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Resumen

Introduccién: La Diabetes Mellitus tipo 1 (DM1) en poblacién pediatrica implica
un tratamiento riguroso que afecta tanto a los pacientes como a su cuidador.
Marco referencial: La literatura internacional evidencia que los cuidadores de
pacientes con DM1 presentan altos niveles de estrés, ansiedad y carga
emocional, especialmente cuando no cuentan con tecnologias como lo es el uso
de bombas de insulina. Objetivo general: Identificar la calidad de vida
relacionada con la salud de cuidadores informales de pacientes pediatricos con
diagndstico de DM1 sin bomba de insulina en la Region Metropolitana durante el
primer semestre del aino 2026. Metodologia: Estudio de enfoque cuantitativo,
transversal descriptivo. La muestra corresponde a 100 cuidadores informales de
pacientes pediatricos con DM1 sin uso de bomba de insulina, seleccionados por
muestreo no probabilistico por conveniencia. La recoleccién de datos se llevo a
cabo mediante el cuestionario SF-36 evaluando ocho dimensiones. El analisis de
los datos se efectué mediante estadistica descriptiva. Resultados: El
componente salud fisica tuvo una alta CVRS y los componentes psicosociales y
salud general se clasifico en moderada CVRS. Discusion: El rol del cuidador
repercute de manera significativa en las distintas areas del bienestar de estos
afectando su CVRS. Conclusién: Se concluye que, si bien la salud fisica de los
cuidadores se mantiene preservada, el rol de cuidado genera un impacto
moderado en las esferas de salud general y psicosocial, lo que evidencia la
importancia de implementar intervenciones de enfermeria y socioemocionales

orientadas al bienestar integral del cuidador informal.

Palabras claves: cuidadores, indicadores de calidad de vida, diabetes mellitus

tipo 1.



Introduccion

La Diabetes Mellitus tipo 1 (DM1) corresponde a una enfermedad crénica de
origen autoinmune que se caracteriza por la destruccion de las células
pancreaticas mediada por los linfocitos T, causando ausencia absoluta de
insulina. Silos niveles de glicemia en sangre disminuyen o aumentan demasiado,
se pueden generar complicaciones de caracter agudo o crénico en las personas
que lo padecen (Liu et al., 2023). El tratamiento requiere de inyecciones diarias
de insulina, dieta y ejercicio regulado, lo que implica una carga social, fisica y
economica importante para los pacientes pediatricos y sus cuidadores (HoOlgyesi
et al., 2024).

La DM1 corresponde a una de las enfermedades cronicas mas comunes en
ninos, se estima que a nivel global existen alrededor de 9.5 millones de personas
viviendo con esta condicion, de las cuales 1.85 millones son menores de 20 afios
viviendo con esta condicion (Ogle et al., 2025). A nivel nacional existe escasa
evidencia sobre el tema, sin embargo, sigue la tendencia internacional,
evidenciado un aumento de pacientes con este diagnédstico (Zepeda & Arriaza,
2023).

La pregunta que se plantea para la investigacién es ;Cual es la calidad de vida
relacionada con la salud (CVRS) de los cuidadores informales de pacientes
pediatricos con diagnostico de DM1 sin bomba de insulina en la Region
Metropolitana (RM), durante el primer semestre del afo 20267, siendo su
proposito identificar la CVRS de los cuidadores informales que contengan las
caracteristicas anteriormente mencionadas. Dada la escasa evidencia disponible
actualmente respecto de este grupo especifico, se buscarad cuantificar
experiencias e identificar los desafios que enfrentan en dimensiones
relacionadas con los componentes de salud general, psicosocial y fisica,

mediante la escala SF-36, instrumento validado en Chile por la Superintendencia
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de la Salud (Gobierno de Chile, 2005). Segun Hernandez & Mendoza (2018) una
dimension corresponde a “cada uno de los aspectos o facetas que integran un

constructo, los cuales permiten operacionalizarlo en variables e indicadores”.

La motivacion para el desarrollo de esta investigacion se basa en la ausencia de
estudios enfocados en esta area y el aumento de la incidencia de esta patologia.
La disponibilidad de informacién favorece la creacion de estrategias de
prevencion de fatiga del cuidador permitiendo asegurar mayor calidad de los
cuidados ofrecidos a los pacientes pediatricos evitando complicaciones graves
de salud. Se espera que los resultados de este estudio contribuyan a una mayor
comprensién de las necesidades de los cuidadores y sirvan para el desarrollo de
mas literatura, implementacion de intervenciones y politicas del sistema “Chile

cuida”, entre otros programas.

Se presenta en primer lugar una revisién de literatura nacional e internacional
para entregar sustento a la relevancia del tema. Posteriormente se define
pregunta y objetivos generales y especificos de esta investigacion. A
continuacion, se plantea la metodologia implementada en este estudio, el cual
fue descriptivo, transversal y cuantitativo, utilizando un muestreo no
probabilistