 2023.

Poblacion y muestra

A través del estudio poblacional del area geografica se observa que la piramide poblacional establece dos grupos vul-
nerables que suman un ndmero total de nifios/as de 1 a 14 afios (2.868 personas) y poblacion anciana >65 afios (2.937
personas), actualizado en abril de 2023.

La divulgacion de las actividades comunitarias se oferto a la poblacion adulta mayor a través de las consultas presenciales,
captacion activa y difusion por medios de comunicacion local, por lo que la muestra resulta ser aleatoria sin intencion
de generar representatividad, siendo elegibles mayores de 65 afios; mientras que la poblacion infanto-juvenil se capto de
manera activa y directamente con cuatro colegios y dos institutos.

Mapeo de activos

El método de trabajo con activos para la salud, en la practica, es un punto de encuentro ideal para el trabajo interdisci-
plinar; es un terreno fértil donde crecen las ideas en forma de necesidad expresada de salud, siendo multiples y diversas
dependiendo de la poblacion a la que se dirige, incluso al area geografica donde esté localizada (Anexo 1).

Analisis de necesidades

Tras la valoracion de las necesidades expresadas (Anexo 2) por la comunidad, que fueron muchas y muy diversas, se paso a
determinar la forma y el contenido del posible abordaje desde la EpS. Se descartaron aquellas necesidades expresadas que
no se pudieron abarcar a través del tipo de expertos y activos de la comunidad que en ese momento formaba el mapeo
de activos.

Procedimiento del trabajo

La eleccion de los dias para la celebracion de la Semana de la Salud fue el primer paso, y no por ello el menos importante,
teniendo en cuenta la disponibilidad del espacio y tiempo de los profesionales del centro de salud, un punto temporal
distanciado de festivos y periodos vacacionales que pudieran afectar al correcto devenir del programa. Esta fecha se es-
tablecio en diciembre de 2022 en una reunion interdisciplinar del equipo de Atencion Primaria, con el fin de realizar la
gestion adecuada con el tiempo suficiente para la movilizacion de los diferentes activos de salud, asi como la burocracia y
los aspectos técnicos del programa (folletos informativos, inscripciones, captacion activa, etc.).

Se decidio llevarlo a cabo en los primeros dias del mes de marzo, concentrando los esfuerzos en tres dias, en los que la
consecucion de los talleres podia ser doble gracias al espacio ofertado por el Hospital de Elche Vinalopd. Las necesidades
percibidas que no pudieron ser atendidas por los diferentes activos de la comunidad fueron descartadas, y fueron registra-
das para futuras intervenciones. A partir de este parrafo, las actividades seran denominadas como talleres, que se desarro-
llaron de multiples maneras didacticas.

Los talleres fueron creados de manera interdisciplinar, es decir, la necesidad expresada por la entidad escolar, grupo o per-
sona fue trasladada a los diferentes activos, los cuales se pusieron en contacto con la poblacion en cuestion y con el EAPy
se acordaba: la edad a la que iria dirigido el taller, la duracion, la dinamica didactica (charla, mesa redonda, practica, etc.)
y el lugar donde se llevaria a cabo. Se realizaron actividades relacionadas con temas como por ejemplo: salud mental, ges-
tion emocional, adicciones, abordaje de conductas suicidas, primeros auxilios, comedia terapéutica, alimentacion, actividad
fisica, terapia con la musica y prevencion cardiovascular y diabetes.

Todo el proceso (Anexo 3) ha sido gestionado por el enfermero comunitario responsable del grupo de Participacion Ciu-
dadana del Pla Vinalopd de manera flexible, pues las personas no solo pueden atender en un horario concreto, sino que es
preciso adaptarse al horario de cada activo asi como la via de comunicacion. La accion conjunta con la coordinadora del
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centro de salud y la direccion de enfermeria resulté fundamental para la gestion de lugares, personas, horarios y turnos,
material para las sesiones, megafonia, etc.
Recogida de datos

La evaluacion se realizo sobre si la intervencion ha satisfecho o no la necesidad percibida por los participantes. Se disefio
una encuesta ad hoc con puntuacion tipo Likert de medicion estadistica de autocumplimentacion online, de preguntas
abiertas y cerradas dirigida a los docentes y las personas adultas, para la evaluacion del programa cuyo formato se diseii6
con el fin de conocer las areas objetivas y subjetivas de la calidad de las intervenciones comunitarias.

El momento elegido para la evaluacion fue la semana inmediatamente posterior, con el objetivo de evitar la demora y el ol-
vido de las impresiones; y de tener tiempo de reflexion junto con los/as alumnos de las intervenciones sanitarias realizadas.
Recursos estructurales

Se contaba con dos espacios fundamentales: el salon de actos con capacidad para 116 personas y las aulas 1, 2 y 3 que
pueden variar de tamafio en funcion del nimero de asistentes (de 25 a 75 personas). Cabe mencionar que se utilizaron
también los exteriores del hospital para desarrollar actividades relacionadas con los primeros auxilios y otros lugares del
area geografica donde diariamente ofertan actividades a la comunidad.

Analisis de datos

Se efectud una evaluacion cuantitativa a través de analisis estadistico descriptivo; de las caracteristicas de las actividades
comunitarias incluidas en la herramienta, empleando el programa SPSS v.25.

Resultados

Se pueden observar los datos sociodemograficos de la poblacion participante en la Tabla 1.

Tabla 1. Datos sociodemograficos

N/CN AV CS
Personas mayores de 65 afios 32 15 47
Docentes en edad entre 18-65 afos 25 29 54
Menores de edad 6-12 afios 714
Menores de edad 13-17 afos 234
Total de personas 1.049

Realizacion de la Semana de la Salud

Se llevaron a cabo un total de 15 talleres de promocion de la salud a los que acudieron un total de 1.049 personas en la
Semana de la Salud. Estos talleres fueron directos y presenciales y en ellos participaron expertos del hospital y activos de
la comunidad: 14 asociaciones vinculadas a las necesidades expresadas y cuatro expertos en diversas materias. De manera
indirecta se decidio contar con el trabajo de algunos activos de salud de la comunidad que quedaron fuera de las nece-
sidades expresadas de la poblacion. De esta forma se realizaron tres actividades indirectas junto a tres asociaciones: una
exposicion de pintura, una exposicion de la APP del paciente y un programa de television.

En cada taller se designo previamente una responsable TCAE, una enfermera, una médica y un responsable administrativo
del CSPV para la organizacion de espacio, tiempo, planificacion de objetivos de salud, registros administrativos y asistencia.

Los activos de salud de la comunidad que participaron en los talleres recibieron un obsequio a modo de agradecimiento. Se pre-
paro para cada taller una presentacion que exponia el nombre de la intervencion y un pequefo curriculum del activo de salud.
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Resultados de la encuesta

De los 54 docentes que asistieron acompafnando al alumnado, solo 26 respondieron al cuestionario. Los dos primeros items
de la escala Likert eran identificativos para conocer qué taller asistio y cual es su profesion. Los siguientes ocho items ha-
cen referencia a la evaluacion cuantitativa del taller en una escala de puntuacion de 1 a 5, siendo 5 la valoracion maxima
positiva. Los resultados de los docentes encuestados exponen la consecucion o no de las necesidades expresadas (Tabla 2).

Tabla 2. Resultados del cuestionario ad hoc Semana de la Salud

items Media Desv'iaci(')n

estandar
Recomendarias este tipo de actividad de Educacion para la Salud en poblacion escolar 4,35 0,871
El horario ha favorecido la asistencia al taller 4,85 0,971
Valoracion global del taller de Educacidon para la Salud al que acudiste 4,85 0,971
Organizacion general de la Semana de la Salud 45 0,971
La edad media del grupo fue adecuada para el taller impartido 4,5 0,971
Los contenidos del taller han respondido a las necesidades formativas 4,5 0,885
La duracion del taller fue adecuada 3,5 0,885
El nimero de alumnos del grupo ha sido adecuado para el desarrollo del taller 3,83 0,757

En relacion con la parte final de la escala, estaba disefiada con dos preguntas abiertas. La primera relacionada con la prefe-
rencia de asistir a otro tipo de talleres de EpS, cuyas respuestas estan vinculadas hacia la sexualidad en las aulas, la gestion
de la salud mental y otros que obtuvieron menor demanda. La sequnda es una pregunta de areas de mejora entre las que
cabe destacar la colaboracion escuela-centro de salud, repetir con mayor frecuencia este tipo de actividades de EpS, mayor
numero de actividades con menor numero de asistentes, realizacion de los talleres en el colegio y mayor desplazamiento
del equipo de Atencion Primaria a las aulas.

Discusion
La evaluacion del programa ha tenido el proposito de conocer si los objetivos y las metas descritas inicialmente se han con-

seguido. Se ha utilizado un proceso disefiado de forma intencional, orientada a valorar la calidad y los logros del programa,
como base para la posterior toma de decisiones de mejora.

El resultado obtenido en relacion con la consideracion de los encuestados de los beneficios de este programa fue previsible,
pues a través de la observacidn y las experiencias previas se contaba con una predisposicion positiva. Esta consideracion
es tratada como fundamental por otros autores (14) que afirman que ambos colectivos tienen distinta formacion uni-
versitaria, emplean terminologias diferentes, distintos puntos de vista, en general son profesiones enfocadas a objetivos
diferentes, por lo que la colaboracion entre ambos es necesaria para generar estilos de vida saludables en los menores.

También durante el transcurso del programa y las semanas previas hubo interés por parte de los docentes, de los activos de
salud, de los profesionales del centro de salud y de los servicios directivos. De tal manera que el trabajo previo en equipo
resulté fundamental para disminuir al maximo las limitaciones educativas. En este punto cabe mencionar la tesis doctoral
de Ayuso (15) donde se abordan las competencias pedagdgicas, entre las que destaca el abordaje interdisciplinar de la EpS
asi como el reconocimiento social por parte de la escuela del papel de las enfermeras como auténticas promotoras de salud
en la poblacion escolar.

Se consideraron previsibles también los resultados de valor inferior relacionados con la duracion adecuada del taller y el
numero de asistentes apropiado; asi como algunas de las consideraciones a tratar en futuros programas, de manera que se
hizo una serie de talleres que cumplieran los objetivos de salud planteados, con ningun coste econdmico, con un tiempo
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limitado, con multiples escuelas y edades escolares que limitaron de forma sustancial la cadena multifactorial del progra-
ma. Del mismo modo, y bajo este paradigma colaborativo que ha resultado beneficioso para las intervenciones en salud,
cabe mencionar que existe amplia bibliografia publicada (16,17) sobre las dificultades que se perciben para el desarrollo
de la EpS en ambos colectivos, donde la falta de tiempo, falta de reconocimiento y apoyo, material y recursos, asi como la
implicacion de las familias, se identifican como barreras para obtener resultados. En contraposicion en el presente articulo,
se identifican los aspectos positivos de la busqueda de la participacion entre activos de salud, los cuales se tendran pre-
sentes de cara a futuras intervenciones y se realizaran evaluaciones desde la perspectiva de los profesionales y los activos
de salud implicados.

Estas limitaciones que dificultan la puesta en marcha de programas participativos interdisciplinares han sido estudiadas
por Davo-Blanes (18), donde una mala predisposicion del profesorado en programas de EpS esta relacionada con la falta
de participacion de estos en su planificacion, mientras que los programas que fomentan la participacion de los docentes
incrementan las intervenciones de salud en las programaciones de los centros.

Herrero et al. (19) afirman que “en una intervencion en un centro escolar, se ha de tener en cuenta a los docentes en su
planificacion, al ser los principales agentes de salud” y que de no ser asi no se lograra tener un correcto sequimiento ni
continuidad eficaz por parte de estos.

Este trabajo se ha considerado de alto valor cualitativo, permitiendo a las enfermeras una compresion de las experiencias
humanas y generando un programa de especial relevancia local para los profesionales de la salud que se centran en el
cuidado, la comunicacion y la interaccion con la comunidad. Segin De la Cuesta (20), este tipo de método presenta un
conocimiento de gran riqueza y una profundizacion en la naturaleza de los seres humanos que no sustituye a los tradicio-
nalmente utilizados, sino tiende a enriquecer el cuerpo de conocimientos de la profesion.

Esta experiencia ha demostrado al equipo interdisciplinar que la fuerza de la colaboracion entre el entorno educativo, la
comunidad y el centro de Atencion Primaria puede impulsar un proceso de transformacién hacia conductas protectoras
de salud. Se hace evidente que las ventajas de este tipo de interaccion son consideradas por Martinez Riera (21) como una
oportunidad, donde la enfermera comunitaria tiene que intervenir de manera coordinada con el resto de los miembros del
equipo multidisciplinar para favorecer la toma de decisiones de todos los agentes de salud implicados.

Cabe mencionar como area de mejora la implicacion directa de la familia, segtin Alsina (22) la familia desempefa un papel
importante en la incorporacion de habitos de vida saludable durante la etapa escolar. En algunas intervenciones (23) en
EpS se ha podido acceder también a las familias a través de los propios nifios, y de esta manera contar con las mismas
como agentes de salud. Los nifios son capaces de transmitir sus conocimientos a sus familiares y consequir incluso que
modifiquen habitos erroneos.

Es la enfermera la que debe trabajar como gestora comunitaria en los centros escolares y llevar a la practica programas de
EpS. Castro Trabanco (24) refiere también que “tiene numerosas oportunidades de practicar la educacion sanitaria mientras
trata a los pacientes”.

La enfermera comunitaria juega el papel fundamental en la mayoria de las intervenciones educativas propias de la EpS,
fomentando el autocuidado, que a su vez es la esencia de la disciplina enfermera y se constituye en el marco conceptual
para desarrollar en el ambito de la comunidad. Martinez Riera (25) describe esta atencion como integral, integrada, con-
tinua y continuada por parte de la enfermera comunitaria y del resto del equipo multidisciplinar de salud y contar con la
participacion activa de los diferentes agentes comunitarios.

A pesar de la amplia informacion obtenida del programa se ha de tener en cuenta que existen dificultades metodologicas
para medir el impacto de las actividades comunitarias sobre la salud en general, lo cual supone una barrera a su evaluacion.
Algunas autoras destacan la necesidad de evaluar las actividades comunitarias, determinando en qué medida al observar
los cambios esperados tras su realizacion implica conocer bien a la poblacion diana, elegir una intervencion posibilista
futura y exitosa, asi como definir unos objetivos especificos (26).

Conclusiones

La Semana de la Salud se encamina a dar respuesta a las necesidades expresadas desde este plano interdisciplinar, aumen-
tando la informacion, motivaciones, habilidades y responsabilidad de los individuos y las comunidades, a trabajar de forma
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interdisciplinar por cambiar factores sociales y ambientales que culminen en comportamientos intencionales y conscientes
en pro de la salud, donde la enfermera juega un rol importante como nexo de unidn en la salud comunitaria.

Los programas de intervenciones en EpS del CSPV tendran una clara incidencia en el proyecto pedagdgico del centro edu-
cativo, desde un plano transdisciplinar a través de una estrecha colaboracion entre enfermeras y profesorado en el proceso
de planificacion, asi como el resto de activos de salud participantes, sin olvidar el papel de las familias.

Conflicto de intereses

Ninguno.

Financiacion

Ninguna.
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Anexos

Anexo 1. Categorizacion de recursos y activos para la salud

Categoria

Quiénes

Detalle

Recursos de
asociaciones
formales

SIN LIMITES Elche
La Mama d’Elx
Elx Conviu
Caritas y Caritas interparroquial
ASPANIAS- Asociacion a favor de las personas con
discapacidad intelectual de Elche
Asociacion Ilicitana de Trastornos del Espectro Autista
y Lenguaje (AIETAL)
APAEX. Asociacion Proteccion y Ayuda a Exalcoholicos de
Elche
AFAE. Asociacion de Familiares de Alzheimer de Elche
ADEC. Asociacion de Diabéticos de Elche y Comarca
ADABE. Asociacion de Anorexia y Bulimia de Elche
Asociacion Isabela
Asociacion Magma
Asociacion AFESELX
AEBHA (Asociacion de Espina Bifida e Hidrocefalia)

Responde a cuales son las redes
formales de la comunidad

Recursos dirigidos a las personas que
forman una comunidad con el fin de
crear vinculos, generar cuidados y
acciones concretas relacionadas con
el voluntariado y la solidaridad

Recursos de las
organizaciones

Centro de Salud El Pla
Ayuntamiento de Elche
Departamento Salud Elche Crevillente
Concejalia de Sanidad

Recursos gubernamentales y de orga-
nizacion social, politica y sanitaria

Recursos educativos

CEIP Mariano Benlliure
CEIP Alcudia
CEIP Sanchis Guarner
CEIP Jorge Guillén
IES Vicente Verdu
IES Tirant Lo Blanc

Centros docentes que se encuentran
en la zona basica de salud

Recursos de los
individuos

Asociacion de Vecinos Pla de Sant Josep-Canal
Asociacion de Vecinos Matola-Algoda-Algoros

Colectivos dirigidos a los vecinos de

los diferentes barrios, con el objetivo

de conectar y crear vinculos sociales
e impronta de barrio

Recursos fisicos

Polideportivo del Pla
Jardin Jacinta Gomara
Mercado de San José - El Pla
Centro Social y Parque Salvador Allende
Centro Social el Pla de Sant Josep

Lugares y actividades que promue-
van el encuentro entre personas, el
aprendizaje e intercambio de diversas
habilidades y conocimientos

Recursos culturales

Museo Escolar de Pucol
Sala Tramoia
“"Quemarropa Teatro”
Tardis Teatro

Actividades o lugares relacionados
con la cultura en la zona basica de
salud
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Anexo 2. Analisis de necesidades

Categoria de las necesidades

Intervencion para cubrir las necesidades

expresadas
Abordaje de conductas suicidas
Prevencion de baja autoestima
Necesidades relativas a la salud Meditacion y gestion de emociones en poblacion infantil
mental y emocional Comedia terapéutica para gestion emocional

Abordaje de conductas adictivas
Terapia con la musica

Alimentacion saludable a través del recuento de hidratos de carbono
Taller de cocina saludable
Prevencion cardiovascular y diabetes

Necesidades relativas a la
alimentacion

Necesidades relativas al Primeros auxilios y reanimacion cardiopulmonar
aprendizaje de primeros auxilios

Desabituacion de conductas tabaquicas
Baile para mujeres embarazadas
Paseo saludable

Necesidades relativas a la
actividad fisica y tabaco

Anexo 3. Cronograma del proceso

Reunion de la enfermera Abordaje interdisciplinar de Solicitud de espacios, de Encuesta ad hoc con
comunitaria con el equipo las necesidades: enfermeria, carteleria, comunicacion. puntuacion tipo Likert de
directivo de los colegios de trabajo social, medicina, Permisos, gestion de turnos medicion estadistica de
educacion primaria de la Zona | | matrona, administracion, de trabajo, horario de los autocumplimentacion online,
Basica de Salud Pla Vinalopo técnicos de cuidados talleres, materiales, etc. docentes y adultos mayores

auxiliares de enfermeria

Abordaje interdisciplinar

— Analisis de necesidades — — - N e Reunion con el F 3 Evalucacion =
de equipo de Atencion D |
Septiembre-noviembre Primaria epartamento de Salud Semana
2022 Enero 2023 Febrero 2023 posintervenciones

1 | I .
l l l

Preparacion de los

Mapeo de activos

o talleres: cobertura de SEMANA DE LA SALUD
D|C|embr5022%22—enero necesidades 1,2y 3 de marzo
| | .- Febrero 2023 | - L
Cobertura de las necesidades | | Realizacion de la Semana
con la maxima calidad: de la Salud: desde el lunes
Con el objetivo de cubrir las reunion individual con 27 de febrero comienzan
necesidades expresadas se cada uno/a de las personas/ las actividades, exposicion,
acude al dinamico mapeo de asociaciones encargadas de programa de TV, talleres. Todo
activos del entorno dirigir las intervenciones el EAP implicado
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LIDER EN FORMACION

ESPECIALIZADA PARA
ENFERMERIA %

Cursos online

Amplio catalogo de cursos

- Curso de Cuidados - Cursos de Salud Laboral y
Enfermeria en Urgencias Vitales Enfermeria del Trabajo

- Cursos de Recepcion y Clasificacion - Cursos de Farmacologia
en Urgencias - Cursos de Oncologia

- Curso de Actuacion de Enfermeria - Cursos de Cuidados Intensivos

en Neurocirugia, Cirugia Pediatricay - Curso de RCP
Ginecologica. Trasplante de drganos
- Curso sobre Comunicacion Terapéutica

DAE

FORMACION

https://www.auladae.com
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Resumen

Objetivo: sintetizar la evidencia disponible sobre la asociacion entre la adherencia al tratamiento de la enfermedad celiaca
y la calidad de vida del adulto.

Método: revision sistematica durante febrero y marzo de 2022 en las bases de datos Pubmed, Embase, Web of Science y
Nursing & Allied Health Database. Se incluyeron los articulos publicados en espafiol o en inglés con una antigliedad maxima
de cinco afos y con una muestra que tuviera enfermedad celiaca en edad adulta.

Resultados: se seleccionaron 15 estudios que mostraron como la dieta sin gluten mejoraba la sintomatologia de las perso-
nas con celiaquia, aunque eran frecuentes los sintomas persistentes. La dieta sin gluten provocaba problemas psicologicos
y abundantes emociones negativas. El ocio, los viajes o el elevado coste de los productos sin gluten fueron algunas de las
barreras que los adultos destacaban en relacion con su vida cotidiana y las salidas sociales.

Conclusiones: la adherencia al tratamiento de la enfermedad celiaca no tiene un efecto normalizador en la calidad de vida
de las personas, pues las dificultades asociadas a la dieta sin gluten afectan tanto al ambito fisico como psicologico y social.

Palabras clave: enfermedad celiaca; calidad de vida; cumplimiento y adherencia al tratamiento; dieta sin gluten.

Abstract
Celiac disease: a biopsychosocial condition. A systematic review.

Objective: to summarize the evidence available on the association between adherence to the treatment for celiac disease
and the quality of life of the adult person.

Method: a systematic review during February and March 2022, in the following databases: Pubmed, Embase, Web of Scien-
ce and Nursing & Allied Health Database. Articles published in Spanish or English were included, up to five years old, and
with a sample that presented celiac disease in the adult stage.

Results: fifteen (15) studies were selected, showing that a gluten-free diet improved the symptomatology of persons with
celiac disease, even though persistent symptoms were frequent. The gluten-free diet caused psychological problems and
plenty of negative emotions. Leisure time, travels, or the high cost of gluten-free products, were some of the barriers hi-
ghlighted by adults regarding their daily life and social outings.

Conclusions: the adherence to treatment for celiac disease does not have a normalising impact on the quality of life of
persons, because the difficulties associated to a gluten-free diet affect the physical as well as the psychological and social
settings.

Key words: celiac disease; quality of life; treatment compliance and adherence; gluten-free diet.
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Introduccion

Segun la tltima actualizacion de la Sociedad Europea de Gastroenterologia, Hepatologia y Nutricion Pediatrica (ESPGHAN),
la enfermedad celiaca (EC) es una patologia sistémica de base autoinmune causada por la exposicion al gluten en personas
genéticamente susceptibles (1).

La analogia del iceberg enmarca la situacion epidemiologica de la EC de una forma muy grafica. La linea del agua divide el
escaso grupo de los pacientes diagnosticados (la parte visible) con el gran numero de casos todavia sin detectar (la parte
sumergida). Esto se debe principalmente a que la EC se ha relacionado durante afios de forma exclusiva con su forma de
presentacion clasica y pediatrica, dejando a un lado otras formas atipicas de presentacion (2).

Gracias a los avances en el campo de la investigacion de la enfermedad y la alta sensibilidad y especificidad de nuevas
pruebas diagnosticas no invasivas se esta poniendo de manifiesto la verdadera prevalencia de la enfermedad en la sociedad
actual, pudiéndose ya considerar una de las enfermedades cronicas mas comunes en Europa (3).

Actualmente, seguin la guia de la Organizacion Mundial de Gastroenterologia de la EC, el Unico tratamiento eficaz y
disponible para las personas con celiaquia es llevar a cabo una dieta sin gluten (DSG) de por vida, que se define como la
exclusion estricta de alimentos, bebidas, farmacos y suplementos que contengan cereales o derivados del gluten (4).

La contaminacion cruzada resulta uno de los obstaculos mas complicados en la DSG. Se define como el proceso por el que
los alimentos sin gluten entran en contacto con productos con gluten, por lo que dejan de ser aptos para la dieta de las
personas con celiaquia. Este hecho puede darse en el cocinado, en la cadena de fabricacion de los alimentos procesados, al
compartir utensilios de cocina, al utilizar el mismo aceite para freir, con la presencia de migas de pan cerca, etc. (5). Se hace
evidente, por tanto, que el correcto sequimiento y la adherencia a la DSG es indispensable e implica un gran compromiso
y responsabilidad por parte del individuo, quien se convierte en el principal eje del manejo de su enfermedad (2).

La enfermera tedrica Dorothea Orem resulta util para analizar el nivel de implicacion que la dieta sin gluten supone en el
individuo con EC, donde dia tras dia las personas han de adecuar su patron de alimentacion a las necesidades terapéuticas
de su patologia, demostrando asi su habilidad de autocuidado y de autorregulacion en el proceso de salud-enfermedad (6).

La adherencia a una DSG hace referencia a la retirada estricta, rigurosa y de por vida de los productos que contienen gluten
(7). Esto afecta a la percepcion que las personas con celiaquia tienen respecto a su calidad de vida, destacando principal-
mente el ambito fisico (refiriéndonos a los sintomas gastrointestinales), psicologico o emocional y social, incluyendo los
problemas que encuentran en su dia a dia (8).

Resulta clara la discordancia existente entre la adherencia y el cumplimiento de la dieta sin gluten con la CV de las per-
sonas con EC. Por ello, se formuld la siguiente pregunta de investigacion: ;/Qué asociacién existe entre la adherencia al
tratamiento de la enfermedad celiaca y la calidad de vida del adulto?

El objetivo general planteado fue sintetizar la evidencia disponible sobre la asociacion entre la adherencia al tratamiento
de la ECy la calidad de vida del adulto, evaluando el efecto de la adherencia a la dieta sin gluten en la evolucion de los
sintomas gastrointestinales en personas con EC, enunciando los problemas psicoldgicos y las respuestas emocionales que
provoca la adherencia al tratamiento de la EC e identificando las principales barreras cotidianas y limitaciones sociales que
aparecen en la vida del adulto con EC que sigue una dieta sin gluten.

Método

El disefio empleado fue una revision sistematica. Para ello, se llevd a cabo una busqueda exhaustiva en las bases de datos
Pubmed, Embase, Web of Science y Nursing and Allied Health Database entre los meses de febrero y marzo de 2022.

En referencia a los criterios de inclusion, se seleccionaron aquellas publicaciones con un maximo de cinco afios de antigiie-
dad, cuyo idioma de publicacion fuera espafol o inglés y con una muestra de edad adulta.

En cuanto a los criterios de exclusion, se descartaron las revisiones bibliograficas; los articulos con baja calidad metodold-
gica; las publicaciones cuya muestra fueran personas que siguiesen una DSG, pero tuvieran una enfermedad distinta a la
EC y publicaciones que no respondieran a los objetivos de la revision.

La estrategia de busqueda consistio en la utilizacion y combinacion de diferentes palabras clave extraidas del tesauro
Medical Subject Heading (MeSH) para todas las bases de datos seleccionadas: “Celiac disease”, “Quality of Life", “Diet,



Montes Orts A et al. Revisiones. La celiaquia: una enfermedad biopsicosocial. Revision sistematica

Gluten-Free", "Treatment Adherence and Compliance”, “Signs and Symptoms, Digestive”y “Patient Reported Outcome
Measures (9). Los descriptores se combinaron con el operador booleano “AND", llevandose a cabo tres cadenas de busqueda
(Tabla 1):

e “Celiac Disease” AND “Quality of Life" AND “Treatment Adherence and Compliance”.
e “Celiac Disease” AND “Diet, Gluten-Free” AND “Signs and Symptoms, Digestive”

e “Celiac Disease” AND “Patient Reported Outcome Measures”.

Por otra parte, con el fin de agrupar los resultados obtenidos, se establecieron las tres variables de la revision:

¢ Evolucion de los sintomas gastrointestinales.

® Problemas psicologicos y respuestas emocionales.

e Barreras cotidianas y limitaciones sociales.

Se les aplicaron las escalas correspondientes a todos aquellos documentos seleccionados para valorar su elegibilidad. Los
estudios observacionales fueron evaluados segun la declaracion STROBE con una puntuacion minima de 16 puntos sobre

un total de 22 aspectos a valorar; los estudios cualitativos fueron considerados mediante las 10 condiciones planteadas por
CASPe, siendo 8 la cifra minima requerida para la inclusion de este tipo de documentos y la guia planteada por PRISMA,

Tabla 1. Estrategia de busqueda

Bases de Cadena de busqueda Filtros R_es.ulltados Resu!tados
datos iniciales | seleccionados
"Celiac Disease" [Mesh] AND "Quality  Cinco afos. Muestra: adultos [young 40 2
of Life" [Mesh] AND "Treatment Adhe- | adult] OR [adult] OR [middle aged]
rence and Compliance" [Mesh] OR [aged] OR [80 and over]
"Celiac Disease" [Mesh] AND "Diet, Cinco afos. Muestra: adultos [young 33 1
PUBMED Gluten-Free" [Mesh] AND "Signs and adult] OR [adult] OR [middle aged]
Symptoms, Digestive " [Mesh] OR [aged] OR [80 and over]
"Celiac Disease" [Mesh] AND "Patient Cinco afos. Muestra: adultos [young 10 0
Reported Outcome Mesures" [Mesh] adult] OR [adult] OR [middle aged]
OR [aged] OR [80 and over]
"Celiac Disease" [Mesh] AND "Quality | Cinco afos. Muestra: adultos [adult] 82 2
of life" [Mesh] AND "Patient OR [aged] OR [middle aged] OR
Compliance” [Mesh] [young adult]
"Celiac Disease" [Mesh] AND "Gluten Cinco afios. Muestra: adultos [adult] 2 0
EMBASE Free Diet" [Mesh] AND "Physical OR [aged] OR [middle aged] OR
Disease by Body Function" [Mesh] [young adult]
"Celiac Disease" [Mesh] AND Cinco afnos. Muestra: adultos [adult] 36 1
"Patient-Reported Outcome" [Mesh] OR [aged] OR [middle aged] OR
[young adult]
"Celiac Disease" [Mesh] AND "Quality Cinco anos. Muestra: adultos 33 2
of Life" [Mesh] AND "Treatment [manual]
Adherence and Compliance" [Mesh]
WEB OF "Celiac Disease" [Mesh] AND "Diet, Cinco anos. Muestra: adultos 19 2
SCIENCE Gluten-Free" [Mesh] AND "Signs and [manual]
Symptoms, Digestive" [Mesh]
Celiac Disease" [Mesh] AND "Patient Cinco afnos. Muestra: adultos 17 0
Reported Outcome Measures" [Mesh] [manual]
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Tabla 1. Estrategia de busqueda (continuacion)

et dl Cadena de busqueda Filtros R_es_ul_tados Resu_ltados
datos iniciales | seleccionados
“Celiac Disease" [Mesh] AND "Quality | Cinco afios. Muestra: adultos [adulto] 19 2
of life" [Mesh] AND "Treatment 0 [persona de mediana edad] O
Adherence and Compliance” [Mesh] [tercera edad 65+] O [tercera edad
80+]
NURSING "Celiac Disease" [Mesh] AND "Diet, Cinco afios. Muestra: adultos [adulto] 10 0
& ALLIED Gluten-Free" [Mesh] AND "Signs and O [persona de mediana edad] O
HEALTH Symptoms, Digestive" [Mesh] [tercera edad 65+] O [tercera edad
DATABASE 80+]
"Celiac Disease" [Mesh] AND "Patient = Cinco afios. Muestra: adultos [adulto] 56 1
Reported Outcome Mesures" [Mesh] | O [persona de mediana edad] O
[tercera edad 65+] O [tercera edad
80+]
TOTAL 357 13
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se utilizo para las revisiones sistematicas y metaanalisis, donde seguin un total de 27 items, se debian de cumplir 23 de ellos
para poder aceptarlo e incluirlo en los resultados de la presente revision (10-12).

Tras aplicar las distintas estrategias de busqueda en las bases de datos Pubmed, Embase, Web of Science y Nursing & Allied
Heath Database se obtuvieron un total de 357 articulos iniciales. Tras ello, se descartaron los duplicados, reduciéndose la
cifra a 321 publicaciones. Tras un cribado leyendo el titulo y el resumen, los registros excluidos fueron 215, quedando asi
106 articulos susceptibles a ser evaluados para su elegibilidad.

Una vez realizada la lectura critica, y tras el analisis metodologico de los mismos mediante las escalas CASPe, PRISMA y
STROBE, finalmente se excluyeron un total de 93 resultados, quedando 13 articulos incluidos en la revision. Se tuvo en
cuenta el nivel de evidencia (NE) y el grado de recomendacion (GR) siguiendo los criterios establecidos por Joana Bridges
Institute (JBI) (13,14).

Paralelamente, se seleccionaron dos articulos a través del método de busqueda inversa. Finalmente, se incluyeron un total
de 15 publicaciones en la revision. En la Figura 1 se observa el proceso de busqueda de la literatura en forma de diagrama
de flujo.

Resultados

De los 15 articulos seleccionados (15-29), 14 fueron escritos en inglés y uno en espafol. Respecto al disefio de los estudios,
10 (66,7%) son cuantitativos de diversa indole, tres (20%) cualitativos y dos (13,3%) de caracter mixto (15-29). Respecto
a la procedencia de estos, uno se realizé en México, uno en lItalia, tres en Espaiia, dos en Reino Unido, dos en India, dos en
Noruega, uno en Brasil y dos en EE.UU. y uno en Canada (15-29).

Por una parte, se observo un gran hallazgo comun en el que se defendia la correlacion positiva entre la adherencia a la
dieta sin gluten y la mejora de los sintomas gastrointestinales en adultos con EC (15-21).

Por otra parte, también se detectd entre los resultados una alta coincidencia de autores que alegaban la alta persistencia
de sintomas gastrointestinales en el colectivo celiaco aun siguiendo esta dieta (15-18). Uno de los argumentos mas repe-
tidos que intentaban explicar este hecho fue la falta de adherencia estricta a ella, siendo la contaminacion cruzada uno
de los principales motivos de ello. Pues la dificultad que implicaba evitar las trazas suponia un gran reto para las personas
con EC y hacia que pudieran estar expuestas al gluten de forma no intencional (15-18).
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Identificacion de nuevos estudios via bases de datos y archivos

Identificacion de nuevos estudios por otros métodos

|dentificacion

Registros identificados
desde cuatro bases de
datos (n= 357):

Pubmed: 83
® Embase: 120
Web Of Science: 69

® Nursing & Allied
Health Database: 85

—>

:

Cribado

Registros cribados
(n=321)

Publicaciones
evaluadas para
elegibilidad (n= 106)

Incluidos

Estudios incluidos en
la revision (n= 13)

:

Estudios totales
incluidos en la revision
(n=15)

Registros eliminados
antes del cribado:

e Duplicados (n= 36)

Registros identificados
a partir de:

® Busqueda inversa
(n=4)

Registros excluidos por
titulo y resumen
(n=215)

Registros buscados
para su recuperacion
(n=4)

Publicaciones
no recuperadas
(n=0)

Publicaciones
excluidas (n= 93):

* No responden a los
objetivos del estudio
(n=78)

e Calidad metodo-
l6gica insuficiente
(n=13)

® Muestra con patolo-
gia diferente a la EC
(n=12)

Publicaciones
evaluadas para
elegibilidad (n= 4)

Publicaciones
excluidas (n= 2):
* No responden a los

objetivos del estudio
(n=2)

Nuevos estudios
incluidos en la revision
(n=2)

Figura 1. Diagrama de flujo de la seleccion de articulos

A esta dificultad, se le sumaba la influencia que tiene tanto el reconocimiento tardio de la enfermedad como la baja cali-
dad nutricional de los alimentos sin gluten, factores que se demostro que favorecian la persistencia de los sintomas entre
el colectivo celiaco (16,17).

Todo ello condujo al gran consenso hallado por la necesidad de monitorizar de cerca a las personas con EC una vez iniciada
la DSG. La herramienta CDAT se mostraba como el instrumento no invasivo mas eficaz (15,16,20).

A los problemas fisicos y sintomatologicos se le sumaban los sentimientos y las emociones negativas que causa la EC:
estigma social, miedo o preocupacion por la salud o a causar molestias, percepcion de desigualdad, desesperacion, ira,
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tristeza, verglienza, culpa y angustia eran algunas de las respuestas emocionales que mas fueron nombradas entre los
autores (19-23).

La suma de todos estos sentimientos negativos pudo explicar la alta prevalencia de trastornos psicologicos como la ansie-
dad y la depresion entre el colectivo celiaco, asi como el aislamiento social experimentado en los eventos colectivos (21,24).

Unicamente se observé un muy pequefo porcentaje de personas con EC que desarrollaba emociones positivas al enfrentar-
se a los desafios de la DSG, lo que volvia a poner de manifiesto la importancia de realizar un sequimiento profesional a las
personas con EC. Las enfermeras resultarian 6ptimas para orientar al individuo y otorgarle las herramientas para afrontar
su tratamiento y fomentar su autocuidado (20,22,24).

Asimismo, el papel de la enfermera también resultaria muy indicado para afrontar las dificultades de la vida diaria que
supone la DSG (24).

Entre los obstaculos cotidianos mas nombrados en los resultados se encontraron la dificultad percibida en cuanto al eti-
quetado de los alimentos (25,26), la mala palatabilidad o textura de los alimentos sin gluten (19,21,25), la falta de dispo-
nibilidad de productos aptos tanto en supermercados como restaurantes (27), la dificultad al viajar (19,21,25) y el elevado
coste de los alimentos (19-21,25-28).

Con todo ello se puso en manifiesto no solo la carga fisica sino también psicoldgica y social que generaba la dificultad
que supone seguir una DSG, lo que provocaba que la vida de las personas con EC se viera notablemente condicionada y, de
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forma consecuente, se redujera su calidad de vida.

Los resultados finales se exponen en la Tabla 2.

Tabla 2. Tabla de anilisis y sintesis

(2021) (15)

una encuesta online

gastrointesti-

tuaciones mas bajas en

. Calidad
UL Tipo estudio documental
autor P s Intervencion/ Variables de . . .

o Poblacion .. Resultados Nivel evidencia
(afo) Comparacion resultado

P (Muestra) Grado
PAIS ..
recomendacion
Van Megen = Estudio Intervencion Evolucion de e La buena adherenciaa | STROBE: 20/22
etal. Cuantitativo Se autocumplimentd = los sintomas la DSG se asoci6 a pun- | N. Evidencia: 4. b

G. Recomendacion:

con EC reclutados
en el momento del
diagnostico

seis meses y al afio

® Alos 12 meses el 8%
de los participantes
mantenia cifras altas de
sintomas gastrointesti-
nales y/o extraintestina-
les (EI)

Muestra: sobre los antece- nales las manifestaciones gas- | B
NORUEGA = 3.834 adultos dentes, el indice de trointestinales actuales
con EC con una sintomas celiacos y de los participantes
adherencia estricta la adherencia a la EC ,
e Se destaco la alta carga
a la DSG durante , .
. de sintomas persistentes
minimo 12 meses .
en los adultos celiacos
tratados
Silvester et | Estudio Intervencion Evolucion de e |a tendencia general STROBE: 16/22
al. (2017) | Cuantitativo Se midieron los sin- | los sintomas fue la resolucion de los | N. Evidencia: 3. e
(16) tomas intestinales gastrointesti- sintomas de la EC con la | G. Recomendacion:
Muestra: en el momento del nales adopcion de la DSG B
CANADA 85 participantes diagnostico, a los
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Tabla 2. Tabla de analisis y sintesis (continuacion)

Primer . . . (R
Tipo estudio ., Variables documental
autor L, Intervencion/ . . .
(afio) Poblacion T, de Resultados Nivel evidencia
p (Muestra) resultado Grado
PAIS ..
recomendacion
Sansotta, | Estudio Intervencion Evolucion e Las personas con buena | STROBE: 17/22
etal. Cuantitativo Se realizd una revi- | de los adherencia a la DSG N. Evidencia: 4. d
(2018) sion retrospectiva sintomas mostraron una mayor G. Recomendacion:
(17) Muestra: de la historia clinica | gastrointes- tasa de mejora en los B
197 adultos en EC desde el 2002 hasta | tinales sintomas a los dos afios
EE.UU. el 2015 del diagnostico
® E| 5200 de los adultos
informé una o mas
manifestaciones Gl en
curso a mas de 24 me-
ses del diagnostico
Parker et = Estudio Intervencion Evolucion ® Los participantes con STROBE: 19/22
al. (2021) | Cuantitativo Ambos grupos de la | de los una buena adherencia a | N. Evidencia: 3. d
(18) muestra realizaron sintomas la DSG presentaban una | G. Recomendacion:
Muestra: un cuestionario gastrointes- cifra de manifestaciones | B
REINO Casos: 462 participan- | general de salud. Los = tinales clinicas significativa-
UNIDO tes con EC durante participantes con mente menor que los
minimo un afo con EC también fueron individuos con mala STROBE: 16/22
una 6ptima adheren- | preguntados por el adherencia N. Evidencia: 3. e
cia a la DSG. Contro-  tiempo que llevaban * Sin embargo, los G. Recomendacion:
les: 462 individuos con DSG y su adhe- individuos con EC B
seleccionados por un | rencia a la misma presentaban el doble
programa de empare- de sintomas recurrentes
jamiento a partir de que sus controles
una muestra represen-
tativa a nivel nacional
Deepak et = Estudio Intervencion Evolucion e |La DSG disminuyd STROBE: 18/22
al. (2018) | Cuantitativo Se evaluo a los suje- = de los significativamente los N. Evidencia: 3. e
(19) tos la salud general | sintomas sintomas Gl y mejoro G. Recomendacion:
Muestra: y CValinicioy a gastrointes- la salud mental de los B
INDIA 66 sujetos adultos los seis meses del tinales participantes con EC
con EC diagnostico de EC tras seis meses de trata-
miento
e E| estudio ha demos-
Problemas trado una mala salud
psicologicos fisica, psicosocial y
y respuestas emocional de forma
emocionales | global en la poblacion
con EC
Martinez- = Estudio Intervencion Evolucion e Se detecto que la elimi- | PRISMA: 23/27
Martinez, = Revision sistematica Se analizaron todos | de los nacion del gluten erra- | N. Evidencia:4. a
et al. los articulos origina- | sintomas dicaba la mayoria (pero | G. Recomendacion:
(2018) (20) | Muestra: les publicados entre | gastrointes- no todos) los sintomas | A
32 articulos originales | el 2000y 2017 en tinales gastrointestinales
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Tabla 2. Tabla de analisis y sintesis (continuacion)

Primer . . . Calidad
Tipo estudio ., Variables documental
autor L Intervencion/ . . .
(afio) Poblacion e de Resultados Nivel evidencia
p (Muestra) resultado Grado
PAIS o
recomendacion
ESPANA de Pubmed, Medli- = Pubmed, Medliney | Barreras e [a CVde los individuos con
ne y Scopus Scopus cotidianas y EC estaba generalmente
limitaciones disminuida en compa-
sociales racion con el resto de la
poblacion a causa de la
exclusion en actividades
sociales y ocio
® |a carga economica, asi
como la limitada disponi-
bilidad de alimentos, podia
afectar al cumplimiento de
la dieta
Crocker, Estudio Intervencion Evolucion o |os entrevistados refirieron | CASPe: 8/10
etal. Cualitativo Se realizaron 23 de los la desaparicion casi total N. Evidencia: 3
(2018) entrevistas sintomas de los sintomas Gl tras G. Recomendacion:
(21) Muestra: semiestructuradas gastrointes- el diagnostico, aunque B
23 adultos con EC | grabadas en audio tinales. podian reaparecer por la
REINO y posteriormente contaminacion cruzada
UNIDO fueron transcritas, ' proplemas e El impacto en la salud
codificadas y psicoldgicos = emocional y en las activi-
analizadas y respuestas | dades sociales, del trabajo
emocionales |y viajes fue una preocupa-
cion muy nombrada
Barreras e Dificultades en cuanto a la
cotidianas y obtencion de alimentos, la
limitaciones mala palatabilidad y el alto
sociales costo de los productos sin
gluten fueron un problema
comun en todos ellos
Fueyo- Estudio Intervencion Problemas ® [| 38,9% de los encues- STROBE: 20/22
Diaz et Cuantitativo Cumplimentaron psicolégicos tados tenia una CV por N. Evidencia: 4. b
al. (2020) cuestionarios sobre |y respuestas debajo del rango que se G. Recomendacion:
(22) Muestra: la CV, la adheren- emocionales consideraba buena B
738 sujetos con EC | ciaalaDSGy las e Entre las dimensiones
ESPANA de asociaciones de | percepcionesy emo-

celiacos espafiolas 'y
sus RRSS

ciones asociadas a
tener EC

peores puntuadas se
encontraban: preocupacio-
nes sobre la salud (66%) y
limitaciones (70%)

® |as percepciones negativas
asociadas a tener EC eran
mucho mayores que los
sentimientos positivos
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Tabla 2. Tabla de analisis y sintesis (continuacion)

Primer . . . Calidad
Tipo estudio L Variables documental
autor L, Intervencion/ ) . .
(afio) Poblacion ot de Resultados Nivel evidencia
p (Muestra) resultado Grado
PAIS L.
recomendacion
Rustagi, Estudio Intervencion Problemas | ® Se demostro que la DSG PRISMA: 23/27
et al. (2020) | Metaanélisis Se comparo el psicologicos no tenia un efecto norma- | N. Evidencia: 3. a
(23) efecto de la DSG y respuestas lizador sobre la CV G. Recomendacion:
Muestra: en individuos sanos | emocionales e |3 moderada mejora sin- | A
INDIA 25 estudios frente a individuos tomatica se contrarrestaba
recogidos de celiacos en términos con el estrés provocado
NCBI, MEDLINE,  de CV por los desafios emocio-
Pubmed, nales y psicologicos que
Cochrane Library, conlleva la adherencia al
Google Scholar tratamiento de la EC
y Science Direct,
con un total de
15.037 sujetos
sanosy 5.144
personas con EC
Guedes et Estudio Intervencion Problemas e La ansiedad estuvo STROBE: 18/22
al. (2020) Cuantitativo Se recopil6 infor- psicologicos presente en el 62,7% de N. Evidencia: 4. b
(24) macion mediante y respuestas los participantes, mientras | G. Recomendacion:
Muestra: entrevistas sobre emocionales | que la depresion se B
BRASIL 83 individuos con = datos sociodemo- encontro en el 34,9%
EC miembros de | graficos, la depre- e L3 condicién clinica
la Asociacion de | sion, ansiedad, los percibida, la pérdida de
Celiacos de Brasil | factores psicoafec- control de la ECy
tivos, familiares y de obstdculos diarios para
la vida cotidiana mantener la DSG fueron
factores predominantes
tanto en los casos de
ansiedad como de
depresion
Casellas, Estudio Intervencion Barreras e Se demostrd que la DSG STROBE: 18/22
et al. (2020) | Cuantitativo Se difundio una cotidianas y limitaba de una forma N. Evidencia:4. b
(25) encuesta online con | limitaciones moderada o importante la | G. Recomendacion:
Muestra: distintos bloques: sociales vida diaria de los adultos B
ESPANA 540 socios de datos demograficos, encuestados

la Federacion
de Asociaciones
de Celiacos de
Espana

diagndstico, sequi-
miento, impacto
en la vida diaria y
dificultades para
sequir una DSG

e Mas de la mitad de la
muestra refirié bastantes o
muchas limitaciones en el
ocio, viajes, etc.

® EI90% afirmé que los
productos sin gluten
encarecian mucho la
compra
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Tabla 2. Tabla de analisis y sintesis (continuacion)

Primer . . . Calidad
Tipo estudio L Variables documental
autor ., Intervencion/ . . .
(afio) Poblacion CorTeE de Resultados Nivel evidencia
P (Muestra) resultado Grado
PAIS L
recomendacion
Garnweid- | Estudio Intervencion Barreras e |as entrevistas revelaron | CASPe: 7/10
ner-Holme  Cualitativo Se desarrollaron en- | cotidianasy desafios para implemen- | N. Evidencia: 3
et al. (2020) trevistas individuales | limitaciones tar una DSG en el ambito | G. Recomendacion:
(26) Muestra: semiestructuradas sociales individual, interperso- B
12 participantes cuyos principales nal, de la comunidad y
NORUEGA con EC con dife- temas fueron las politica STROBE: 17/22
rentes edades, sexo, | percepcionesy N. Evidencia: 4. d
familia y tiempo de = experiencias en el G. Recomendacion:
diagnostico manejo de una DSG B
Arias- Estudio Intervencion Barreras e Se demostro el alto coste | STROBE: 17/22
Gastelum Cuantitativo Se investigo la cotidianas y y la baja disponibilidad N. Evidencia:4. b
et al. (2018) oferta y el precio limitaciones de los productos sin G. Recomendacion:
(27) Muestra: de los productos sociales gluten B
) 36 participantes sin gluten en los e La mayoria de los parti-
MEXICO cuyo tratamiento supermercados y cipantes califico la DSG
dietético era la DSG | tiendas naturistas como moderada o muy
de Tijuana, Mexicali dificil, lo que les causaba
Y L? Paz. Aderpés, miedo a salir, evitar las
s€ |mplement9 actividades sociales y
un cuestionario problemas al viajar
autoadministrado a
los participantes del
estudio
Leffler et al. | Estudio Intervencion Barreras e Los participantes refirie- | CASPe: 8/10
(2017) (28) | Cualitativo Se ejecutaron entre- = cotidianasy ron que en algunas oca- | N. Evidencia: 3
vistas individuales limitaciones siones evitaron eventos | G. Recomendacion:
EE.UU. Muestra: semiestructuradas sociales sociales B
32 participantes para explorar el e Expusieron que la DSG
con EC selecciona- | impacto de la EC en dificultaba la partici- STROBE: 17/22
dos por una estra-  la CV de las personas pacion en actividades N. Evidencia: 4. d
tegia de muestreo sociales o familiares G. Recomendacion:
no probabilistico espontaneas B
Canova et | Estudio Intervencion Problemas | ® Se observé que los STROBE: 19/22
al. (2021) Cualitativo Se administraron psicologicos problemas psicologicos N. Evidencia: 3. e
(29 diversos cuestiona- | y respuestas podian disminuir con la | G. Recomendacion:
Muestra: rios validados para emocionales . DSG de forma simulta- B
[TALIA 93 participantes medir la CV, los nea a las correcciones

de la Asociacion de
Celiacos de Veneto
valorados durante
un afo y 55 indivi-
duos evaluados a lo
largo de dos afios

sintomas psicologi-
cos y la adherencia
a la DSG

clinicas

Las preocupaciones
asociadas a como
enfrentarse a la dieta
eran constantes entre las
personas con EC
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Discusion

En 2013 Vivas ya refleja en su estudio la gran prevalencia de personas con EC que sufren de sintomas persistentes a pesar
de sequir una DSG durante 12 o mas meses a causa de la contaminacion cruzada. Y es que, la ingesta inconsciente y con-
tinua de pequefas cantidades de gluten provoca que no se logre una recuperacion intestinal completa y que las personas
no sean conocedoras de la causa del problema. Siguiendo en consonancia con los resultados, Castafio et al. (30) apela a la
necesidad de que se realice una correcta educacion dietética y sequimiento de la adherencia, funcion idonea para la figura
enfermera de Atencion Primaria para la correcta evolucion sintomatoldgica.

Ring et al. (31) se suman a esta postura y lo reflejan en su ensayo clinico aleatorizado. En él se demuestra que a través de
una Escuela celiaca de 10 sesiones se mejora el bienestar psicoldgico de las personas con EC, especialmente en términos de
ansiedad y depresion y el automanejo de la enfermedad. Asi pues, se resalta la figura enfermera para ayudar a este tipo de
paciente en la superacion de los desafios emocionales que supone su enfermedad.

Sin embargo, no todos los resultados muestran que la DSG tiene un impacto negativo en la salud mental. También se en-
cuentran articulos en los que se observa una mejora significativa tras la implementacion de una DSG. Esto podria explicarse
por el momento del proceso salud-enfermedad en el que se encuentran los participantes. Y es que, curiosamente, coincide
que los estudios que apelan a la mejoria psicoemocional parten del momento del diagnostico y realizan un seguimiento
prospectivo de los participantes hasta un maximo de dos afos. Es decir, se enmarcan en la primera fase del tratamiento
de la enfermedad. Sin embargo, una vez superado este periodo, las personas con EC empiezan a percibir los obstaculos
cotidianos de la DSG y las consecuencias psicosociales que esta implica (19,20,31).

En referencia a la esfera social y mas cotidiana de la vida de las personas con EC, Estevez et al. (32) manifiestan uno de
los obstaculos mayormente percibidos por el colectivo a lo largo de su proceso salud-enfermedad. Y es que, la falta de
productos y opciones sin gluten a la hora de salir a comer fuera de casa es uno de los mayores condicionantes sociales que
sufren estos individuos.

Siguiendo en esta linea, un estudio impulsado por el Defensor del Pueblo (33), sobre la situacion de las personas con EC en
Espaiia, muestra que el precio de ciertos productos sin gluten de consumo diario es hasta 9,58 veces mas elevado que los
alimentos comunes a los que sustituyen. Todo ello pone en manifiesto la gran carga ya no solo biopsicosocial, sino también
econdmica que genera la DSG, lo que vuelve a poner de manifiesto la gran repercusion que tiene la DSG en la CV de las
personas con EC.

Como limitaciones del estudio, se destaca que se pueden haber omitido ciertos estudios de gran relevancia e interés publi-
cado en otra lengua distinta al espafiol o inglés. Asimismo, solo se han incluido articulos publicados en bases de datos de
habla inglesa, lo cual ha hecho que el empleo de los DeCS haya sido excluido de la revision. Por otra parte, la subjetividad y
el dinamismo del concepto de CV hace que sea diferente y personal para cada uno, por lo que personas con EC en la misma
situacion pueden contar con percepciones distintas de CV (34). Asimismo, debido a la gran riqueza de matices que aborda
el término CV, existe una elevada variedad de cuestionarios, lo que hace que las conclusiones extraidas no partan de unos
resultados medidos por el mismo instrumento.

Otra limitacion hallada es el escaso niimero de estudios longitudinales, lo que supone una desventaja de valor afladido,
pues debido al caracter cambiante de la CV hubiera resultado interesante encontrar evidencia que observara la evolucién
de la EC en los adultos con EC y poder establecer asi relaciones causales. Esta limitada literatura cientifica pone en eviden-
cia una potencial futura linea de investigacion.

Por ultimo, debido a la falta de programas sanitarios que incorporen a la enfermera en el cuidado y el sequimiento de las
personas con celiaquia, se ha encontrado un gran vacio cientifico respecto a este tema, el cual resultaria muy interesante
a desarrollar en proximos trabajos de investigacion.

Conclusiones

La adherencia a la dieta sin gluten supone una evolucion favorable en los sintomas gastrointestinales en los adultos diag-
nosticados de enfermedad celiaca, lo cual demuestra la eficacia de este tratamiento. Sin embargo, las importantes restric-
ciones dietéticas y limitaciones sociales que este supone conllevan una serie de consecuencias negativas tanto en el ambito
emocional como psicoldgico, destacando la ansiedad, la depresion y el aislamiento social. Asimismo, la vida cotidiana de
las personas con enfermedad celiaca esta caracterizada por los multiples desafios que la dieta sin gluten plantea. Todo ello
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hace que las personas con celiaquia tengan una alta percepcion de dificultad para seguir su dieta, lo que se traduce en
una disminucion de la calidad de vida.
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Resumen

Introduccion: el baile como terapia es una alternativa viable a la actividad fisica de la mujer, que ocasiona efectos positivos
sobre su autoconcepto, autoeficacia y autoestima. Sin embargo, los beneficios no son claros en intervenciones de baile bajo
disefios experimentales.

Objetivo: analizar la evidencia disponible de intervenciones de baile que prueben efectos sobre variables cognitivas en
mujeres.

Método: revision sistematica de acuerdo con los lineamientos del PRISMA en las bases de datos: Cuiden, PubMed, Scien-
ceDirect, BVS, Cochrane, EBSCO-Host, Scielo, DBpia y CINAHL. Se usaron las palabras claves DeCS/MeSH como estrategia
de busqueda entre los afios 2015 y 2022 en inglés, espaiiol, portugués, chino mandarin y coreano. Se seleccionaron disefios
experimentales centrados sobre variables cognitivas en mujeres.

Resultados: se identificaron 3.477 articulos, tras eliminar duplicados y cribar los documentos por titulo-resumen, se in-
cluyeron seis estudios en la revision. Dos articulos corresponden a ensayos clinicos, dos a ensayos pilotos y dos a estudios
cuasiexperimentales. Los tipos de baile variaron entre Zumba, Danza arabe, Danza del vientre y Baile latino. La duracion de
la intervencion oscil6 entre 8-16 semanas, con 2-3 sesiones semanales y una duracion de 60 minutos por sesion. Las inter-
venciones tuvieron cambios significativos en los grupos experimentales en las variables de imagen corporal con danza del
vientre (p=,037), autoeficacia con Baile latino (p=,044), autopercepcion de fuerza fisica con Zumba (p=,003) y autoestima
(p< ,0001).

Conclusidn: las intervenciones de baile superiores a ocho semanas causan efectos positivos sobre las variables cognitivas
en mujeres.

Palabras clave: baile; mujeres; autoconcepto; autoestima; autoeficacia.
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Abstract
Effects of dance therapy on cognitive variables in women: a systematic review.

Introduction: dance as therapy is a feasible option for physical activity in women, and causes positive effects on their
self-concept, self-efficacy, and self-esteem. However, benefits are not clear in dance interventions under experimental
designs.

Objective: to analyse the evidence available on dance interventions that demonstrate effects on cognitive variables in
women.

Method: a systematic review according to the PRISMA guidelines in the Cuiden, PubMed, ScienceDirect, BVS, Cochrane,
EBSCO-Host, Scielo, DBpia and CINAHL databases. The DeCS/MeSH key words were used as search strategy between the
years 2025 in 2022, in English, Spanish, Portuguese, Mandarin Chinese and Korean. There was a selection of experimental
designs that focused on cognitive variables in women.

Results: in total, 3,477 articles were identified; after eliminating duplicates and screening documents by title-abstract, six
studies were included in the review. Two articles were clinical trials, two were pilot trials, and two were quasi-experimental
studies. There were various types of dance: Zumba, Arabic Dance, Belly Dance, and Latin Dance. The duration of the interven-
tion ranged between 8 and 16 weeks, with 2-3 weekly sessions and a 60-minute duration by session. The interventions caused
significant changes in the experimental groups in the following variables: Body Image with Belly Dance (p=.037), Self-effi-
cacy with Latin Dance (p=.044), Self-perception of Physical Strength with Zumba (p=.003), and Self-Esteem (p< .0001).

Conclusion: dance interventions for more than 8 weeks cause positive effects on the cognitive variables in women.

Key words: dance; women; self-concept; self-esteem: self-efficacy.

Introduccion

La practica de actividad fisica a través del baile, conocida como bailoterapia, es una alternativa viable, que gana cada vez
mas reconocimiento entre los profesionales de diversas esferas por sus beneficios en el estado fisico y bienestar de las
personas (1). Esta practica tiene sus inicios en el continente europeo; no obstante, se ha venido extendiendo por regiones
como América Latina, dando origen a una terapia con enfoque de aproximacion holistica en procesos de salud o enferme-
dad; su éxito radica en que combina la disciplina, el esfuerzo fisico y la interaccion grupal (2).

Entre los beneficios psicoldgicos del baile se encuentra la mejora en variables cognitivas como la autoexpresion, autocon-
ciencia, autoeficacia, autoestima y autoconcepto (3,4). Revisiones sistematicas de la literatura sobre el tema muestran los
beneficios y efectos del baile en estos aspectos cognitivos, con base principalmente en poblacidn con algun trastorno como
el autismo, nifios y adolescentes entre los 6 y 18 afios, adultos con patologias como la fibromialgia, esclerosis multiple,
estrés o ansiedad y adultos mayores (5-8).

Dentro de estas investigaciones, algunos autores presentan los tipos de baile utilizados, donde resaltan el baile contem-
poraneo, tango, hip hop, danza del vientre y baile folclorico; en contraste, otros autores no especifican el tipo de baile.
Otro aspecto que se ve reflejado en las distintas revisiones es la alta variabilidad respecto a la dosis de ingrediente activo,
reconocida como la frecuencia del baile, tiempo por sesion y duracion de la intervencion (9), puesto que las intervenciones
presentan una duracion de entre 2 y 24 semanas, con 1 a 5 sesiones semanales y una duracion de cada sesion que oscild
entre 30 y 90 minutos. A pesar de la evidencia publicada hasta el momento, un gran porcentaje de los autores de las diver-
sas investigaciones no plantean sus trabajos como ensayos clinicos o los beneficios que presentan no tienen la rigurosidad
metodologica bajo disefios de intervencion o experimentales de acuerdo con los criterios del CONSORT (10).
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Bajo estos resultados, la literatura disponible no muestra suficiente evidencia cientifica sobre programas de baile espe-
cificos para mujeres, en donde se consideren variables cognitivas como el autoconcepto, la autoestima o la autoeficacia;
por lo cual, es importante identificar intervenciones que sean sustentadas sobre los mejores niveles de evidencia cientifica
que muestren el efecto de la bailoterapia en este grupo poblacional. De acuerdo con esto, se plantea el siguiente objetivo:
analizar la evidencia disponible de intervenciones de baile que prueben efectos sobre variables cognitivas en mujeres.

Método

Revision sistematica de acuerdo con los lineamientos de la declaracion del PRISMA (11). La pregunta de investigacion se
establecio siguiendo el formato PICOT-D (12) (Tabla 1): ;/Qué intervenciones de baile se han realizado como ensayos clini-
cos para evaluar variables cognitivas en mujeres en los ultimos ocho afios?

Tabla 1. Formulacion de pregunta PICOT-D

Acronimo P | C (0] T D
PICOT-D | Poblacion | Intervencion Comparacion Resultados (Outcomes) Tiempo Datos
Intervenciones Er??r“ezfarsuiE?e(;\?glg?(;zgson Intervenciones fiables Bases de
Resultado = Mujeres . . para manipular variables = 2015-2022 | datos
de baile con alto nivel de o -
cognitivas electronicas

evidencia en el mundo

La busqueda de informacion se llevo a cabo en las bases de datos Cuiden, PubMed, ScienceDirect, BVS, Cochrane, EBSCO
Host, Scielo, DBpia y CINAHL. Se utilizo una estrategia de busqueda especifica con las palabras claves DeCS/MeSH: Dan-
cing, Women, Self Concept, Self Efficacy, Self perception, Self esteem, Self confidence combinadas a través de operadores
booleanos (13). La estrategia de busqueda fue la siguiente, en espafol: “((Baile) AND (Mujeres) AND ((Autoconcepto
OR Autoeficacia OR Autoimagen OR Autoestima OR Autoconfianza)))', en inglés: “((Dancing) AND (Women) AND ((Self
Concept) OR (Self Efficacy) OR (self perception) OR (self esteem) OR (self confidence)))" Esta busqueda se realizd por dos
autores de manera independiente. La ultima fecha de busqueda fue el 12 de agosto de 2023.

La busqueda se delimitd a los idiomas inglés, espaiol, portugués, chino mandarin y coreano, con un periodo de publicacion
del aflo 2015 al afio 2022. Solo se incluyeron articulos de revistas indizadas para obtener un cierto estandar de calidad de
los estudios incluidos que garantiza el proceso de revision por pares.

Criterios de inclusion

Se incluyeron estudios que cumplieran con las siguientes caracteristicas: (a) las participantes debian ser mujeres, (b) el
disefio de estudio debia ser experimental, que incluyera un grupo que recibiera una intervencion de baile (que no se com-
binara con otra intervencion), y (c) el resultado debia incluir la evaluacion de variables cognitivas.

Criterios de exclusion

Se excluyeron los ensayos clinicos en los que el baile era solo una parte de la intervencion, dado que no es posible captar
el efecto inherente de la bailoterapia. También se excluyeron los estudios que realizaban intervenciones de baile etiqueta-
das como “Terapia de Movimiento de Baile” (DMT por sus siglas en inglés), puesto que es un método psicoterapéutico de
movimiento (14,15). Finalmente, se excluyeron estudios que abordaban bailarines profesionales o personas con experiencia
previa.

Procedimiento

Una vez llevada a cabo la estrategia de busqueda en las bases de datos seleccionadas, los resultados fueron combinados
en el software Covidence, en donde se eliminaron las publicaciones duplicadas. Se llevd a cabo una tamizacion inicial de
los articulos entre los investigadores de manera independiente, teniendo en cuenta el titulo y resumen y se seleccionaron
los articulos elegibles para su lectura a texto completo. Los casos de conflicto o discrepancia fueron resueltos mediante
consenso entre los revisores.
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Posteriormente, los articulos a texto completo fueron analizados de acuerdo con los lineamientos del grupo CONSORT para
ensayos clinicos (10) y su extension para estudios piloto (16), lo cual permitio la evaluacion de aspectos metodoldgicos, asi
como la valoracion de posibles sesgos. Para la evaluacion de la validez interna se emplearon los criterios propuestos por
Hernandez-Sampieri (17).

La extraccion de datos y la evaluacion de la calidad de los estudios se realizo a través del software Covidence en funcion
de las variables: participantes, duracion y caracteristicas de la intervencion y los resultados sobre variables cognitivas.

Resultados

A partir de la busqueda, se recuperaron 3.477 articulos, de los cuales se removieron 54 duplicados, lo cual disminuy6 a
un total de 3.423 articulos para ser tamizados por titulo y resumen. Se eliminaron 3.410 articulos que no cumplieron con
los criterios de elegibilidad; fueron elegibles un total de 13 documentos que fueron leidos a texto completo, de los cuales
siete tenian diferentes disefios de estudio o no abordaban las variables de interés; quedando seis articulos incluidos para
el analisis final y sintesis de la informacion (Figura 1).

:§ Articulos identificados en bases de datos Cuiden (n= 0),

I PubMed (n= 38), ScienceDirect (n= 3.143), BVS (n= 219), Articulos duplicados eliminados
= Cochrane (n= 20), EBSCO host (n= 36), Scielo (n= 1), > (n=54)

8 DBpia (n=7), CINAHL (n= 13)

B Articulos cribados Eliminados por tituloy
s por titulo y resumen > resumen (n=3.410)

& _ Por titulo (n= 3.398)

£ (n=3.423)

A Por resumen (n= 12)

=) .

S Articulos a texto completo _ Articulos a texto completo
= evaluados para su > excluidos (n= 7)

> elegibilidad (n= 13)

: i

é Articulos incluidos en la

2 revision (n= 6)

<

Fuente: elaboracion propia adaptada del PRISMA (11)

Figura 1. Diagrama de flujo de articulos segun el PRISMA

Caracteristicas generales de los estudios

El 50% de los articulos proviene del Brasil (18-20), el 16,6% de Reino Unido (21), el 16,6% de Corea (22) y el 16,6%
restante de Espaia (23). Con respecto a los disefios, se encuentra que dos de las investigaciones corresponden a ensayos
clinicos controlados (21,22), dos a estudios piloto con disefio clinico no aleatorizado (18,19) y los dos restantes a estudios
cuasiexperimentales, en los cuales solo aplicaron la intervencion a un grupo a través de mediciones repetidas de pre-y
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postest y no incluyeron un grupo control (20,23). Con respecto a los tipos de baile, estos variaron entre Zumba (21), Danza
folclorica arabe (20), Danza del vientre (18,19), Danza espafola (23) y Baile Latino (22). Las condiciones de salud de las
participantes oscilaron desde sanas (21), con cancer de mama (18,19), con obesidad y depresion (22), fibromialgia (23), y
mujeres durante la posmenopausia (20). La duracion de las intervenciones oscilo entre seis y 12 semanas, con una dosis
de ingrediente activo de dos a tres sesiones semanales y una duracion de 25 a 60 minutos, con rango de calentamiento
de 10 a 15 minutos. Las intervenciones tuvieron cambios significativos en las mujeres de los grupos experimental en las
variables de imagen corporal (p=,037) (17,18), autoeficacia (p=,044) (22), autopercepcion de fuerza fisica (p=,003) (21),
autoimagen (p< ,0001) y autoestima (p< ,001) (20). Las intervenciones inferiores a ocho semanas no mostraron cambios
significativos sobre el autoconcepto fisico.

En la Tabla 2 se plantea el resumen de los articulos seleccionados con sus principales caracteristicas, con el proposito de mos-
trar las intervenciones halladas en la literatura para manipular variables cognitivas en mujeres mediante terapias de baile.

Tabla 2. Caracteristicas principales de los articulos

. Base de | Tipo de estudio/ ., Intervenciones/Resumen
Referencia ; Duracion . o aa Resultados
datos/Pais Muestra de investigacion
Boing et PubMed Estudio piloto, 12 semanas de = Analizar la influencia de Las mujeres en el grupo
al, 2018 Brasil ensayo clinico intevencion la danza del vientre en la | experimental informaron una
(18) no aleatorizado | Dos sesiones calidad de vida, fatiga, sin- | mejora significativa en su au-
Un total de 19 semanales con | tomas depresivos e imagen | topercepcion. Se encontraron
mujeres divididas = una duracion | corporal en mujeres con cambios significativos en la
en dos grupos de 60 minutos | cancer de mama. El GEse | dimension de imagen corporal
GE: 11y GC: 11. sometio a clases de danza | (p=,037). La danza del vientre
Solo ocho muje- del vientre durante 12 puede ser una forma viable de
res terminaron la semanas actividad fisica para las muje-
intervencion (GE: res con cancer de mama
8y GC: 11)
Carminatti | Scielo Estudio piloto, 12 semanas de ~ Analizar la influencia de Se observaron cambios sig-
etal, 2019 | Brasil ensayo clinico intevencion la danza del vientre en nificativos en la mejora de la
(19) no aleatorizado | Dos sesiones la imagen corporal y la imagen corporal en el GE en
Un grupode 19 | semanales con | autoestima de las mujeres | las escalas de estigma corporal
mujeres (54,55 una duracion | durante y después del (p=,017) y transparencia (p=
+ 8,29 afos) de 60 minutos | tratamiento del cancer de | ,021). En la autoestima no se
divididas en dos mama. Para el GE se rea- encontraron modificaciones.
grupos GE: 8y liz6 una intervencion de El grupo control no presentd
GC: 11 clases de danza del vien- cambios
tre. El GC solo mantuvo La danza del vientre mejora la
sus actividades de rutina imagen corporal de las muje-
res después de 12 semanas de
intervencion
Teixeira et = PubMed Ensayo clinico 16 semanas de | Analizar los efectos de la Se encontraron diferencias
al,, 2021 Brasil no aleatorizado | intervencion practica de la danza sobre | estadisticamente significativas
(20) con medidas Tres sesiones la autoimagen/autoestima | después de las 16 semanas
prepost semanales de  en mujeres posmenopau- | frente a la autoestima (p<
Un total de 36 60 minutos sicas. Las variables fueron | ,001) y autoimagen (p< ,0001)
mujeres posme- evaluadas antes y después | La intervencion de baile de
nopdusicas (57,4 de las 16 semanas 16 semanas fue efectiva para
+ 4,9 anos) mejorar la autoimagen y la
autoestima de las mujeres
posmenopausicas




Neira-Fernandez KD et al.

Revisiones. Efectos de la bailoterapia sobre variables cognitivas en mujeres: una revision sistematica

Tabla 2. Caracteristicas principales de los articulos (continuacion)

. Base de | Tipo de estudio/ Y Intervenciones/Resumen
Referencia , Duracion . L Resultados
datos/Pais Muestra de investigacion
Delextrat PubMed Ensayo clinico Ocho semanas | Investigar los efectos de Zumba proporciond cambios
etal., 2015 | Reino aleatorio de intevencion = Zumba en los resultados positivos significativos en
(21) Unido Un total de 44 Tres sesiones fisiologicos y psicologicos la autopercepcion de fuerza
participantes semanales con | en mujeres sanas fisica (p=,003). No se obser-
voluntarias, una duracion Se evaluo la aptitud car- varon cambios significativos
divididas en dos | de 60 minutos = diovascular, la composicion | en el grupo de control.
grupos GE: 19 corporal, la autopercepcion | Algunos cambios psicolo-
GC: 18 fisica y el bienestar psicolo- | gicos se correlacionaron
gico antes e inmediatamen- | significativamente con grasa
te después de ocho semanas | corporal al inicio del estudio
de Zumba y cambios en el estado fisico
Kim et al. DBpia Ensayo clinico 12 semanas de | Examinar el efecto del baile | Hubo cambios significativos
2015(22)  Corea no aleatorizado | intevencion deportivo sobre la auto- en la autoeficacia fisica para
Un total de 38 Tres sesiones eficacia fisica en mujeres el GE2 (depresion moderada)
mujeres divididas =~ semanales con | con obesidad con depresion | después del programa depor-
en tres grupos: una duracion posmenopausica. Para los tivo de baile de 12 semanas
GE1 (depre- de 60 minutos | GE, se realizo un programa | (p=,044) en comparacion
sion leve): 9, deportivo de baile. EI GC con antes del ejercicio. No se
GE2 (depresion solo mantuvo sus activida- | observaron cambios signifi-
moderada): 14y des de rutina cativos para el GCy el GE1
GC: 15 (depresion leve)
Chica et EBSCO Ensayo clinico Seis semanas | Analizar los efectos de un No se hallaron diferencias
al., 2020 Host no aleatorizado | de interven- programa de danza espafio- | significativas en inteligencia
(23) Espana con medidas cion la sobre diversas variables emocional o autoconcepto,
prepost Dos sesiones psicologicas de mujeres con | pero si sobre variables como
Un total de 43 semanales de | fibromialgia. La interven- el estado de animo, la depre-
mujeres con 60 minutos, cion tuvo una intensidad sion y el nivel de ansiedad
fibromialgia de 25 minutos baja para un menor impacto | psiquico y somatico
45 a 70 afios efectivos de en los participantes dadas
danza sus caracteristicas. Las
variables fueron evaluadas
antes y después de las seis
semanas
Fuente: elaboracion propia

Resultados de la evaluacion de la calidad

De acuerdo con los datos expuestos, desde el punto de vista metodoldgico se observa que uno de los estudios realizo
una aleatorizacion de los participantes (21); no obstante, no menciona el método utilizado para generar la distribucion
aleatoria o si se hizo de manera enmascarada o no. Los demas estudios llevaron a cabo un muestreo por conveniencia
(18-20,22,23). En lo que respecta al calculo de la muestra, los autores de dos de los estudios mencionan el calculo de la
misma, asi como el nivel de significancia, tamafo del efecto y poder estadistico (18,20).

En referencia a las variables manipuladas durante las intervenciones, se encontr6 que las variables estudiadas son la au-
topercepcion fisica desde las dimensiones de competencia deportiva percibida, atractivo corporal percibido, fuerza fisica
y desarrollo muscular percibidos, nivel percibido de acondicionamiento y autoestima fisico (21); la autoimagen evaluada
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como imagen corporal después del cancer de mama mediante seis subescalas: vulnerabilidad, estigma corporal, limitacion,
preocupaciones corporales, transparencia y problemas en los brazos (19); la autoeficacia fisica definida como la prueba de
la propia capacidad fisica percibida, evaluada a través de dos dimensiones: la Escala de Habilidad Fisica Percibida y la Escala
de Confianza en la Autopresentacion Fisica (22) y finalmente el autoconcepto evaluado en las dimensiones académico/
laboral, social, familiar y fisico (23).

En cuanto a los hallazgos encontrados, diversos autores hallaron diferencias estadisticamente significativas en el grupo
experimental después de haber recibido la intervencion (18,19,21,22). Otros autores destacan que se encontraron cambios
significativos en la medicion postest en mujeres posmenopausicas (20), mientras que no se hallaron estas diferencias en
mujeres con fibromialgia que recibieron una intervencion de seis semanas (23). Con respecto a la autoestima, algunos
autores encontraron cambios importantes y significativos después de una intervencion de 16 semanas (20), mientras que
otros no hallaron diferencias sobre esta variable después de una dosis de 12 semanas (19).

Por otro lado, acerca de la modalidad de la intervencion, diversos estudios realizaron intervenciones grupales de manera
presencial (18-20,22,23), mientras que otros autores diseiaron una intervencion en casa con base en material audiovisual
(21). Con relacion a la duracion, solo se presenta una investigacion en la cual no encontraron diferencias significativas
en ninguna de las variables de interés de esta revision (23); dicho estudio es el Gnico que presentd una duracién menor a
ocho semanas.

De manera general, los estudios presentan coherencia metodologica entre el problema de investigacion, el objetivo formu-
lado, el método y las conclusiones; no obstante, en conformidad con los criterios CONSORT, obtuvieron un promedio de
48,8% en la evaluacion de su calidad metodologica, lo cual indica que existen deficiencias en la calidad del reporte de las
investigaciones (24), principalmente en el disefio, aleatorizacion de las mujeres a los grupos de intervencion y control. En
la Tabla 3 se presenta dicho analisis de la calidad metodoldgica de cada articulo incluido en la presente revision.

Tabla 3. Calidad metodologica de los articulos
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Referencia Cr|ter|os. ’de Limitaciones y posibles sesgos Fortalezas
evaluacion
Boing et al, |~ CONSORT: No desarrolla por completo la variable de autopercepcion | Homogeneidad en la muestra
2018 (18) 62% No se tuvo en cuenta la tasa de desercion antes de la intervencion
No se realizo una aleatorizacion de los participantes
Carminatti et = CONSORT: No se tuvo en cuenta la tasa de desercion Tuvo en cuenta todas las
al., 2019 (19) ' 50% No se realizo una aleatorizacion de los participantes consideraciones éticas, desarro-
No se justifica por qué se llevo a cabo un estudio piloto lla por completo la variable de
autoconcepto
Teixeira et CONSORT: Estudio no aleatorizado, no incluye grupo control, lo que | Guiaron la intervencion de
al,, 2021 (20) ' 57% limita la interpretacion de resultados acuerdo con las recomenda-
ciones de la American Alliance
for Health, Physical Education,
Recreation and Dance battery
Delextrat et~ CONSORT: No realizan un calculo del tamafio muestral Desarrolla por completo la
al., 2015 (21) | 38% No especifican el método utilizado para generar la variable de autopercepcion de
aleatorizacion ni el enmascaramiento fuerza fisica
No consideraron algunas variables confusoras (calidad
del suefo)
Intervencion en casa basada en DVD, lo cual dificulta
supervisar la intervencion
Kim et al. CONSORT: No estiman como se calculo el tamafio de la muestra Consideran diversos géneros de
2015 (22) 43% No se llevo a cabo una aleatorizacion de los participantes | musica y especifican muy bien la
Al ser mujeres de un centro especifico de salud, es dificil | intervencion
realizar generalizaciones
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Tabla 3. Calidad metodoldgica de los articulos (continuacion)

Referencia Crlterlos_ 'de Limitaciones y posibles sesgos Fortalezas
evaluacion
Chica et al., CONSORT: Estudio no aleatorizado, no incluye grupo control, lo que | Profundizan en la validez de los
2020 (23) 43% limita la interpretacion de resultados instrumentos. Plantean la aplica-
cion practica de la intervencion

Fuente: elaboracion propia de acuerdo con los criterios CONSORT (10)

Resultados de la evaluacion de la validez interna

Los autores, en su mayoria, no sefialan la amortiguacion o eliminacion de las fuentes de invalidacion interna (17); las
mas comunes son la difusion de tratamientos y la compensacion, las cuales no se vieron amortiguadas en ninguno de los
estudios.

Otras fuentes de invalidacion que resaltan son la inestabilidad del instrumento de medicion, ya que, a pesar de que todos
los estudios mencionan el uso de instrumentos, solo cuatro investigaciones mencionan su validacion (18,19,22,23); para
los dos restantes (20,21), es necesario ir a la fuente primaria para verificar la confiabilidad y validez del instrumento; y la
mortalidad experimental, dado que cinco de los seis estudios no reclutaron suficientes participantes para el experimento,
ni tomaron en consideracion la posibilidad de que algunos abandonaran el estudio; por consecuencia, se desconoce si
aplicaron la intencion de tratamiento cuando hubo pérdida de sujetos (25).

En la Tabla 4 se presenta la puntuacion de cada estudio respecto a los criterios de validez interna; dos de los estudios con-
ducidos presentaron puntajes muy bajos en las fuentes de invalidacion (20,23) dado que carecen de grupo control, por lo
cual pierden validez interna y, por tanto, calidad del experimento.

Tabla 4. Amortiguacion de las fuentes de invalidacion interna

Fuente o amenaza a la validez interna Articulo
Ref. 18 = Ref. 19 Ref.20 @ Ref.21 | Ref.22 Ref. 23
Historia v v X v X v
Maduracion 4 4 v v v v
Inestabilidad del instrumento de medicion v v v v 4 v
Inestabilidad del ambiente experimental 4 v 4 X v v
Administracion de pruebas v v X v v X
Instrumentacion v v v v v v
Regresion v v v v v v
Seleccion v v X v v X
Mortalidad experimental X X v X X X
Difusion de tratamientos X X X X X X
Compensacion X X X X X X
Conducta del experimentador v v X v v X
Total 75% 75% 50% 66,6% 66,6% 50%

Fuente: elaboracion propia de acuerdo con los criterios de validez interna (17). Ref: referencia. v': cumple. X: no cumple
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Discusion

El objetivo de la presente revision fue analizar la evidencia disponible de intervenciones de baile que prueben efectos sobre
variables cognitivas en mujeres. A pesar de que ninguno de los autores reporto en el disefio de su intervencion el uso de
listas de cotejo como el CONSORT (10), los seis trabajos seleccionados se consideraron validos en su estructura y contenido

para cumplir con este objetivo. Dada la evidencia publicada, se requieren intervenciones de baile iguales o superiores a
ocho semanas para alcanzar efectos positivos significativos sobre variables cognitivas en mujeres.

De acuerdo con los hallazgos encontrados en esta revision, la mayor parte de los articulos emplearon un disefio de estudio
experimental con la presencia de un grupo control o testigo. Estos resultados concuerdan con otras revisiones similares en
el ambito metodoldgico y tematico (5-8), en las cuales mas del 50% de los estudios incluidos se adhiere a este disefio. Es
importante considerar este aspecto para la interpretacion de resultados, dado que el no tener un grupo control que actle
como referencia, hace dificil estimar el verdadero efecto de la terapia de baile y mostrar que la intervencion es la Unica
responsable de los resultados encontrados (26).

La duracion de la intervencion representa un aspecto clave para el éxito de los resultados; para esta revision se obtuvo
un promedio de 11 semanas de intervencion, esto coincide con los estudios de Chen et al. (5) y Schwender et al. (7), que
encontraron estudios con un promedio de 12 y nueve semanas de intervencion, respectivamente. Para esta revision se en-
contrd que las intervenciones de baile superiores a ocho semanas causan efectos positivos; Schwender et al. (7) muestran
resultados parcialmente similares, dado que hallaron estudios de cuatro y seis semanas de baile con resultados no signi-
ficativos, pero también encontraron una intervencion de cuatro semanas que produjo efectos sobre el autoestima de las
participantes. A partir de ello, se puede pensar que la duracion de la intervencion puede ser un aspecto que puede influir
en los resultados no significativos de una intervencion; sin embargo, se deben considerar otros aspectos como la persona
que brinda la intervencion, la edad de las participantes, frecuencia de la intervencion y el tipo de baile.

Para esta revision fue muy bajo el porcentaje de estudios que aleatorizaron la muestra de estudio. Esto es similar a lo
encontrado por Predovan et al. (6) y Vergara et al. (8), quienes también encontraron que no existio aleatorizacion o no se
menciond en los articulos; esta deficiencia fomenta la presencia de sesgos muestrales, ademas de dificultar la generaliza-
cion y extrapolacion de resultados (17). Por otra parte, el no mencionar el método empleado para la aleatorizacion no da
cumplimiento a los lineamientos CONSORT (10), lo que da origen a posibles limitaciones al no poder garantizar la impar-
cialidad y objetividad de los investigadores en el ensayo (27), y resulta en poca claridad sobre la dosis de baile efectiva.

En la misma secuencia de los sesgos hallados en la revision de los estudios, se encuentra que, ademas del uso de muestreos
no probabilisticos, los principales sesgos se asociaron con las muestras sin calculo previo y la poca amortiguacion de las
fuentes de invalidacion interna. Esto coincide con la revision planteada por Predovan et al. (6), quienes ademas afiaden
como sesgos el cegamiento de los participantes y de quien brinda la intervencién y plantean la dificultad para cubrirlos
en intervencion de actividad fisica. Esta deficiencia en los articulos resta precision en los resultados y puede conducir a
conclusiones erroneas, dado que el no emplear una muestra insuficiente impide detectar el efecto esperado (28); de igual
forma el no amortiguar las fuentes de invalidacidn interna, ya sea porque no se realizo o porque se omite mencionarlas,
perjudica gravemente el estudio en el ambito ético.

Con respecto a la modalidad de la intervencion, la gran mayoria de los estudios realizaron intervenciones grupales de
manera presencial (18-20,22,23), mientras que otros autores disefiaron una intervencion en casa con base en material
audiovisual (21). A este respecto, Chen et al. (5), Predovan et al. (6), Schwender et al. (7) y Vergara et al. (8) no mencionan
si alguno de sus estudios se llevo a cabo de manera virtual o desde casa, pero por las caracteristicas presentadas parece
que se brindaron de manera presencial. Este aspecto parece ser clave para poder supervisar de manera adecuada la do-
sis de baile correspondiente y generar la interaccion grupal (2) y puede explicar por qué la intervencion dada mediante
herramientas audiovisuales Unicamente obtuvo cambios en la variable de autopercepcion de fuerza fisica y no en otras
variables cognitivas.

Para finalizar, los estudios incluidos en esta revision proporcionan evidencia de los posibles beneficios de la danza en la
salud fisica y mental de diferentes poblaciones, incluyendo mujeres con cancer de mama, fibromialgia, depresion posme-
nopdusica y mujeres sanas. Sin embargo, se requieren mas investigaciones con disefios de estudio robustos, con mayor
rigurosidad metodologica para controlar las fuentes de invalidacion interna que se presentan en los estudios experimen-
tales, y asi confirmar estos hallazgos para comprender mejor los mecanismos subyacentes de la danza en estos contextos
especificos.
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El presente trabajo tiene algunas limitaciones, como la heterogeneidad en las poblaciones de estudio de los diferentes
articulos y sus condiciones de salud; de igual forma, algunos de los estudios incluidos en esta revision presentan alto riesgo
de sesgo principalmente por el uso de muestreo no probabilistico o la no presencia de un grupo control, por lo cual los
resultados deben examinarse con reserva.

Conclusiones

La bailoterapia es una forma de actividad fisica novedosa, viable y flexible con grandes beneficios fisiologicos, cognitivos y
sociales. Las intervenciones de baile que causaron efectos positivos sobre las variables cognitivas en mujeres fueron supe-
riores a ocho semanas, con dos a tres sesiones semanales y una duracion de cada clase de al menos 60 minutos. Estos re-
sultados pueden ser de utilidad para los profesionales de enfermeria interesados en el area de la practica comunitaria, con
énfasis en la practica del baile como una estrategia de promocién de la salud efectiva que aporta evidencia en cuanto a la
mejora de la salud mental. Las dosis de ingrediente activo de baile presentadas en esta revision pueden considerarse como
la base para realizar programas de intervenciones de rol ampliado en enfermeria dentro de diversos grupos comunitarios.
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Resumen

Introduccion: entre las causas de muerte especificas por enfermedades cronicas no transmisibles se encuentra la diabetes
mellitus, cuya forma mas frecuente es la tipo 2, que por si sola representa un 3% de la mortalidad mundial total.

Objetivo: recopilar en un Unico documento los estudios en los que se utilizo como método de recogida de datos el Diabetes
Knowledge Questionnaire (DKQ-24).

Material y métodos: revision narrativa en cinco bases de datos electronicas (PubMed/Medline, Web of Science, Science-
Diect, Cochrane Library y Scopus) en enero de 2024.

Resultados: de un total de 62 registros localizados, se seleccionaron 37 estudios para esta revisién segun criterios de
inclusion/exclusion. La mayoria de estos trabajos son articulos de revistas cientificas que han sido publicados en inglés en
el ano 2020 y que proceden de EE.UU. Los mismos se corresponden con estudios descriptivos transversales en pacientes
con diabetes tipo 2. Aparte de haber utilizado el DKQ-24, estos también han usado otros instrumentos y medidas, dentro
de las que destacan la Summary of Diabetes Self-Care Activities (SDSCA) y los niveles de HbA1c en sangre, respectiva-
mente.

Conclusion: esta es la primera revision que se centra en analizar los estudios en los que se ha usado el Diabetes Knowledge
Questionnaire (DKQ-24).

Palabras clave: diabetes mellitus; conocimiento; revision; encuestas y cuestionarios; bases de datos bibliograficas.
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Abstract

The Diabetes Knowledge Questionnaire (DKQ-24) as an instrument for measuring the knowledge on diabetes: A narrative
review.

Introduction: diabetes mellitus is one of the specific causes of death by chronic non-communicable diseases; its most
frequent form is Type 2, which represents 3% of the overall global mortality by itself.

Objective: to collect in one single document those studies where the Diabetes Knowledge Questionnaire (DKQ-24) was
used as data collection method.

Material and Methods: a narrative review in five electronic databases (PubMed/Medline, Web of Science, ScienceDirect,
Cochrane Library and Scopus) in January 2024.

Results: out of 62 records located, 37 studies were selected for this review according to inclusion/ exclusion criteria. The
majority of these studies were articles from scientific journals that had been published in English during 2020 and origi-
nated in the United States: descriptive cross-sectional studies on patients with Type 2 diabetes. Besides the DKQ-24, other
instruments and measurements were also used, including the Summary of Diabetes Self-Care Activities (SDSCA) and the
HbATc levels in blood, respectively.

Conclusion: this is the first review focused on analysing the studies where the Diabetes Knowledge Questionnaire (DKQ-
24) was used.

Key words: diabetes mellitus; knowledge; review; surveys and questionnaires; bibliographic databases.

Introduccion

Una de las principales preocupaciones en todo el mundo es el aumento de las denominadas enfermedades crdnicas no
transmisibles (ECNT). Durante el afio 2016, de los 57 millones de muertes ocurridas en el mundo, un 71% (41 millones)
fueron causadas por las ECNT (1), alcanzando estas un 17% en la region de Europa (2). Por su parte, en los paises de bajos
y medianos ingresos se presentan las tasas mas altas de mortalidad de personas menores de 70 afos, llegando incluso a
doblar la cantidad de muertes en comparacion a los paises de altos ingresos (21% y 23%, respectivamente, versus 12%)
(3). Es destacable el hecho de que, independientemente de la zona geografica de procedencia, la probabilidad de morir por
una ECNT es mayor en los hombres (2).

Segun la Federacion Internacional de la Diabetes (2015) (4), en relacion con las causas de muerte especificas por ECNT,
una de las mas relevantes es la diabetes mellitus (DM), cuya forma mas frecuente es la DM tipo 2 (DM2), y que por si sola
representa un 3% de la mortalidad mundial total (1). En el afio 2017, la prevalencia de personas con diabetes entre 20-79
afios ascendio a un 8,8%, estimandose que para el afio 2045 aumentara hasta un 9,9% (5).

Segun la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) (6), la DM es una enfermedad metabdlica cronica caracterizada por nive-
les elevados de glucosa en sangre (o aztcar en sangre), lo que con el tiempo provoca dafios graves en el corazon, los vasos
sanguineos, los 0jos, los rifones y los nervios. La DM2, la mas comun, generalmente en adultos, ocurre cuando el cuerpo se
vuelve resistente a la insulina o no produce suficiente insulina. En las Ultimas tres décadas, la prevalencia de este tipo de
diabetes ha aumentado dramaticamente en paises de todos los niveles de ingresos. En el afio 1980 existian 108 millones de
personas con diabetes y ha aumentado a 422 millones de adultos en el afio 2014. El porcentaje de personas con diabetes
ha pasado de un 4,7% a un 8,5% (7).

La prevalencia de la diabetes en Espafa ha alcanzado el 14,8%. Afecta a uno de cada siete adultos y es la sequnda tasa
mas alta de Europa. Casi un tercio (30,3%) de las personas que viven con diabetes en Espafia no esta diagnosticado. Glo-
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balmente, el 90% de las personas con diabetes presenta una DM2. Entre los principales factores que contribuyen a ello
se encuentran la urbanizacion, el envejecimiento de la poblacion, la disminucion de los niveles de actividad fisica y el
aumento de los niveles de sobrepeso y obesidad (8).

El conocimiento sobre la diabetes esta asociado con la salud, incluidos los niveles mas bajos de HbA1c (hemoglobina gli-
cosilada) (9). La educacion del paciente con diabetes es uno de los aspectos mas importantes del tratamiento y pretende
conseguir la implicacion del paciente para su autocuidado. De hecho, una reciente revision (10) encontré que las personas
que viven con una enfermedad no transmisible tenian conocimientos de salud inadecuados. Debido a ello, se pone de
manifiesto la necesidad de fomentar la educacion al paciente con enfermedades cronicas, para lo que se requiere la parti-
cipacion de un equipo sanitario multidisciplinar, en el que los profesionales de enfermeria adquieren un papel fundamental
promoviendo intervenciones educativas y programas de salud relativos a la prevencion y el tratamiento de las mismas (11).

Entre los diferentes instrumentos especificos para medir los conocimientos relacionados con la diabetes destaca el Diabetes
Knowledge Questionnaire (DKQ-24). Se trata de un instrumento creado y validado en el ailo 2001 para ser administrado
tanto a hablantes de inglés como espafiol. Esta herramienta alcanzo un coeficiente de confiabilidad de 0,78 (lo que indica
consistencia interna) y mostro sensibilidad a la intervencion (lo que sugiere una validacion de constructo) (12).

En cuanto a los antecedentes de este trabajo, se han llevado a cabo diversas revisiones (10,13-17); sin embargo, tan solo
tres de ellos han analizado instrumentos usados en DM2 (concretamente, la alfabetizacion sanitaria y la calidad de vida
relacionada con la salud). Hasta donde se sabe, ninguna revision se ha centrado especificamente en analizar el DKQ-24.
Esta es una herramienta confiable y valida que es relativamente facil de administrar (12).

Por tanto, el objetivo de esta investigacion ha sido revisar el contenido y las principales caracteristicas de los estudios en
los que se empled como método de recogida de datos el DKQ-24, con el proposito de sintetizar los mismos en un tnico do-
cumento que pueda servir de ayuda a profesionales sanitarios e investigadores interesados en la utilizacion en sus futuros
trabajos de investigacion de este instrumento como medida del conocimiento en diabetes.

Material y métodos

Tipo de estudio

Revision narrativa de la literatura. Con esta se pretende responder a las siguientes cuestiones: jen qué tipo de estudios
realizados hasta el momento se ha usado como método de recogida de datos el DKQ-247; ien qué tipo de poblaciones de
los diferentes estudios llevados a cabo se ha utilizado como método de recogida de datos el DKQ-247; jen qué afios desde
la creacion del DKQ-24 (afio 2001) se han efectuado los estudios en los que se ha empleado este como método de recogida
de datos?; jen qué paises han sido publicados los diferentes estudios en los que se ha utilizado como método de recogida
de datos el DKQ-247; sen los diversos estudios el DKQ-24 se ha usado solo o en combinacion con otros instrumentos?; sen
los diferentes trabajos en los que se ha utilizado el DKQ-24 también se han usado otras medidas (p. ej.: clinicas, antro-
pométricas, perfil lipidico, etc.)?

Fuentes de informacion y estrategia de busqueda

Se localizaron estudios realizados hasta la fecha (afio 2023), sin restriccion de idioma, utilizando cinco bases de datos
electronicas: PubMed/Medline, Web of Science, ScienceDiect, Cochrane Library y Scopus.

Como término de busqueda se empled DKQ-24 en todas las bases de datos que se consultaron. Conviene aclarar que no se
uso en la busqueda Diabetes Knowledge Questionnaire, ya que esto hubiera mostrado estudios con cuestionarios u otros
instrumentos de conocimientos en diabetes distintos al DKQ-24, y esto no era el objetivo de este trabajo.

No fue necesario aplicar filtros ni combinar los términos con los operadores booleanos.

Criterios de inclusion y de exclusion

Se incluyeron estudios que hubieran validado o usado el DKQ-24 solo o0 en combinacion con otros cuestionarios o instrumen-
tos. Se integraron estudios descriptivos transversales, estudios descriptivos analitico/correlacionales, estudios de cohortes,
estudios de casos y controles, estudios de intervencion, ensayos clinicos, estudios cuasiexperimentales, protocolos de ensayos
clinicos con datos iniciales, y resimenes/pdsteres de ponencias o congresos con datos suficientes y explicitos sobre el DKQ-24.
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Se excluyeron las revisiones bibliograficas, narrativas y sistematicas, protocolos o registros de ensayos clinicos sin datos
iniciales y resimenes/posteres de ponencias o congresos sin datos suficientes acerca del DKQ-24.

Proceso de extraccion de los datos

Cuatro autores de la revision, de manera independiente, localizaron en las cinco bases de datos mencionadas los estudios
segun criterios de inclusion/exclusion, y posteriormente se reunieron para organizar y determinar cuales de ellos serian
finalmente incluidos en la presente revision. En el caso de que surgiera cualquier discordancia con algunos de los articulos
encontrados, esta se resolvia por el sistema de votacion, de tal manera que finalmente se incluia el articulo que tuviera
mas votos. En caso de empate, se acudia a un quinto autor, quien decia su inclusion o exclusion final. Posteriormente, los
otros dos autores con ayuda de una hoja de calculo de Excel crearon una matriz de registro en la que volcaron las princi-
pales caracteristicas de los distintos estudios que finalmente fueron seleccionados para su inclusion en la revision. Estas
caracteristicas fueron: autor/es, afo, titulo, objetivo, tipo de estudio, poblacion, otros instrumentos aparte del DKQ-24,
otras mediciones (p. j.: HbA1c, peso, indice de masa corporal, presion arterial, etc.), principales resultados, conclusiones,
tipo de documento, idioma y base de datos en el que se hallé dicho estudio.

Resultados

Se identificaron un total de 62 registros a partir de las cinco bases de datos electrdnicas consultadas. Después de eliminar
17 duplicados tras haber revisado los titulos o resumenes, se disponia de 45 registros que fueron sometidos a cribado a
texto completo, de los que se descartaron ocho registros. Finalmente, se incluyeron un total de 37 estudios que cumplian
los criterios de seleccion prefijados en un principio cuando se comenzo la revision (Figura 1).

" Registros identificados desde (n= 62):
2 PubMed/Medline (n= 5)
E Web of Science (n= 16)
= ScienceDirect (n= 29)
= Cochrane Library (n= 3)
- Scopus (n=9) Registros eliminados antes del cribado
(por titulo o resumen):
_ | Web of Science [Duplicados (n= 6)]
" | ScienceDirect [Duplicados (n= 3)]
v Cochrane Library [Duplicados (n= 2)]
Registros cribados a texto completo (n= 45): Scopus [Duplicados (n= 6)]
- PubMed/Medline (n=5)
-c% Web of Science (n= 10)
= ScienceDirect (n= 26)
o Cochrane Library (n= 1) Registros excluidos (motivos):
Scopus (n=3) ScienceDirect [Revisiones: sistematicas, de
alcance, etc. (n= 5), Resumen de Congreso
_ | que no se pudo localizar
Tl n=1) y Validacion cuestionario distinto
de DKQ-24 en nifios con DM1 (n= 1)]
Total de registros incluidos en la revision (n= 37): Cochrane Library [Registro de un ensayo
é PubMed/Medline (n= 5) clinico sin resultados (n= 1)]
= Web of Science (n= 10)
g ScienceDirect (n= 19)
Scopus (n=3)
DKQ-24= Diabetes Knowledge Questionnaire (24 items)
DM1= diabetes mellitus tipo 1

Figura 1. Diagrama de flujo del estudio
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En la Tabla 1 se muestran los estudios incluidos en esta revision ordenados por autor/es y afio de publicacion. Asi, en cuanto
al afio de publicacion de los diferentes estudios, el periodo abarca desde el afio 2001 (cuando se cre6 y valido el DKQ-24)
hasta la actualidad (afio 2023). Durante este tiempo, en el afio 2023 se publicaron cinco articulos (9,17-20) al igual que
2016 (40-44), en 2017 se publicaron cuatro articulos (36-39); y el aflo mas prolifico fue 2020 con un total de seis articulos
(26-31). En el resto de afios se publicaron tres, dos o un articulo. En relacion con el pais donde se llevaron a cabo los tra-
bajos, destacan EE.UU. (14 articulos) (9,21-23,30,34,35,39,42,46-49,52), México (siete articulos) (17-19,36,40,43,45), Peru
(tres articulos) (27,32,44) y Malasia (dos articulos) (28,37). En el resto se trata de un articulo por cada pais. Con respecto a la
revista en donde se publicaron los estudios, destacan cuatro revistas: Diabetes & Metabolic Syndrome: Clinical Research &
Reviews (25,37), Contemporary Clinical Trials (30,39), Diabetes Research and Clinical Practice (38,46) y Patient Education
and Counseling (47,49), en las que se difundieron los resultados de dos investigaciones. En el resto se publicé un trabajo

por revista.

Tabla 1. Relacion de estudios incluidos en la revision (ordenados por autor y afio de publicacion)

Latinx patients
from low-income
households in New
Mexico

participantes

se inscribieron
como diadas:

226 participantes
pacientes con
diabetes (PP) latinos
de hogares de bajos
ingresos y 226
participantes con
apoyo social (SSP)

latinos

Aut?r/es Pais Titulo fiEI Tipo c!e Poblacion Tipo Revista*
(afio) estudio estudio documento

Velazquez = México Inadequate diabetes | Estudio transversal = 297 pacientes con Articulo Aten
et al. knowledge is analitico DM2 de clinicas del Primaria
(2023) [18] associated with Instituto Mexicano

poor glycemia del Seguro Social

control in patients (67% mujeres, media

with type 2 diabetes de evolucion de

diabetes de seis afios)

Zuhiga et  EE.UU. Revision and Estudio de 258 participantes con | Articulo Diabetes
al. (2023) Psychometric instrumentacion en |~ DM2 (42,2% mujeres, Spectr
[9] Evaluation of the cinco fases 29,1% latinos, 42,6%

Diabetes Knowledge asiaticos, edad media

Questionnaire for de 55,7 afios)

People With Type 2

Diabetes
Velazquez = México The diabetes Estudio descriptivo = 37 profesionales Articulo J Healthc
et al. education material | transversal sanitarios Qual Res
(2023) [19] on diabetes for

website: Results of

a validation process
Erhardt et | México Associations Estudio de cohortes | Cohorte de 226 Articulo Soc Sci Med
al. (2023) between depression | con 226 pacientes pacientes diabéticos
[20] and diabetes among = por grupo. Los o prediabéticos
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Tabla 1. Relacion de estudios incluidos en la revision (ordenados por autor y afio de publicacion) (continuacion)

The Level of Knowledge
and Compliance

of Type 2 Diabetes
Mellitus patients in
Universitas Sumatera
Utara Hospital,
Indonesia

hospitalarios

Aut?r/es Pais Titulo fld Tipo (!e Poblacion Tipo Revista*
(aio) estudio estudio documento
Sunuwar  Nepal Effectiveness of Ensayo 136 participantes Articulo The Lancet
et al. a dietician-led controlado completaron el ensayo
(2023) intervention in aleatorio, (Gl= 78 personas y
[21] reducing glycated abierto, de dos GC= 78 personas)
haemoglobin among brazos, basado
people with type 2 en un hospital
diabetes in Nepal: a
single centre, open-
label, randomised
controlled trial
Lizette EE.UU. Educational Coaching  Proyecto de 16 adultos de 18 afos 0 | Tesis NP*
Guerra with Teaching for Adult = mejora de mas, con un IMC igual doctoral
(2022) Hispanics with Type 2 la dietay o superior a 25 kg/m?,
[22] Diabetes Mellitus ejercicio previo ser hispanohablantes
ala pruebay monolingiies, con
posterior a la menos de 12 afios de
prueba educacion formal,
diagnosticado con
DM2 y en tratamiento
con farmacos
hipoglucemiantes orales
Kaur et EE.UU. e-Health Literacy Rates = Estudio de una 50 pacientes, edad Articulo Diabetes
al. (2022) and Applicability of a | cohorte media de 46,9 afos, 70%
[23] Patient-Facing Mobile mujeres, 82% negros e
App Intervention in a hispanos y promedio de
Predominantly African- 13,1 afos con diabetes
American and Latinx
Cohort with Type 2
Diabetes
Maury et EE.UU. Intervencion educativa | Estudio 250 participantes Articulo Horiz
al. (2022) sobre la diabetes tipo descriptivo voluntarios sin hogar sanitario
[24] 2 en una poblacion sin | correlacional con diabetes tipo 2 (88%
hogar de Miami-Dade con medicion hombres, 40% hispanos,
antesy 36% afroamericanos,
después de la 26% caucasicos, idioma
intervencion 64% inglés)
educativa
Umaya et | Indonesia | The Effect of Estudio de 30 pacientes con DM2 Articulo Research J
al. (2021) Medication Remainder | una cohorte Pharm and
[25] Application (MRA) on | de pacientes Tech
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Tabla 1. Relacion de estudios incluidos en la revision (ordenados por autor y afio de publicacion) (continuacion)

Aut?r/es Pais Titulo f’el Tipo (?e Poblacion Tipo Revista*
(afo) estudio estudio documento
Osuagwu  Australia Assessment of Un miembro 1.415 personas Articulo Diabetes Metab
et al. diabetes knowledge, | del WDP viajo adultas cony Syndr
(2021) screening and semanalmente en | sin diabetes
[26] uptake of Dilly Wanderer que residian en
community diabetes | (DW) [una Wollondilly en el
programs in a camioneta movil momento de este
peri-urban region in | de promocion estudio
Australia de la salud del
gobierno local
que visita sitios
especificos en
Wollondilly]
a eventos
comunitarios,
incluidos
programas de
extension, entre
octubre de 2016
y junio de 2019
Yang et China Effectiveness of Estudio 109 pacientes Articulo Geriatr Nurs
al. (2020) group visits for cuasiexperimental | ancianos con
[27] elderly patients with = simple ciego diabetes tipo 2
type 2 diabetes in an (Gl= 55y GC= 54)
urban community in
China
Vilchez- Peru Factores asociados Estudio 572 pacientes de | Articulo Rev Fac Med
Cornejo et a la realizacion transversal tres hospitales Hum
al. (2020) de actividades de analitico (50,87% mujeres,
[28] autocuidado en media de edad
pacientes diabéticos de 47 afos,
en tres hospitales de 37,57% grado
Ucayali universitario)
Isa et al. Malasia Knowledge and Estudio 400 estudiantes Articulo Environment-
(2020) Attitude of Diabetes = descriptivo universitarios de Behaviour
[29] Mellitus Type 2 transversal Ciencias de la Proceedings
among Health Salud Journal
Sciences Students In
Uitm Puncak Alam,
Selangor
Kobos et | Polonia Actual and perceived | Estudio 230 enfermeras Articulo Nurse Educ
al. (2020) knowledge of type descriptivo escolares (media Today
[30] 1 diabetes mellitus | transversal de edad 52,5
among school afos, experiencia
nurses media como
enfermera escolar
15,1 afnos)
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Tabla 1. Relacion de estudios incluidos en la revision (ordenados por autor y afio de publicacion) (continuacion)

Autgr/es Pais Titulo f’el Tipo Qe Poblacion Tipo Revista*
(afio) estudio estudio documento
Kobe et | EE.UU. Practical telehealth  Protocolo y datos | 200 pacientes que se Articulo Contemp Clin
al. (2020) to improve control iniciales paraun  aleatorizaron: 99 a Trials
[31] and engagement for = ensayo clinico programa de Telesalud
patients with clinic- | aleatorizado Domiciliaria estandar
refractory diabetes y 101 a intervencion
mellitus (PRACTICE- PRACTICE-DM. La
DM): Protocol and cohorte tiene una edad
baseline data for a media de 58 afios y esta
randomized trial compuesta por un 23%
de mujeres y un 72% de
afroamericanos. La HbA1c
y el IMC basales medios
fueron del 10,2% y 34,8
kg/m?
Espinoza | Ecuador | Nivel de Estudio 60 pacientes con diabetes | Ponencia Investigacion
et al. conocimiento sobre descriptivo de hospital (71,7% de Clinica
(2020) el autocuidado en transversal mujeres, edad media de Congreso (Venezuela)
[32] pacientes diabéticos 59,6 afos, tiempo medio
con la enfermedad 12,9
afos, 46,7% casado y
33,3% educacion media
completa)
Zamora-  Peru Evaluacion de Estudio 210 pacientes con DM2 Articulo Acta Med
Nifo et conocimientos sobre | transversal de hospitales Peru
al. (2019) su enfermedad analitico
[33] en pacientes con
diabetes tipo 2 de
un hospital de Lima,
Peru, y su asociacion
con la adherencia al
tratamiento
Mahfouz = Egipto Effects of Mothers'  Estudio 92 padres de nifios Articulo Int J Prev
et al. Knowledge and descriptivo con diabetes tipo 1 Med
(2018) Coping Strategies on | transversal (52,2% mujeres y 47,8%
[34] the Glycemic Control hombres)
of Their Diabetic
Children in Egypt
Grewal EE.UU. Impact of Diabetic Estudio 42 pacientes con Tesis NP*
(2018) Flow Sheet and experimental DM2 (20 en grupo doctoral
[35] Diabetic Education antes-después "intervencion educativa y
Implementation in utilizacion de diagramas
Adult Patients with de flujo" y 22 en grupo
Diabetes Mellitus control "sin intervencion
Type 2 in Primary educativa y sin utilizacion
Health Care de diagramas de flujo")
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Tabla 1. Relacion de estudios incluidos en la revision (ordenados por autor y afio de publicacion) (continuacion)

Aut?r/es Pais Titulo fjel Tipo (!e Poblacion Tipo Revista*
(afo) estudio estudio documento

Leshko et | EE.UU. Perceived Risk Estudio 200 estudiantes Resumen/ Journal of the
al. (2018) and Knowledge of descriptivo universitarios (38% Poster academy of
[36] Diabetes in College transversal hombres y 62% mujeres) nutrition and

Students dietetics
Guerrero- = México Factores Estudio 60 pacientes con DM2 Articulo Acta colomb
Pacheco et sociodemograficos descriptivo (93% mujeres, media psicol
al. (2017) y psicologicos transversal de edad de 54,3 anos)
[37] asociados al analiticoy adscritas al sistema de

autocuidado vy la correlacional  salud publico

calidad de vida en

adultos mexicanos

con diabetes mellitus

tipo 2
Ahmad et = Malasia Type 2 diabetes Estudio de 216 pacientes con DM2 Articulo Diabetes
al. (2017) patients are more intervencion (54,6% hombres, 62% Metab Syndr
[38] amenable to prospectivo de = tenia entre 40-59 afos,

change following 18 meses en 52,3% presentaba un

a contextualised cuatro centros | IMC entre 27,5-34,9

diabetes education ambulatorios kg/m?, 60,2% llevaba

programme in de diabetes entre 2-5 afios y 5-10

Malaysia afos con la enfermedad

respectivamente)

Wichit et | Tailandia | Randomized Ensayo 140 individuos Articulo Diabetes Res
al. (2017) controlled trial of controlado voluntarios con DM2, Clin Pract
[39] a family-oriented aleatorio reclutados en una clinica

self-management simple ciego de diabetes en una zona

program to improve rural

self-efficacy,

glycemic control and

quality of life among

Thai individuals with

Type 2 diabetes
Pyatak et = EE.UU. Resilient, Ensayo piloto 81 participantes (51% Articulo Contemp Clin
al. (2017) Empowered, Active controlado mujeres, 78% latinos, Trials
[40] Living with Diabetes | aleatorio media con diabetes de

(REAL Diabetes) 22,6 afios y con una

study: Methodology HbA1c media de 10,8%)

and baseline

characteristics

of a randomized

controlled trial

evaluating an

occupation-

based diabetes

management

intervention for

young adults
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Tabla 1. Relacion de estudios incluidos en la revision (ordenados por autor y afio de publicacion) (continuacion)

Mellitus and its
Relationship with
Glycemic Levels
and Stages of
Grief According
to Kiibler-Ross

Ayuda Mutua (GAM) (74,2%
mujeres, 37,4% analfabetos
y 27,1% educacion primaria;
edad media de 59 afos;
71,6% amas de casa; tiempo
medio de evolucion de DM2
de 10,4 afnos)

Autc:r/es Pais Titulo fjel Tipo (?e Poblacion Tipo Revista*
(afio) estudio estudio documento
Lopez et México Intervencion Disefio 17 pacientes diagnosticados | Articulo Inv Ed Med
al. (2016) educativa sobre cuasiexperimental  de diabetes (64,7% mujeres,
[41] el nivel de pretest y postest 41,2% amas de casa, 17,6%
conocimientos analfabeta, media de edad de
en pacientes con 52,6 afos y media del tiempo
diabetes y baja o con diabetes de 112 meses)
nula escolaridad
Shamset | Pakistan | Diabetes Estudio descriptivo | 163 personas con diabetes Articulo J Liaquat
al. (2016) Knowledge in transversal mayores de 65 afios (78,5 Uni Med
[42] Elderly Type 2 mujeres, edad media de 64,7 Health Sci
Diabetes Mellitus afnos, duracion de diabetes de
Patients and 8,4 afnos)
Association with
Glycemic Control
Marshall EE.UU. Evaluating Por Ensayo de 82 adultos latinos de dos Articulo Health
etal. Nuestra Salud: A | control aleatorio iglesias que servian a Promot
(2016) Feasibility Study | prospectivo, poblaciones latinas, una Pract
[43] de dos grupos, identificada como de
pretest-postest, intervencion (42 personas)
para comparar y la otra como de no
los niveles de intervencion (40 personas)
conocimiento
sobre diabetes
Ramirez- México Continuidad del Proceso de Un adulto mayor con DM2y | Articulo Enferm
Giron et cuidado: adulto enfermeria a un a su cuidador primario Univ
al. (2016) mayor con adulto mayor
[44] diabetes tipo 2y | con DM2y a su
su cuidador cuidador primario
Cantaro et = Peru Association Estudio descriptivo | 464 pacientes (52,2% Articulo Endocrinol
al. (2016) between transversal mujeres, edad media de 64,3 Nutr
[45] information afos, tiempo con diabetes
sources and level de 10,2 afnos) de un centro
of knowledge publico para la Atencion
about diabetes Integral de Diabetes e
in patients with Hipertension (EsSalud)
type 2 diabetes
Carrillo- México Level of Estudio descriptivo | 310 pacientes con DM2 de Articulo J Diabetes
Alarcon et Knowledge in transversal las clinicas de diabetes de los Metab
al. (2015) Patients with Servicios de Salud de Hidalgo
[46] Type 2 Diabetes que pertenecen al Grupo de
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Tabla 1. Relacion de estudios incluidos en la revision (ordenados por autor y afio de publicacion) (continuacion)

Autgr/es Pais Titulo .del Tipo c!e Poblacion Tipo Revista*
(afio) estudio estudio documento

Walker et EE.UU. Social Estudio 615 adultos con DM2 Articulo Diabetes Res
al. (2015) determinants descriptivo en el sureste de Estados Clin Pract
[47] of health in correlacional Unidos [edad media de 61,3

adults with type afios, negros no hispanos

2 diabetes— (64,9%), hombres (61,6%),

Contribution diagnosticados con diabetes

of mutable and tipo 2 durante un promedio

immutable factors de 12,3 afios]
Al Sayah | EE.UU. Measurement Estudio de 378 personas con DM2 Articulo Patient Educ
et al. properties and validacion (edad media de 56,1 Couns
(2014) comparative con datos afos, 69% mujeres y 83%
[48] performance of transversales afroamericanos)

health literacy de una

screening questions | investigacion

in a predominantly | realizada

low income previamente

African American

population with

diabetes
Walker et = EE.UU. Effect of diabetes | Estudio 378 sujetos con DM2 Articulo Gen Hosp
al. (2012) fatalism on descriptivo reclutados en dos clinicas Psychiatry
[49] medication correlacional de Atencion Primaria

adherence and

self-care behaviors

in adults with

diabetes
Tang et EE.UU. Training peers to Estudio de Nueve adultos Articulo Patient Educ
al. (2011) provide ongoing evaluacion de afroamericanos con Couns
[50] diabetes self- programa piloto = diabetes (media de 63

management anos, 75% mujeres, media

support (DSMS): de afos con diabetes 14,3,

Results from a 75% titulo universitario o

pilot study superior)
Gucciardi | Canada Profiles of smokers | Estudio 275 personas con DM2 que | Articulo Prim Care
et al. and non-smokers | descriptivo asistieron a dos centros de Diabetes
(2011) with type 2 transversal educacion diabetoldgica
[51] diabetes: Initial

visit at a diabetes

education centers
Steyl Sudafrica  Undergraduate Estudio 338 estudiantes Articulo South African
(20m) physiotherapy descriptivo universitarios de fisioterapia Journal of
[52] students' transversal Physiotherapy

knowledge of

Diabetes Mellitus:

Implications for

education
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Tabla 1. Relacion de estudios incluidos en la revision (ordenados por autor y afio de publicacion) (continuacion)

Aut?r/es Pais Titulo fiel Tipo (!e Poblacion Tipo Revista*
(afo) estudio estudio documento
Garciaet = EE.UU. The Starr Ensayo 502 adultos mexicano- Articulo Diabetes Care
al. (2001) County Diabetes controlado estadounidenses con DM2
[12] Education Study: | aleatorio de dos = que forman parte del
development of grupos Estudio de Educacion sobre
the Spanish- Diabetes del Condado de
language diabetes Starr (70% mujeres con
knowledge edad media de 50 afos)
questionnaire

EE.UU.= Estados Unidos

GI/GC= Grupo intervencion/Grupo control

IMC= indice de masa corporal

DM2= diabetes mellitus tipo 2

HbA1c= hemoglobina glicosilada

*Siempre y cuando estaba disponible la abreviatura de la revista se uso esta en lugar del nombre completo de la misma
**No procede. Se trata de una tesis doctoral defendida en una universidad

En relacion con el tipo de estudio de los trabajos localizados, en 11 articulos se informaron los resultados de estudios
descriptivos transversales (18,28-31,33,35,41,44,45,50,51). En siete articulos se hicieron estudios transversales analiticos
o correlacionales (17,23,27,32,36,46,48). Cinco articulos se correspondieron con ensayos controlados aleatorizados (ECA)
(20,38,39,42,52). Tres articulos versaban sobre estudios cuasiexperimentales antes-después (26,34,40) y en tres articulos
se realizaron estudios de una o dos cohortes (19,22,24). Por su parte, el resto de trabajos localizados hace alusion a otro
tipo de metodologia, por ejemplo, estudio de intervencion prospectivo con sequimiento (37), protocolo y datos iniciales
de un ECA (30), estudio de instrumentacion en cinco fases (9), disefio y ejecucion antes-después de proyecto de mejora de
la calidad (21), ensayo clinico comunitario (25), proceso de enfermeria a un adulto (43), estudio de validacion con datos
transversales de una investigacion realizada previamente (47), estudio de evaluacion de un programa piloto (49).

Con respecto a la poblacion de los estudios incluidos, se vio que en 22 articulos la poblacion estaba conformada por pa-
cientes con DM2 (9,17,19-22,24,26,27,30-32,34,36,37,39,40,44,45-48), en nueve articulos se trataba de personas con DM2
(23,25,38,41-43,49,50,52), en tres articulos se examinaron a estudiantes universitarios (28,35,51) y, en el resto, las pobla-
ciones estuvieron constituidas por profesionales sanitarios (18), enfermeras escolares (29) y padres de nifios con diabetes
tipo 1 (33).

En esta revision, un total de 22 articulos aparte de utilizar el DKQ-24 han usado también otros instrumentos de medida
(19,20,22,24-30,32,33,35,36,38,39,43,46-50). Dentro de los diversos instrumentos aplicados destacaron Summary of Dia-
betes Self-Care Activities (SDSCA) (27,38,39,46,48), Morisky Medication Adherence Scale (MMAS) (24,32,46,48), Patient
Health Questionnaire 9 (PHQ-9) (19,46,48), Problem Areas in Diabetes-Short Form (PAID-5) (20,39), Cuestionario de Au-
tocontrol de la Diabetes (DSMQ) (22,30), Patient Health Questionnaire 8 (PHQ-8) (30,39), Inventario de depresion de Beck
(BDI-I1) (36,50), y Diabetes Fatalism Scales (DFS) (46,48).

Asimismo, se ha visto que en 18 articulos se han empleado también otras medidas clinicas, antropométricas y perfil lipidico
(17,19,20-22,25,26,30,37-40,43,45-47,50). Entre ellas se distinguen HbA1c (17,19,20-22,25,26,30,34,37-40,46,47,50), IMC
(19,20,21,30,37,43,50), presion arterial (17,37,43,50), peso (17,37,43), perimetro abdominal (17,20,37) y perfil de lipidos
en sangre (17,50).

En cuanto al tipo de documento, a excepcion de dos estudios (21,34) que son tesis doctorales presentadas y defendidas en
universidades; y otros dos que corresponden a un resumen o ponencia en un congreso (31,35), en el resto de los casos se
trata de articulos de revista cientificas. En lo referente al idioma en el que se han publicados los distintos estudios que se
ha incluido en esta revision, 30 de estos articulos se han publicado en inglés (9,17-22,24-26,28-30,33-35,37-39,41,42,44-
52). Tan solo siete articulos se han publicado en espaiol (23,27,31,32,36,40,43).
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Discusion
Se ha decido presentar una sintesis cualitativa de la informacion debido a la heterogeneidad de los datos encontrados a la
hora de analizar los diversos estudios localizados.

Existen pocos instrumentos confiables y validos para medir los resultados relacionados con el conocimiento de diabetes,
particularmente para personas que hablan un idioma distinto del inglés (12). Ademas, las revisiones anteriores son escasas
(10,13-17) y ninguna de ellas se centra especificamente en analizar el DKQ-24. En una de estas investigaciones se vio que
la mayoria de los instrumentos recopilados y clasificados midieron la calidad de vida relacionada con la salud (13). En otro
estudio previo revisado, se corroboré este mismo hecho; y, ademas, entre el total de instrumentos empleados para evaluar
la calidad de vida especificos de diabetes, solo se identificaron 22 versiones en espafiol y dos versiones en catalan (17).

Por su parte, existen varios estudios previos que han analizado la alfabetizacion sanitaria y el conocimiento (10,15,16). Asi,
se ha evidenciado que una alfabetizacion sanitaria inadecuada se asocia con un conocimiento insuficiente sobre la dia-
betes (10,15) y la evaluacion de la alfabetizacion sanitaria puede ayudar en el desarrollo de intervenciones culturalmente
relevantes y mejorar las practicas de comunicacion entre el paciente y el personal sanitario (16). En relacion con el déficit
de conocimiento en las personas con diabetes, se hace muy conveniente la realizacion de estudios de intervencion que eva-
Iten el aumento de los conocimientos en diabetes junto con la disminucidn de otras variables como los niveles de HbA1c,
IMC, etc. Ahora bien, la evaluacion continua de las intervenciones es esencial para identificar tanto el éxito de la estrategia
como las areas de desarrollo para promover la mejora continua en el manejo de la diabetes tanto para los individuos como
para los profesionales sanitarios (13).

Por otro lado, en una revision de alcance previa (14), del total de articulos localizados (n= 13), se vio que solo seis de ellos
describieron la educacion poblacional dirigida a personas con diabetes. La educacion del paciente con diabetes es uno de
los aspectos mas importantes del tratamiento; y con ella se pretende consequir la implicacion del paciente para su auto-
cuidado. Asi pues, el objetivo de la educacion es que el paciente sea el conductor de su proceso y el equipo asistencial pase
a un sequndo plano, como apoyo/acompanante, para lograr que ellos sean autosuficientes y los protagonistas en la toma
de decisiones diarias. Aqui, es importante destacar que los/as enfermeros/as constituyen un pilar basico en la educacion de
las personas con diabetes, asi como en la prevencion de las complicaciones cronicas de dicha enfermedad.

Asimismo, es destacable que un reciente estudio propone usar una version reducida del cuestionario (DKQ-22). Los autores
argumentan que el DKQ-24, que fue desarrollado hace 30 afios para mexicano-americanos con DM2 y desde entonces
utilizado con diversas muestras en muchos paises, contiene elementos obsoletos que ya no evaltan con precision los co-
nocimientos actuales necesarios para el autocontrol de la diabetes (9). Se trata de una propuesta muy interesante. En este
sentido, seria de gran interés fomentar la validacion o, en su defecto, el empleo del DKQ-22 en otros paises, y especialmen-
te en Espafia para asi ir ampliando el conocimiento en esta area y facilitar la comparacion de los resultados entre estudios.
Como bien se ha puesto de manifiesto en esta revision, no se ha localizado ningun trabajo que haya utilizado el DKQ-24
en Espafa, de ahi que se haga interesante su implementacion en poblacion con diabetes en este entorno. Esto debe ser
valorado en futuros trabajos por investigadores y clinicos.

Llama mucho la atencién que pese a que el DKQ-24 fue creado y validado en personas con diabetes tipo 2, el mismo ha
sido utilizado para valorar el conocimiento en diabetes en poblaciones tan diversas como estudiantes universitarios (29,
36, 52), profesionales sanitarios (19), enfermeras escolares (30) y padres de nifios con diabetes tipo 1 (34). En este sentido,
si bien en estos estudios se podia haber usado como base el DKQ-24, deberia haberse elaborado y validado un instrumento
especifico para cada poblacidn o, en su defecto, haberse llevado a cabo un proceso de adaptacion.

Como se ha constado en esta revision, los datos proceden en su mayoria de estudios descriptivos transversales. Esto no es
de extraiar ya que este tipo de investigaciones son las que menos costes producen y de las que se pueden sacar hipotesis
para comprobar en el futuro con otros tipos de trabajos. Seria bastante deseable que se emprendieran mas ECA (en esta
revision tan solo se han localizado cinco), ya que este tipo de estudio constituye la maxima evidencia cientifica; si bien hay
que destacar que estos deben llevarse a cabo con la maxima calidad metodologica posible.

Asimismo, tampoco se hace raro que en muchos de los estudios recopilados para valorar el control glucémico se hayan
usado los niveles de HbATc en sangre. En este sentido, unos valores de HbA1c aceptables (en torno a 7,1%) u optimos
(menores al 6%) redundaran en una mejor calidad de vida para las personas con diabetes.
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Finalmente, es importante destacar que esta revision tiene limitaciones que han de considerarse. Una de ellas es que no se
ha evaluado ni la calidad ni el riesgo de sesgo en los distintos estudios incluidos. No obstante, teniendo en cuenta que el
objetivo del estudio era proporcionar una vision general, no se vio necesario realizar este proceso. Distinto hubiera sido si
lo que se pretendia era realizar una revision sistematica con o sin metaanalisis de los trabajos en los que se llevaron a cabo
intervenciones, para ver si estas eran efectivas. Sin duda, esto debe revisarse en futuras revisiones, ya que de esta manera
se lograra llegar a unas conclusiones mas confiables.

Otra limitacion es que, aunque en esta revision se han usado cinco bases de datos, es posible que se haya omitido parte de
la literatura relevante durante la busqueda; por ejemplo, no se han recopilado articulos de Google académico (Scholar).
Seria deseable, en futuras investigaciones, intentar localizar y recopilar otros ensayos clinicos e incluir en una revision
sistematica aquellos que retinan una mejor calidad metodoldgica.

Por su parte, también se hace necesario sequir realizando revisiones cada cierto periodo de tiempo que actualicen la in-
formacion que hasta ese momento se tiene sobre este instrumento. Seria importante que, por ejemplo, las actualizaciones
se hicieran cada 5-10 afos.

Conclusiones

Hasta donde se sabe, esta es la primera revision que analiza los estudios en los que se ha utilizado como método de recogi-
da de datos el DKQ-24. La mayoria de estos trabajos son articulos de revistas cientificas que han sido publicados en inglés
en el aino 2020 y que proceden de EE.UU. En los mismos se han realizado estudios descriptivos transversales en pacientes
con diabetes tipo 2. Aparte de haber empleado el DKQ-24, estos también han usado otros instrumentos y medidas, dentro
de las que destacan la Summary of Diabetes Self-Care Activities (SDSCA) y los niveles de HbA1c en sangre.

Se espera que esta informacion, sintetizada en un Unico documento, sirva de ayuda a profesionales sanitarios y a otros in-
vestigadores interesados en utilizar en la practica diaria (consultas), o en futuros trabajos de investigacion, un instrumento
especifico para medir los conocimientos en diabetes que sea confiable y esté validado en el idioma espafiol.
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Introduccion

A nivel mundial, el programa de las Naciones Unidas sobre el VIH/sida sefiala que actualmente representa un desafio y un
problema de salud publica presente desde hace varias décadas, y se ha comprobado un total de 39 millones de personas en-
fermas; no obstante, en el afio 2022 se registraron 1,3 millones de personas con diagnostico confirmado, esto sin considerar
a aquellas personas que se han expuesto a una conducta sexual de riesgo y no se han realizado ninguna prueba de tamizaje
(1,2). Ante este contexto se necesitan esfuerzos combinados y especificos de los profesionales de la salud, especialmente
entre el profesional de enfermeria y la poblacion en riesgo, los cuales realizan acciones de educacion y promocion para la
salud, asi como diagnostico y sequimiento en aquellas personas o grupos que lo requieran.

Por lo que respecta a América Latina y el Caribe, a finales del aflo 2019 como estrategia de salud se ofrecia el tratamiento
de profilaxis posterior a la exposicion (PrEP) en seis paises, en los cuales se incluye México (1). Asi, a finales del 2020, el
Instituto Mexicano del Seguro Social (IMSS) constituye la Unica entidad que llevo a cabo el implemento de la primera fase
del PrEP; por lo tanto, a inicios del 2021 México tenia en todo el pais acceso al tratamiento (3).

En la actualidad se reporta que la PrEP reduce en mas del 80% el riesgo de un contagio por VIH, cuando se ingiere adecua-
damente, en las personas que pueden tener una exposicion al virus; por lo tanto, se reconoce en todo el mundo a la PrEP
como una estrategia preventiva para disminuir los contagios (2). Ademas, se destaca que el abordaje del profesional de
enfermeria en el primer contacto con el paciente joven es crucial para recibir una educaciéon y promocién en salud sexual,
asi como es imperativo que se realice la entrevista sobre el comportamiento, la adherencia y las practicas sexuales que se
Ilevan a cabo y poder intervenir en el momento que se requiera.

En caso de ser un usuario seleccionado, se debe generar una adherencia al tratamiento para una efectividad adecuada y el
personal de enfermeria aplica diversas intervenciones educativas en salud (entrevista de conocimientos previos), asesora-
miento (identificacion de las barreras a la adherencia), para lo cual se ha puesto en practica en diversos paises el método
Adherence Improving self-Management Strategy, siendo un pilar en la intervencion de enfermeria con los usuarios con
tratamiento de la PrEP (4).
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Por todo ello, se destaca que se han implementado estrategias de salud sexual que tratan de minimizar los efectos en las
personas que se exponen a conductas de riesgo, donde se destaca que el profesional de enfermeria a lo largo de la historia
ha sido crucial para la promocion de la salud en la poblacion, una adherencia al tratamiento, asi como el cuidado al mo-
mento de tener una relacion sexual segura.
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Cristina Herndndez Pérez

Todo empez6 un dia como otro cualquiera, pero lo que paso dejé una marca imborrable en nuestras vidas.

El confinamiento por la COVID-19 cald en la mente de todos, pero especialmente en Alma, esa nifia de mirada limpia y sonrisa timida
que conociamos bien en el centro de salud.

Sus padres llevaban reflejado en los ojos la angustia que sintieron al encontrar lo que fue la ultima carta de despedida de su hija. Esa tarde
de abril del 2021 al fin consiguio su proposito, ya no tenia fuerzas para hacer frente a todos sus fantasmas y tomé una decision sin vuelta
atras. Planeando escrupulosamente hasta el ultimo detalle y consultando una red social conocida, eligio el paracetamol porque, recalca-
ban, la intoxicacion era irreversible por carecer de antidoto completamente efectivo, por ser de facil acceso y era tendencia en Reino Unido.

La tragedia llego después de intentarlo una y otra vez. Se ponia fin a los interminables interrogatorios a su familia, cansada con la
situacion y sin entender qué podian hacer ellos que la colmaban de atenciones:

—Se ha tomado su tratamiento? —preguntaba Jorge, su médico de familia.

—Si, se lo doy yo y vigilo que lo tome —respondia su padre con seguridad.

—¢Ha notado algo distinto en su comportamiento? —Jorge intentaba indagar en posibles causas que le dieran alguna pista.
—No... o igual si... un poco... no sé —respondia su madre confusa. Ella siempre ha sido carifiosa y comprensiva con su hija.

=Y tu que la ves en el instituto, ;como esta alli? jIntegrada? —Jorge pensaba que si tuviera algun conflicto alli, podria poner en
marcha el protocolo antibullying.

—Pues yo la veo normal, como todos —comentaba su hermano mayor, encogiéndose de hombros.

Al salir de la consulta parecia que no encontraban consuelo, el porqué del comportamiento de Alma les tenia completamente perdidos
y comentaban con frustracion:

—iSiempre las mismas preguntas! Con esa edad, ;como no va a tener cambios de humor, de comportamiento o dias malos?

Pero esa tarde de abril, solo silencio y lagrimas, nadie supo qué decir, nadie pudo, solo sintieron un nudo en la garganta que removid
conciencias. Se cruzaban miradas y lamentos. Se notaba que rondaban en el aire muchas preguntas sin respuesta: “/Es justo que una
nifia con toda la vida por delante tenga este final? ;Por qué no fue capaz de expresar lo que llevaba dentro? ;Qué fue lo que le llevod
hasta ese callejon sin salida?".

Al dia siguiente, como todos los jueves, tocaba reunion de equipo en el centro de salud. No se podia hablar de nada mas que de la pro-
blematica actual con los jovenes y su salud mental.

—Esto no es normal, ;habéis visto las cifras de suicidio del INE? —lamentaba Gema, una compafiera que tenia unos pocos afilos mas
que Alma.
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—Pues hay que sumar una mas. Si, jes espeluznante!, también en autolesiones y en conductas de riesgo —completaba Teresa, la
enfermera mas meticulosa del equipo.

—Siempre habéis apoyado a la paciente y a su familia, la habéis salvado de muchas. {Sois un equipazo! No podiamos hacer mas —in-
tentaba consolarnos nuestra coordinadora Isabel.

—iEs que los retos que rondan por las redes sociales son un peligro! Tanta informacion, que no saben ya qué es real, verdad o bueno.
iEstan muy perdidos! —afiadia Rodrigo, que tenia hijos adolescentes.

—Han perdido la confianza en las personas de su entorno y consultan cualquier cosa en internet —suspiraba intranquila Nieves.
—No podiamos hacer mas por ella —sentencié Damian, el enfermero méas veterano.

Elena y Tina, dos enfermeras locas por su trabajo, se miraron con la conviccion de que tenian que dar el primer paso, sintieron que,
aunque la pandemia habia dejado todo patas arriba y parecia una proeza volver a comenzar cualquier proyecto comunitario, ese era
el momento.

—Sabemos que las enfermedades de salud mental se originan antes de los 14 afios en un 50% y antes de los 17 afios en un 70%. El
suicidio es la segunda causa de muerte en el mundo de la poblacién de 15 a 29 afios —informaba Tina tras leer una entrevista a un
psiquiatra de renombre que dirigia la USMIA del departamento.

—¢Pero sabéis qué es peor? Que muchas veces no se detectan hasta la edad adulta —concluyd Elena.
—¢Y si buscamos alternativas para poner freno a estas conductas? ¢Y si les devolvemos esa confianza? —pregunté Tina.
—;Qué hubiera pasado con Alma si hubiéramos detectado antes su enfermedad mental? —afadio Elena.

Parece que se encendio una bombilla en la cabeza de todos porque contestaron al unisono: "jiTenemos que hacer mas!".

Se pusieron rapidamente manos a la obra, era hora de darle una oportunidad a la promocién y prevencion de la salud. Asi, pues, Elena,
Tina y Tere fijaron rumbo a Valencia para actualizarse en salud local y comunitaria. Alli encontraron un mundo que nos abria las puertas
del trabajo en red, la xarxasalut. Nos ensefi6 el camino a sequir, pero iba a ser largo y complicado.

Lo que siguio fueron dias de trabajo durisimo lleno de estrés, nervios y altibajos. Buscando cooperacion de diferentes sectores celebraron
innumerables reuniones, elaboraron dindmicas, talleres y disefiaron un plan que gracias a la implicacién y participacion de todos pudiera
atender las demandas especificas de la poblacion.

En la siguiente reunion de equipo, surgieron las dudas...
—iPues no veas! Yo paso, a mi dejadme en asistencial y ya. Menudo lio —bufé Manuel, quien pensaba ya en su jubilacion.

—Esto al final nos ocupara tiempo fuera del horario laboral y yo con lo que tengo en casa no voy a poder —afirmaba Lucia, entre
su madre encamada y sus tres hijos, no tenia tiempo para nada.

—Y todo eso... icon qué recursos? Yo hasta que no sepa nada de lo que opina la direccién, no hago nada —opin6 Clara. No era la
primera vez que intentaba llevar a cabo una accion comunitaria que se quedaba en nada por falta de recursos.

—¢De verdad creéis que con eso vamos a cambiar algo? —insistia Lara, nada convencida con la iniciativa, no es que le gustara mucho
la idea de trabajar en equipo.

Aunque también se puso buena voluntad e implicacion.

—Contad conmigo, que tengo un montdén de cosas ya preparadas que podrian servir —propuso Rodrigo, que ya tenia experiencia
en algunos proyectos.

—A mi me apetece mas buscar los activos en salud y hacer un mapa de activos de la zona basica, yo me encargo —afadio Tere sin
dar lugar a réplicas.

—Intentaré cuadrar planilla para facilitaros en lo que pueda para que lo vayais organizando —dijo Isabel, pensando de qué manera
podria hacer para poder desarrollar el proyecto.

—Nosotras vamos organizando y coordinando lo demas. Preparamos una convocatoria del consejo de salud —comentaron con
motivacion Elena y Tina.



Asi se anuncio la convocatoria en todos los medios de difusion disponibles:

Les invitamos a la jornada de reflexién sobre:

“1 a salud tal de tros jé ”

que se efectuard en el centro ial del ayuntamii

el dia 20/04/2021 17:00. -

Iniciaremos el acto con un de enr a Alma.

Acudieron gran cantidad de vecinos debido a la gran conmocion que generd en el pueblo el suceso. Alli estdbamos reunidos: salud pu-
blica, trabajo social, alcaldia y concejalias, asociaciones locales, AMPA, representantes de los centros educativos, trabajo social...

—iGran reunion de equipo! —sonrieron los enfermeros asistentes.

—Parece que hemos detectado bien lo que le preocupaba a la poblacion —comento Isabel orgullosa.
Todos parecian satisfechos, pero Tina y Elena no dejaban de repasar el checklist de asistentes.

—i¢Pero en qué estaba pensando?! —dijo Tina enfadada consigo misma. /Y los nifios qué? —anadio.
Elena que llegd a la misma conclusion en la misma milésima de sequndo y replicd intentando justificarse:

—Es que no hay consejo de la infancia y adolescencia o algo parecido, ni siquiera ha contestado el consejo escolar. Tampoco es que
tuviéramos mucho margen de tiempo para coordinarlo todo, la verdad.

De todas maneras, Elena es muy resolutiva, asi que enseguida afiadié una pregunta al debate: ;Como aumentar la participacion de nifios/as
y jovenes?

Entre otras cuestiones se debatio sobre la importancia de convertir a la poblacion en aliada para mejorar la salud del pueblo e incluir a
los nifios/as y adolescentes como motor de cambio, por lo que se sugirio la formacion de un consejo de infancia y adolescencia para que
pudieran tener representacion en las decisiones que les afecten.

Los enfermeros de Atencion Primaria y Comunitaria presentaron su plan de salud, en el que propusieron acudir de forma continuada a
los centros educativos para dar informacion y formacion sobre salud, derechos y participacion al alumnado, y asi acercarse también a
la poblacion sana, que tan abandonada estaba ultimamente. Hay que pensar que también los nifios/as y adolescentes son vulnerables
a todo lo que les rodea y tienen que estar preparados para esos cambios que se avecinan, necesitan un extra de apoyo en esas edades.

A todos los asistentes les parecio buena iniciativa y aportaron algunas ideas permitiendo que fuera un proceso interesante e inspirador,
pudiendo acordar una serie de medidas que garantizaban que esa participacion fuera real y voluntaria.

Llego el gran dia en que se pusieron delante de ellos los nifios y las nifias, que, como buenos anfitriones, les recibieron con su mejor
sonrisa. Al verles en las aulas, sus miradas se llenaron de expectacion, empezaron alli su aventura.

Se presentaron y la primera pregunta que hicieron fue:
—¢Es que las enfermeras también son profesoras? —esperaban ansiosos la respuesta.

—Las enfermeras y enfermeros tenemos otras funciones diferentes a poner Tiritas® y pinchazos, a veces tenemos tiempo de venir a
explicar cosas tan importantes para vuestra salud como, por ejemplo, la gestion y expresion emocional, la alimentacion y la activi-
dad fisica, la higiene... Asi sabréis como y qué hacer para cambiar las cosas que no sean buenas para vosotros y podais transmitirlo
a los demas. También ensefaros técnicas que podemos utilizar para salvar vidas con nuestras propias manos como, por ejemplo, la
reanimacion o la maniobra de Heimlich... —explico Tina sin poder ocultar su entusiasmo.

—Tenéis derecho a muchas cosas, entre ellas a la salud y a poder participar en el proceso para consequirla. Expresando lo que os
preocupa u os interesa podemos ayudaros, por eso vamos a venir a visitaros muchas mas veces —afiadié Elena con una motivacion
contagiosa.
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Asi es como empezaron a acudir cada mes al colegio y al instituto proponiéndoles diferentes dindmicas de aprendizaje. Cuando les veian,
enseguida les saludaban o les llamaban por su nombre para hablar con ellas y saber qué otras sorpresas les llevaban. Se respiraba un
ambiente muy distendido lleno de confianza.

Ellos habian recuperado el control, por fin se sentian Utiles y valiosos, se comunican desde otra posicion, con mayor responsabilidad y se
proponian voluntarios para ayudar a los demas.

—Le he dicho a mi abuelo que a mi lado no tiene que tener miedo de atragantarse porque yo le puedo salvar —dijo Manuel superanimado.

—Ahora salimos a caminar todos los dias juntas para controlar mi diabetes —comentaba optimista la madre de Victoria, que ademas
habia recuperado la comunicacion con su hija aprovechando las caminatas.

—Gracias a la dindmica de autoimagen, mi hija me confesd que no se sentia bien con su cuerpo y ahora estamos trabajando en ello
con una psicdloga de confianza —comentaba la mama de Berta aliviada.

Por fin llego el jueves, tocaba reunion en la que se evaluaba lo conseguido durante este curso.

—Ellos seran la generacion mas preparada para poder cuidarse y cuidar a los demas, esto beneficiara enormemente a las comunida-
des en las que viven —reflexionaron los enfermeros del centro de salud orgullosos de su profesion.

—El ayuntamiento les ha cedido un espacio para poder realizar asambleas infantiles y juveniles, asi que estan iniciando una campa-
fia promovida por los nifios para la formacion de un consejo local de infancia y adolescencia —informaba Isabel.

Después se sembraron montones de ideas nuevas para seguir el camino iniciado, pero eso es otra historia.

No sabremos nunca qué paso por la mente de Alma, pero si podemos asegurar con certeza que ahora se ofrece la posibilidad de que esto
cambie, intentando que un suceso asi no se repita. Por fin les daremos voz, atencion y confianza para desarrollar todas sus capacidades
y asegurarles el futuro que se merecen.

Reflexion:

Entendemos que para que los nifios, las nifias y los adolescentes tengan confianza y puedan expresarse libremente tienen que conocer-
nos, siendo fundamental permitir que todos los nifios y las nifias de todas las edades, de todas las comunidades, de todas las capacidades
y de todas las partes de la sociedad, sin excluir a ninguna persona, se involucren en decisiones que afecten a su salud fisica, mental y
social. De ahi que elijamos acudir a sus centros educativos para no excluir a nadie y que se sientan nuestros anfitriones cambiando el rol
al que estan acostumbrados en las interacciones con el personal sanitario.

Las perspectivas de los nifios y las nifias son esenciales para detectar posibles problemas y abordar sus preocupaciones, ideas y priorida-
des, y de esta manera mejorar su autoestima y en consecuencia su salud mental.

Gracias a su participacion en los talleres formativos sobre salud, los nifios y las nifias adquieren mayores competencias, habilidades y
conocimientos que a su vez benefician a las comunidades en las que viven.

Gracias al equipo de enfermeria de Atencion Primaria podemos reforzar los servicios locales esenciales y motivar a los lideres locales a
demostrar su compromiso en asegurar los derechos de la infancia y la adolescencia, entre otras cuestiones.



Leire Labiano Macias

Amalia, Alicia y las estrellas fugaces

Miro al oscuro cielo nocturno y pido un deseo antes de que la luz que lo rasga se desvanezca. En tan solo un pestafieo dejo de ver la
estrella fugaz que lo ha atravesado.

Por un instante, cuando esto vuelve a suceder, parece que el mundo se cae. Una vez tras otra, el cielo se ilumina y las luces se precipitan
hasta que desaparecen.

Las brillantes estrellas colorean el lienzo sobre el que pasan en esta despejada noche de invierno; las nuevas historias a punto de ser
contadas desfilan ante nosotras.

Mi hermana gemela Alicia, a mi lado frente a la ventana de mi habitacion, abre la boca, llena de admiracion por las que parpadean con
intensidad. Lo hacen con tanta fuerza que la mantienen asombrada.

Mientras, mi alma, y la de los que son como yo, llora por las estrellas que se apagan en cuanto son percibidas; las historias olvidadas.
Sucede en tan solo un instante en el que unos pocos las ven.

Sé que algun dia seré una de esas luces que presumen de tener una corta vida. Y ese dia llegara tan rapido como ellas vienen y van.
Después de todo, mi vida es tan fragil como lo son ellas.

Nuevo reto para Carolina como enfermera de Atencion Primaria
Los nuevos comienzos nunca han sido mi fuerte.
Donde alguien ve miles de oportunidades, yo veo incertidumbre, miedo a lo desconocido... e infinidad de cosas que pueden salir mal.

La puerta de la consulta se abre con un chirrido cuando mi mano la empuja. Busca, a ciegas, el interruptor de la luz hasta que da con él,
revelandome cada detalle del lugar que ocuparé en las jornadas laborales que estan por venir.

Hoy es la primera de ellas.

Analizo el lugar mientras me encamino a la silla al otro lado de la mesa, sobre el que se encuentra un ordenador bastante mas antiguo
del que acostumbro a utilizar.

Las paredes, pintadas de un blanco sucio por el paso de los afios, se encuentran adornadas principalmente por dibujos. Los hay de todo
tipo: de animales, de personas, de paisajes e incluso de figuras abstractas. Son muy diferentes entre ellos, tanto por los materiales utili-
zados, como por el estilo de dibujo o la precision —o falta de esta— de los trazos. Pero todos tienen visiblemente algo en comun: estan
hechos por pequefas personas con mucho amor y carifio dentro de ellas.

Dejo mis cosas en un pequefio armario a mi espalda y pulso el boton de la parte inferior de la pantalla para iniciar el ordenador. Mientras
se enciende, contintio mirando a mi alrededor.

Por lo demas, el lugar contiene lo esperado en una consulta de Atencion Primaria de pediatria.

Reviso la agenda del dia en cuanto esta aparece frente a mi en el ordenador. Un par de vacunas, algtin que otro examen de salud... mi
primer dia no deberia ser demasiado complicado teniendo en cuenta lo que veo frente a mi.

Frunzo el cefio ante lo que mis ojos han captado... (una visita a un domicilio de una nifia de 10 afios?
De pronto, alguien abre la puerta de par en par.

—Hoy iremos a casa de la pequefa a las doce y media, no ha debido de pasar una noche demasiado buena, pero ahora mismo se
encuentra durmiendo asi que serd mejor que... —interrumpe su discurso cuando conecta su mirada con la mia. Una mujer de me-
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diana edad vestida con una bata blanca me observa, desconcertada, en cuanto me ve ocupando el lugar al otro lado del escritorio—.
¢Quién eres? ;Donde esta Inés? —me pregunta.

—Soy Carolina, la enfermera sustituta de Inés —respondo, ligeramente nerviosa. Me levanto torpemente de la silla, provocando que
unos papeles caigan de la mesa en el proceso. Hago una mueca ante esto, pero contintio—. Esta de baja.

En cuanto la mujer se acerca para recoger las hojas, yo la imito de manera acelerada. Deberia haberlo hecho yo en el momento en el que
ha sucedido. Probablemente le haya dado una mala primera impresion.

Frunce el cefio en mi direccion.

—Qué extrafo... Le lamaré después para ver qué tal se encuentra —me dice mientras me entrega un fino monton de papeles. Ambas
nos levantamos del suelo—. Soy la Dra. Romero, pero lldmame Miriam. Trabajo con Inés. ;Tienes experiencia en Atencion Primaria?

Niego con la cabeza.
—Solo en el ambito hospitalario. He trabajado en varias plantas.

—¢Alguna de pediatria? —pregunta.

—Mas bien lo contrario —le digo, frunciendo los labios, llena de nervios.
Me dedica una tierna sonrisa intentando tranquilizarme.

—Estoy segura de que esto te va a encantar. Después de todo, los nifios son la luz de la vida —me asegura. Se acerca de nuevo a la
puerta, sujetando el pomo—. Mi consulta es la de al lado, estaré ahi si necesitas cualquier cosa. No dudes en pedirme lo que sea.

—Gracias, Miriam —le contesto con una sonrisa.
Esta a punto de abandonar la habitacion cuando parece recordar algo. Su gesto se suaviza de pronto.

—A las doce y media haremos una visita domiciliaria a Amalia. Es una nifia muy dulce de 10 afios que vive con sus padres y su
hermana gemela —coge aire y lo suelta, despacio, antes de continuar—. Tiene leucemia, esta en tratamiento paliativo —me llevo las
manos a la boca, sin poder creer lo que acabo de escuchar—. Cuenta con un equipo especializado en cuidados paliativos pediatricos,
ademas de con nosotros.

Trago saliva antes de responder.
—iVa a fallecer?

—En algun momento, si —contesta, notablemente emocionada—. Por el momento, quitando algun episodio de dolor intenso como el
de esta noche, se encuentra estable. Pasa la mayor parte del dia con su hermana, salvo cuando est4 en el colegio. Los padres, Tomas
y Angela, también estan muy pendientes de ella.

—¢Y ellas son conscientes de lo que esta pasando? —pregunto, dudosa—. Son muy pequefias.

—Lo son, y lo saben —carraspea cuando la voz se le quiebra momentaneamente—. Saben todo y, aunque no le encuentren sentido,
comprenden la situacion.

Abandona la consulta dejando esas palabras danzando en el aire. No sé si lo hace por mi reaccion, o mas bien falta de ella, o por no
querer exteriorizar la suya por completo ante una desconocida.

Durante toda la mafiana, noto cdmo mi corazon es estrujado por un pufo, temiendo la hora en que tenga que enfrentarme a uno de los
mayores retos como profesional, pero sobre todo como persona.

¢Sabré cuidarla a ella y a su familia como cada uno de ellos necesita? ;/Tendré lo necesario dentro de mi para poder hacer frente a esta
situacion?

Con la llegada del primer paciente a la consulta, siento la caricia de otros dedos sobre mi corazon, presionandolo también segiin me doy
de bruces con mi nueva realidad.

Nunca he trabajado con nifios ni en Atencion Primaria. De nuevo, todo el miedo y todas las dudas vuelven a mi. Siempre me sucede ante
lo desconocido.

Miro al nifio de 3 afios frente a mi, sonriendo a la espera de la vacuna, sujeto entre los brazos de su madre. Deja de hacerlo en cuanto
la aguja atraviesa su piel.

La siguiente paciente es una nifla mas mayor, de 14 afos recién cumplidos. Le tiene fobia a las agujas, pero con su padre a un lado in-
tentando tranquilizarla, y conmigo al otro intentando distraerla, conseguimos superar el reto en un abrir y cerrar de ojos.



Poco a poco, voy cogiendo confianza en mi misma en mi nuevo puesto. La presion de la mano se afloja y consigo respirar mientras realizo
los diferentes exdamenes de salud. El ultimo ha sido al pequefio de una familia de ocho hermanos. Por suerte, era al Unico al que le tocaba.

Estoy terminando de realizar un vendaje funcional en el tobillo a una nifia de 12 afios que se ha caido en el patio del colegio, cuando
reparo en la hora que es. En cuanto termino, me despido de ella entregandole una pegatina en la que aparece un perro y un gato jugan-
do. Sonrio cuando la veo irse feliz cogida de la mano de su madre.

Me retino con Miriam y me doy cuenta de que me siento realmente cansada. Por el momento, mi primer dia de trabajo en la consulta de
pediatria esta siendo realmente satisfactorio, pero, al mismo tiempo, tener todas las alertas activadas dentro de mi me est4 resultando
agotador. Aunque esto no es nuevo para mi, es algo que experimento con cada cambio de puesto de trabajo. Aun asi, me siento orgullosa
de mi misma por como ha transcurrido la mafiana hasta ahora.

La primera visita domiciliaria de Carolina

Caminamos hasta el refugio de nuestra proxima paciente. Aunque todavia no la conozca, intuyo que este va a ser uno de los momentos
mas complicados a los que voy a tener que enfrentarme. De nuevo, noto una mano invisible presionando fuerte mi corazon.

—No estés nerviosa —me intenta tranquilizar Miriam, que parece leer mis pensamientos, una vez hemos llamado al timbre—. Es una
familia encantadora.

La puerta principal se abre, ddndonos paso. En cuanto pongo un pie en el acogedor hogar de los Garcia, una rafaga de calor mezclada
con el olor de la madera de los muebles del lugar me acaricia.

—Bienvenidas, adelante —nos saluda Angela—. ;Qué tal te esta tratando el inicio de semana, Miriam?
De pronto, se oye como unos pequeiios pasos bajan por las escaleras a toda velocidad.
—iMiriam!

—Ahora genial —le responde mi compariera a la madre de las gemelas, recibiendo el abrazo de la que intuyo, por su gran vitalidad,
es la hermana sana de las dos—. ¢Qué tal estas, Alicia?

—Tu no eres Inés —observa esta, analizdndome, sin responder la pregunta.
—Se ha puesto malita —contesta Miriam.

Sus pequeos labios dibujan una mueca.
—:Como mi hermana?

—Parecido, pero diferente —le responde dulcemente. Se agacha hasta nivelar sus ojos con los de ella—. Inés se ha roto una pierna
esquiando este fin de semana.

—jAuch! —exclama, imaginando la situacion.

—Ella es Carolina, otra de nuestras fantasticas enfermeras —me guifia el ojo y sefiala a cada integrante de la familia, en orden segutin
me los presenta—. Ellos son Angela y Tomas y ella, Alicia. Son los padres y hermana de Amalia.

—Encantada de conocerles —les saludo timidamente.

—iAh, por favor! No nos hables de usted, vamos a pasar mucho tiempo juntos. No es necesario ningun formalismo —me pide To-
mas—. ;Queréis pasar a saludar a Amalia? Esta en su habitacion descansando.

—Nos han comentado que ha pasado una mala noche, ¢verdad? —pregunta Miriam. Angela y Tomas asienten—. ;Hemos conseguido
controlar el dolor?

—\Vuestras comparieras le han modificado la medicacion de base, y entre eso y los rescates de morfina que le hemos puesto ha con-
seguido dormirse —cuenta Angela—. Eso me recuerda que necesitaremos que nos dejes algun rescate mas de morfina. Practicamente
no nos quedan —se dirige a mi para que lo tenga en cuenta.

Miro a mi alrededor de manera disimulada segiin avanzamos en direccion a la habitacion de Amalia. Lo primero en lo que reparo es en
que Alicia ya no esta con nosotros cuando echamos a andar.

La casa de los Garcia, decorada principalmente por muebles de madera y cuadros y fotografias alla donde uno mire, resulta increible-
mente calida y acogedora. Miro rapidamente una de las fotos que decora las escaleras. En ella se encuentran los cuatro miembros de la
familia, sonriendo felizmente a la camara. No dudo de la naturalidad de ninguna de esas sonrisas, lo cierto es que parecen felices. Me
pregunto de hace cuanto serd esa imagen ya que, al menos Alicia, no parece estar demasiado cambiada.
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La puerta de la habitacion de Amalia esta decorada con un letrero rosa y morado con su nombre. Se encuentra entreabierta, por lo que
escucho a las hermanas hablar detras de ella. Parece que el motivo de nuestra visita ya esta despierta.

Tomas abre por completo la puerta, revelandonos a las gemelas al otro lado de ella.

Algo dentro de mi se rompe en cuanto mis ojos se posan en Amalia. A pesar de ser tan iguales, el contraste entre ellas es escalofriante.
Trago saliva conforme nos acercamos.

Alicia, con su fuerza y energia, se levanta de un salto del suelo, haciendo ondear su largo cabello castaiio. Amalia, pequefa, delgada y
fragil en comparacion con su hermana, se levanta despacio del sillon junto a su ventana.

—Mira quiénes han venido a verte —les dice su madre, sefialandonos.
—¢Queé tal estas, bonita? —le pregunta Miriam, acercandose.
Dejamos nuestras mochilas con todo el material necesario a un lado de la habitacion antes de adentrarnos en ella.

—Bien —responde Amalia, encogiéndose de hombros. Nos ensefia una hoja llena de colores—. Me lo ha regalado Martina, mi mejor
amiga del colegio. La echo de menos.

—iPensaba que yo era tu mejor amiga!

—Tu eres mas que eso —le responde a su hermana, con una débil sonrisa fruto del cansancio, que se asoma desde detras de la sonda
nasogastrica. De pronto, sus marrones ojos decorados por ojeras me miran con interés—. A ti no te conozco. /Donde esta Inés?

—Se ha roto la pierna esquiando. Esta en casa recuperandose —se me adelanta Alicia, sin darme opcién a responder—. Ella se llama
Carolina. Dice Miriam que también es una enfermera fantastica.

Su comentario hace que una sonrisa dibuje mi rostro. Observo como Amalia mira carifiosamente a su hermana y se me encoge el cora-
z6n. Con su mirada lejos de la mia, analizo cada detalle de ella.

A diferencia de su gemela, Amalia no presume de una larga melena, ni siquiera de una corta. Mas bien, de lo contrario, producto de la
quimioterapia, que se la arrebatd. Su aspecto, extremadamente delgado junto con su palidez, reflejan su debilidad. A pesar de ello, se
ve increiblemente adorable vestida con un pijama rosa lleno de corazones en unos tonos mas oscuros, por el que asoma una via central
conectada a una bomba de infusion.

De pronto, noto el picor en los ojos de las lagrimas amenazando con salir. Me repito a mi misma que, ahora mismo, delante de la familia,
no me lo puedo permitir.

—Me encanta tu pijama —le digo con una sonrisa—. El rosa te queda estupendo —sus ojos parecen iluminarse.
—ijAlicia tiene el mismo en morado! —se gira hacia su hermana—. jEnséfaselo!
—Lo eché a lavar ayer. Se me cay6 un poco de puré encima... —\Veo como a Tomas, a mi lado, se le escapa una pequena risa.
—Se lo ensefiamos el proximo dia que vengan, ;os parece? —propone Angela. Ambas asienten, satisfechas.
Miriam sefala la cama, antes de dirigirse a Amalia:

—:;Nos sentamos un poco y nos cuentas qué tal te encuentras y como has pasado la noche? —se apoya en el borde del colchdn,
invitando a la gemela vestida de rosa a que se una a ella.

Amalia se acerca despacio y se sienta en la cama con dificultad. Cuando empieza a relatarle lo sucedido unas horas antes y continta
respondiendo preguntas acerca de su sintomatologia, percibo como la madre de las gemelas, a mi derecha, se seca velozmente una
lagrima. Espero antes de actuar, pero lo hago en cuanto veo que ese gesto se repite.

—¢Qué tal si te doy esos rescates de morfina de los que hemos hablado? —le digo, lo suficientemente alto como para que puedan
escucharme las personas a nuestro alrededor.

Miriam frunce el cefio en mi direccion, pero, en cuanto posa su mirada en Angela, asiente comprendiendo la situacion.

Cojo la mochila con la medicacion para que la excusa elegida para huir de la habitacion sea creible y nos encaminamos fuera. Me lleva
a otra de ellas que, por su aspecto similar a la de su hermana, parece la de Alicia. Cerramos la puerta a nuestras espaldas.

—iEstas bien?

En cuanto la pregunta abandona mi boca, Angela se rompe ante mi. Se sienta en una de las sillas junto al escritorio, siendo esta, proba-
blemente, lo Unico que la mantenga lejos de derrumbarse ahora mismo. Me siento a su lado.



—Verlas juntas siempre ha sido el mayor regalo que me ha dado la vida —me explica desconsolada entre ldgrimas—. Se supone
que cuando te dan un regalo no te lo pueden arrebatar... ;Por qué la vida me lo esta quitando? ;Por qué se lo estd quitando a
ellas?

Me quedo en silencio, sin saber qué contestar. Porque no tengo la respuesta y sé que ella no la quiere. Porque no la hay ni la va a haber
nunca. Porque sé que lo Unico que quiere es que su familia siga siendo parte de ella y que cada una de sus partes sea lo que componga
su familia.

Asi pues, no digo nada. Me acerco a ella y pongo mi mano sobre la suya, haciéndole saber que estoy aqui. No tengo la solucion a sus
problemas, pero, con este gesto, quiero que sepa que voy a estar para acompafarle durante todo el proceso. Pase lo que pase.

—Perdona —se disculpa secandose las lagrimas—. Por muchas veces que me hayan explicado su diagndstico y por mucho que me
hayan dicho qué es lo que puedo esperar de ¢l, es imposible asimilarlo.

—No tienes que pedir perdon por sentir tus emociones, sobre todo en una situacion como esta —le digo, con mi mirada fija en la suya.

—Las noches son lo peor —me confiesa—. Hay veces en las que Amalia duerme tranquila, ya sea con su hermana o por su cuenta,
pero cuando sucede lo contrario, todo se vuelve un infierno. Verla sufrir por dolor es horrible.

—No debe de ser nada facil —coincido con ella.

—Es muy complicado ocultarselo a Alicia cuando pasa —continua, apartandose cada lagrima que se abre camino—. La oigo llorar en
su habitacion cuando esto sucede. Siempre estd a su lado, pero a veces le es imposible soportarlo.

Asiento, comprendiendo.

—Me gustaria que todo saliera bien, pero tampoco quiero aferrarme a una esperanza inexistente —comienza de nuevo—. Hace unos
meses nos hablaron de un ensayo clinico que todavia no estaba aprobado. Les hicieron una serie de pruebas a ambas para ver si
las células de Alicia son compatibles con las de Amalia, ya que es necesaria esa compatibilidad especifica entre hermanos. Nunca
llegamos a saber el resultado porque finalmente aquel ensayo clinico no se aprobd —me mira una vez mas, con la pena reflejada en
sus ojos—. Es injusto que tengan que vivir esto a su edad. Muy injusto.

—Lo es, Angela. Por eso es completamente normal que haya momentos como estos en los que tanto tu como Tomas o las hermanas
os sintais desbordados por la situacion —asiente, mientras contintio hablando—. Estamos aqui para todo lo que necesitéis, cuando
lo necesitéis.

Me coge la mano y fuerza una pequefa sonrisa.

—Gracias. Tomas y yo os lo agradecemos profundamente —me asegura—. Por esa parte tanto las gemelas como nosotros estamos
bien cubiertos. La familia siempre esta pendiente, al igual que los amigos.

—Me alegra oir eso —le doy un pequefo apreton en la mano—. ;Os han puesto en contacto en algin momento del proceso con
algln otro tipo de profesional? ;Como por ejemplo un psicooncélogo?

Asiente varias veces.

—Tomas y yo lo hemos probado. Ambos estamos muy contentos con Patri. Amalia y Alicia fueron a una primera consulta, pero aca-
baron agobiadas al tener que hablar con una desconocida sin entender realmente por qué. Saben lo que le sucede a Amalia, pero
no ven la necesidad de hablarlo con ella, y nosotros lo respetamos.

—Es comprensible. Me alegro de que os resulte util a vosotros.

—Gracias —alcanza un paquete de pafiuelos y se seca las ultimas lagrimas con uno de ellos. Libera un largo suspiro—. Estoy bien,
solo ha sido un momento.

—¢Estas sequra? —asiente repetidas veces—. Podemos quedarnos y hablar un rato mas, lo que tu necesites.

—No es necesario. Has hecho incluso mas de lo que cualquiera podria pedir. La verdad es que no podemos quejarnos con vosotras.
Es un gusto teneros por aqui en estos momentos tan dificiles —me asegura—. Muchas gracias, Carolina.

Nos levantamos y nos encaminamos a diferentes lugares, yo a la habitacion de Amalia y ella al bafio a lavarse la cara antes de volver a
ella.

Alli me vuelvo a encontrar con el resto de la familia y, mientras Miriam dialoga con Tomas y posteriormente con Angela también, yo me
dedico a hablar con las gemelas, que se interesan por conocerme y porque yo las conozca a ellas.
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Carolina avanza en su aprendizaje como enfermera comunitaria

Los dias pasan, uno tras otro, y cada vez conozco y comprendo mas de qué se trata realmente mi trabajo como enfermera comunitaria.
Por ello, poco a poco, los nervios de los primeros dias se desvanecen, junto al miedo y la incertidumbre.

Algunos dias me toca hacer analiticas o poner vacunas durante horas. Otros, dedico el tiempo a realizar examenes de salud a nifios de
todas las edades, para asegurarme, junto con Miriam, de que estan sanos durante todas las etapas de su crecimiento. Hay mafanas en
las que, sin prevision alguna, se presentan nifios, acompafnados por sus padres, con algun tipo de alteracion que trabajamos en equipo
para solucionar. En otras ocasiones, visitamos domicilios en los que se requieren nuestros cuidados y atencion... Y muchas otras cosas
que, todavia, voy descubriendo en cada jornada laboral, ya que ningun dia es igual que el anterior ni el que estad por venir. Porque, por
mucho que atienda a la poblacion infantil y a su familia, todas son diferentes entre ellas.

Tres semanas después de mi inicio de contrato, como cada mafana, entro a mi consulta. Miro a mi alrededor como aquel primer dia,
pero ya ningun rincon de esta se me hace desconocido. Dejo mis cosas en el armario detras de la mesa y observo la pared, del mismo
blanco sucio que percibi aquel dia.

Hay un dibujo nuevo pegado sobre ella, junto a una de las ventanas. Estd hecho a cuatro manos por Amalia y Alicia, que aparecen en el
dibujo junto a dos personas mas: Miriam y yo. Sonrio al verlo de nuevo y recordar la ilusion con la que me lo entregaron. Es el primer
dibujo que me ha regalado un paciente y no podria ser mas especial.

Pienso en ellas y en como habran pasado el fin de semanay el inicio de esta, ya es martes y ayer tuve el dia libre, mientras enciendo el
ordenador. De pronto, veo una nota firmada por Miriam junto a este:

«He salido a primera hora a casa de los Garcia.

Ven cuanto antes. Hay noticias.»

Haciendo frente a una situacion ineseperada

Con el corazon desbocado, cojo la mochila que llevamos a las visitas domiciliarias y salgo velozmente de la consulta. Ni siquiera miro la
agenda de hoy. No me parece importante teniendo en cuenta lo que intuyo que ha sucedido con Amalia.

Me subo al coche para llegar cuanto antes y conduzco hasta el hogar de la familia Garcia. Cuando mis ojos dan con él, ven una ambu-
lancia parada frente a la puerta. De pronto, las ldgrimas comienzan a amenazar con salir. No puede ser que haya sucedido.

La puerta principal se encuentra abierta, por lo que me abalanzo a ella. Por el sonido de las voces, estas provienen de arriba. Estoy sequra
de que es de la habitacion de Amalia, ahi es donde habra sucedido.

Subo las escaleras a toda velocidad y, cuando atravieso la puerta, la habitacion esta atestada. En ella se encuentra Miriam, junto a los
padres de Amalia y su hermana, y tres personas uniformadas. No consigo ver al motivo de mi preocupacion, ya que el gran numero de
personas me bloquea la visién directa de la habitacion.

—iCarolina! —escucho, de pronto—. jEstas aqui!

Pero ninguno de los presentes ha abierto la boca y, en el tono de voz de la persona que ha pronunciado esas palabras, no he escuchado
nada mas que... alegria.

De pronto, se abre un pasillo que me deja ver a la persona sobre la cama.

Observo a Amalia, como si hubiera visto a un fantasma, levantandose para saludarme. Me acerco, despacio y confundida, pero, sobre
todo, aliviada.

—¢Qué estd pasando? —pregunto. Recibo a Amalia entre mis brazos mientras noto a Alicia rodedndome por la espalda.

—Se la llevan al hospital —me responde Miriam, con una sonrisa increiblemente brillante—. Hay un ensayo clinico en marcha para
el que Amalia cumple el perfil.

—¢No es fantastico? —comenta Alicia.

Me agacho y observo a las dos al mismo tiempo, tan diferentes, pero tan iguales a la vez; tan llenas de amor y de carifio por la otra 'y
por los demas. Las envuelvo entre mis brazos mientras dejo que alguna lagrima deslice por mis mejillas.

—Es genial.



Noto una mano sobre mi hombro y, cuando me giro, tengo a los padres de las gemelas frente a mi.

—Tal vez la esperanza no es tan inexistente después de todo —me dice Angela. Tomas la estrecha entre sus brazos.
—Tal vez no lo sea —respondo.

Amalia, Alicia, las estrellas fugaces y la esperanza

Miro al oscuro cielo nocturno y pido un deseo antes de que la luz que lo rasga se desvanezca. En tan solo un pestarieo dejo de ver la
estrella fugaz que lo ha atravesado.

Por un instante, cuando esto vuelve a suceder, parece que el mundo se cae. Una vez tras otra, el cielo se ilumina y las luces se precipitan
hasta que desaparecen.

Las brillantes estrellas colorean el lienzo sobre el que pasan en esta despejada noche de primavera; las nuevas historias a punto de ser
contadas desfilan ante nosotras.

Mi hermana gemela, a mi lado frente a la ventana de mi habitacion, abre la boca, llena de admiracion por las que parpadean con inten-
sidad. Lo hacen con tanta fuerza que la mantienen asombrada.

Noto como sus brazos intentan alcanzarme, por lo que me acerco a mi hermana y me refugio en ellos mientras observamos la lluvia de
estrellas.

—Te quiero, Alicia.
—Te quiero, Amalia.

Levanto la mirada y la observo y, por primera vez en mucho tiempo, sé que una de esas historias que escriben las estrellas que se en-
cuentran desfilando sobre nosotras es la mia; la nuestra.
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Tercer Premio Relatos de la Catedra de Enfermeria familiar y comunitaria

MAS ALLA DE LAS FRONTERAS EN LA ENFERMERIA COMUNITARIA

Teresa Pozo Rico

Emma y Alexander eran dos jovenes apasionados por ayudar a los demas. Desde que se conocieron en la universidad, compartieron
el deseo de marcar una diferencia en el mundo, especialmente en aquellos lugares donde la atencion médica era escasa o inac-
cesible. Juntos, soflaban con ser enfermeros comunitarios y llevar atencion médica y cuidado a comunidades en paises en vias de
desarrollo.

Después de afios de estudio y preparacion, finalmente llegé el dia en que Emma y Alexander se embarcaron en su aventura humanitaria.
Se trasladaron a Mali, un pequefo pais en Africa, donde las condiciones de vida eran dificiles y la atencién médica era limitada. Alli,
comenzaron a trabajar en un centro de salud comunitario, brindando asistencia a personas que nunca habian tenido acceso a servicios
médicos adecuados.

Los dias eran largos y agotadores, pero Emma y Alexander se sentian llenos de gratitud y satisfaccion cada vez que podian aliviar el
dolor de alguien o salvar una vida. Trabajaban incansablemente, atendiendo a pacientes con diversas necesidades médicas, desde heridas
simples hasta enfermedades graves y complicadas.

Un dia, mientras recorrian a pie una remota aldea en busca de personas que necesitaran asistencia, se encontraron con una anciana
llamada Amina. Amina habia estado luchando con una infeccion en su pierna durante semanas y no habia podido recibir tratamiento
adecuado. Emma y Alexander la llevaron de regreso al centro de salud y cuidaron de ella con amor y dedicacion. A medida que pasaban
los dias, Amina comenzo a recuperarse y agradecia a los dos jovenes enfermeros por haberle salvado la vida.

Con el tiempo, Emma y Alexander se convirtieron en figuras queridas en la comunidad. Los nifios los saludaban con entusiasmo cuando
los veian pasar, y los adultos los respetaban profundamente por su compromiso y compasion. Emma aprendio a hablar el idioma local
con fluidez, lo que les permitia comunicarse mejor con los pacientes y brindarles un cuidado mas personalizado.

Ademas de brindar atencion médica, Emma y Alexander también se dedicaban a programas de educacion sobre salud e higiene en la
comunidad. Organizaban talleres sobre nutricion, prevencion de enfermedades y métodos de higiene para mejorar la calidad de vida de
las personas.

Emma y Alexander no solo se dedicaban a brindar atencion médica basica en su labor como enfermeros comunitarios, sino que también
se esforzaban por innovar y mejorar las técnicas de enfermeria necesarias para abordar problemas de salud especificos en la comunidad.
Uno de los temas que les preocupaba especialmente era el riesgo cardiovascular en adultos y la desnutricion en nifos.

Un dia, durante una de sus sesiones de Educacion en Salud, Emma y Alexander presentaron un taller sobre la importancia de la nutricion, in-
cluso con las dificultades reales que imperaban en la aldea para la consecucion de alimentos, pero poniendo el énfasis en la utilizacion eficaz
de los recursos y la creacion de grupos de ayuda muta proactiva. Utilizaron graficos y material educativo especialmente disefiado para la po-
blacion local, lo que ayudo a los pacientes a comprender mejor su enfermedad y los pasos que podian tomar para mejorar su calidad de vida.

Ademas, se dieron cuenta de que muchas personas en la comunidad desconocian modos de prevenir la desnutricion, aprovechando los
recursos reales del entorno. Decidieron, entonces, adaptar y personalizar programas de autocuidado para cada paciente, brindandoles un
enfoque mas individualizado y efectivo para el manejo de su condicion.

Estos dos jovenes enfermeros comunitarios también comprendian la importancia de abordar las desigualdades en la salud de las comuni-
dades, especialmente en el contexto del medio rural en el que trabajaban. El territorio en el que se encontraban desencadenaba diversas
condiciones de desigualdad que afectaban la situacion de salud de las personas que vivian alli. Por esta razdn, se propusieron elaborar y
registrar proyectos y planes de cuidados especificos que se adaptaran a las necesidades particulares de cada comunidad.

En una de sus visitas a la aldea remota de Koribondo, se dieron cuenta de que existia un fuerte vinculo entre las personas integrantes de
la comunidad, y que este apoyo mutuo era un activo valioso para la salud de todos. Decidieron fomentar y difundir la identificacion de
estos activos para la salud, lo que permitiria fortalecer la comunidad y mejorar su bienestar general.
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"El territorio como parte de los ejes de desigualdad condiciona la situacion de salud de las comunidades”, explicaba Emma durante una
reunion con los lideres comunitarios. "Por eso, es crucial que trabajemos juntos para elaborar proyectos y planes de cuidados que se
ajusten a las necesidades especificas de cada lugar y de cada persona”

Alexander asentia y afadia: "En el medio rural, la union entre las personas es un recurso valioso que debemos potenciar. Fomentar el
registro y la difusion de los activos para la salud en la comunidad nos ayudara a fortalecer ese vinculo y a promover la salud y el bien-
estar de todos".

Después de dias de arduo trabajo en la comunidad remota de Koribondo, Emma y Alexander se reunieron con otros colegas en una pe-
quedia sala de la clinica. Alli, se encontraron con un equipo de gestion que habia llegado para realizar una capacitacion sobre modelos
de gestion en atencion de la salud.

El lider del equipo de gestion comenzd la presentacion hablando sobre diferentes enfoques de gestion, entre ellos, la gestion humanizada
y el profesionalcentrismo. Describié como cada enfoque se centraba en aspectos diferentes de la organizacion y su funcionamiento.

Emma se intereso especialmente en la gestion humanizada, que se enfocaba en el bienestar de todos los miembros de la organizacion,
tanto empleados como clientes o usuarios. Le parecio fascinante la filosofia detras de este enfoque, que sostenia que el éxito de la
organizacion dependia de la felicidad y satisfaccion de las personas que la conformaban.

Por su parte, Alexander encontrd atractivo el enfoque del profesionalcentrismo, que ponia un énfasis especial en el papel de los enfer-
meros en el éxito de la organizacion. Le parecio que este enfoque reconocia la importancia de los enfermeros como agentes de cambio
en el campo de la atencion de la salud.

A medida que las estrategias que habian disefiado se iban implementando, Emma y Alexander notaron como los principios de la gestion
humanizada y el profesionalcentrismo se entrelazaban con la forma en que ellos abordaban su trabajo como enfermeros comunitarios.
Ambos se esforzaban por ofrecer una atencion personalizada y centrada en el usuario, al tiempo que trabajaban en su propio desarrollo
profesional y en el de sus compafieros de equipo.

Después de varios meses viviendo en la comunidad de Koribondo, nuestros jovenes enfermeros se estaban familiarizando profundamente
con la realidad sociodemografica de la comunidad. Emma y Alexander llevaban varios meses trabajando y cada dia descubrian nuevos
retos y oportunidades para mejorar la calidad de vida de sus habitantes.

En el transcurso de su experiencia, ambos se dieron cuenta de la estrecha relacion entre las variables sociodemograficas y la calidad de
vida de la comunidad. Observaron que las condiciones de salud fisica y mental eran precarias, las relaciones sociales eran esenciales pero
fragiles, y el medio ambiente necesitaba una mayor atencién y cuidado.

Una tarde, mientras reflexionaban sobre como podrian abordar estos aspectos fundamentales, Emma y Alexander tuvieron una revela-
cion. Asi que decidieron crear un Grupo de Ayuda Mutua que se enfocara en innovar las técnicas de enfermeria necesarias para el riesgo
cardiovascular. Con esta iniciativa, esperaban marcar una diferencia significativa en la salud y bienestar de la comunidad.

La noticia del proyecto se difundié rapidamente por Koribondo, y tanto los lideres de la comunidad como sus habitantes, mostraron
un gran interés en participar. Emma y Alexander organizaron una reunion en el centro de la aldea, donde explicaron con entusiasmo
el proposito del Grupo de Ayuda Mutua y como cada uno podia contribuir a la construccion de un futuro mas saludable y préspero
para todos.

En primer lugar, se enfocaron en la salud fisica. Crearon un pequefo centro de salud con la colaboracion de voluntarios locales y algunos
recursos que lograron recaudar. Ofrecieron talleres sobre higiene y nutricion, y capacitaron a algunos miembros de la comunidad para
brindar atencion basica a los enfermos y heridos. Ademas, organizaron jornadas de vacunacion y promovieron la importancia de llevar
un estilo de vida activo y saludable, incluso a pesar de las dificultades propias del contexto y de la falta de recursos.

La salud psicolégica también se convirtio en una prioridad. Con la ayuda de profesionales de la salud mental, Emma y Alexander Ile-
varon a cabo sesiones de terapia grupal para abordar el estrés, la ansiedad y otras dificultades emocionales que afectaban a algunos
miembros de la comunidad. Fomentaron la comunicacion abierta y el apoyo entre vecinos, creando un espacio seguro para compartir
y escuchar.

En cuanto a las relaciones sociales, se organizaron encuentros requlares entre los habitantes de Koribondo para fortalecer los lazos
comunitarios. Celebraron festivales y eventos culturales, promoviendo el respeto y la comprension mutua. Ademas, establecieron pro-
gramas de mentoria para que los jovenes pudieran aprender de los mayores y viceversa.

El medio ambiente no quedo fuera de la ecuacion. Con la participacion de todos, llevaron a cabo campaiias de potabilizacion del agua'y
su distribucion equitativa entre los habitantes. También implementaron practicas sostenibles, como la agricultura organica y el cuidado
responsable de los recursos naturales.

& ‘ Revista Iberoamericana de Enfermeria Gomunitaria \ol. 17 - n° 1 junio-noviembre 2024



3 | Revista Iberoamericana de Enfermeria Comunitaria ¢ \ol. 17 - n° 1 junio-noviembre 2024

Relatos

Con el paso del tiempo, el Grupo de Ayuda Mutua se convirtié en un pilar fundamental para la comunidad de Koribondo. Los habitantes
se sintieron mas unidos, y el bienestar general mejor6 notablemente. Emma y Alexander se sintieron satisfechos al ver como su esfuerzo
y dedicacion estaban imprimiendo una huella significativa en la calidad de vida de los habitantes de Koribondo.

Junto con la comunidad, continuaron trabajando para alcanzar metas mas ambiciosas, como disminuir el riesgo de desnutricion en los
mas pequefos. Implementaron programas de educacion sobre la enfermedad y promovieron el acceso a servicios sanitarios de calidad.
Gracias a su perseverancia y empatia, lograron inspirar a otros profesionales de la salud a unirse al proyecto, lo que permitio ampliar la
atencion y alcanzar mas metas en beneficio de la comunidad.

Con el Grupo de Ayuda Mutua como ejemplo de cooperacion y solidaridad, la aldea de Koribondo se convirtio en un lugar donde cada
habitante podia sentirse parte de un colectivo que se preocupaba por el bienestar de todos. Emma y Alexander encontraron en esta
experiencia una nueva faceta de la enfermeria comunitaria, una que iba mas alla de la atencion médica y se centraba en la construccion
de una sociedad mas saludable, fuerte y unida. El territorio como parte de los ejes de desigualdad ya no fue un obstaculo, sino un reto
que era asumido y transformado para fortalecer la comunidad y mejorar la vida de sus habitantes, quienes reconocieron la importancia
de sus activos para la salud y el bienestar de todos.

Emma y Alexander estaban emocionados y llenos de gratitud al ver como su trabajo en la aldea de Koribondo estaba dando frutos signi-
ficativos. Juntos, habian dedicado meses de esfuerzo, empatia y dedicacion para mejorar la calidad de vida de esta comunidad en vias de
desarrollo. Con pasion y determinacion, llevaron a cabo todas las medidas que habian ideado, enfocandose en la promocion de la salud
fisica y psicologica, el fortalecimiento de las relaciones sociales y la proteccion del medio ambiente.

Con el paso del tiempo, Emma y Alexander notaron un cambio notable en la comunidad de Koribondo. Los miembros estaban mas
comprometidos con su bienestar y habian adoptado practicas mas saludables en su vida diaria. La desnutricion infantil, que solia ser
una preocupacion constante, habia disminuido significativamente, gracias a las iniciativas implementadas para mejorar la nutricion y la
alimentacion en la comunidad.

Impresionados por los resultados obtenidos, Emma y Alexander decidieron llevar a cabo un estudio para documentar el impacto positivo
de su programa en la calidad de vida de la comunidad. Juntos, disefiaron un experimento en el que compararon dos grupos: uno en la
aldea de Koribondo, donde se habian implementado todas las medidas descritas, y otro en la aldea vecina de Usaron, donde atin no se
habian adoptado estas iniciativas.

Los dos enfermeros se sumergieron en la recopilacion de datos, entrevistando a los miembros de ambas comunidades y utilizando cues-
tionarios estandarizados para medir la percepcion de la calidad de vida en cada grupo. También llevaron a cabo exdmenes médicos y
analisis estadisticos para evaluar las diferencias en la prevalencia de enfermedades y la salud fisica de los habitantes.

Después de meses de trabajo, finalmente tuvieron los resultados del estudio en sus manos. Para su sorpresa y alegria, la prueba de t de
Student mostrd que inicialmente no habia diferencias significativas entre los grupos en la percepcion de la calidad de vida. Esto signifi-
caba que ambos grupos estaban en un nivel similar antes de que Emma y Alexander comenzaran su labor en Koribondo.

La prueba de Levene también les dio buenas noticias, ya que demostré que la varianza de las mediciones en ambos grupos era similar, lo
que garantizaba que el disefio experimental fuera valido y confiable.

Finalmente, la prueba de ANOVA/MANOVA les brindd resultados excepcionales. Se observo un aumento significativo en la calidad de
vida percibida por los miembros de la comunidad de Koribondo. Los habitantes de esta aldea se sentian mas felices, saludables y satis-
fechos con su vida, gracias a las intervenciones llevadas a cabo por Emma y Alexander.

Ademas, el analisis estadistico demostré una disminucion real y empirica en la prevalencia de enfermedades en Koribondo, especialmen-
te en lo que respecta a la lucha contra la desnutricion infantil. Los esfuerzos para mejorar la nutricion y la alimentacion habian dado
resultados notables, y los nifios ahora estaban mas fuertes y sanos que nunca.

Emma y Alexander estaban abrumados de alegria y emocion al ver que su trabajo habia sido reconocido por la comunidad cientifica.
Juntos, redactaron un articulo para una revista especializada en salud publica y desarrollo comunitario, compartiendo los detalles de su
experiencia y los resultados obtenidos.

La publicacion de su articulo fue recibida con entusiasmo y aplausos, ya que representaba una contribucion significativa al campo de la
salud comunitaria. Emma y Alexander se sintieron honrados de poder compartir su conocimiento y experiencia con otros profesionales
y asi inspirar a mas personas a dedicarse a la labor de enfermeros comunitarias en paises en vias de desarrollo.

Desde ese momento, Emma y Alexander continuaron su trabajo con la misma pasion y dedicacion en Koribondo y en otras comunidades
necesitadas. Sabian que su labor era un paso importante para lograr un cambio positivo y sostenible en la vida de las personasy que, a
través de su compromiso y amor por su trabajo, podian marcar una diferencia significativa en el mundo.

Asi, juntos, Emma y Alexander se convirtieron en un ejemplo de como la enfermeria comunitaria podia generar un impacto positivo y
transformador en las vidas de las personas y las comunidades mas vulnerables. Su labor continu6 siendo una fuente de inspiracion para



muchos, y su legado perduré en la aldea de Koribondo y mas alla, como un recordatorio del poder del cuidado, la empatia y la dedicacion
en el camino hacia un mundo mas saludable y equitativo.

Un dia, mientras estaban en el centro de salud, recibieron la noticia de que habia llegado un cargamento de suministros médicos y me-
dicamentos donados por una organizacién internacional. Emma y Alexander no podian contener su emocién y gratitud. Los suministros
ayudarian a mejorar enormemente la calidad de la atencién médica que podian brindar a sus pacientes.

En los meses que siguieron, Emma y Alexander continuaron trabajando incansablemente para brindar atencion médica y cuidado a
quienes mas lo necesitaban. Cada dia, se levantaban con un corazon lleno de gratitud y dedicacion a su labor humanitaria.

Su historia se convirtié en una inspiracion para muchas personas, y su dedicacién y amor por la comunidad en la que trabajaban se
extendieron como un mensaje de esperanza y compasion.

Emma y Alexander encontraron su proposito en la vida y se dieron cuenta de que, a través de su trabajo como enfermeros comunitarios,
habian encontrado el sentido mas profundo de la conexion humana y el significado de la vida misma. Juntos, continuaron dedicandose a
hacer del mundo un lugar mejor, un acto de amor que trascendia fronteras y culturas, y que dejaba una huella imborrable en el corazén
de cada persona a la que habian tocado con su carifio y cuidado.

FIN
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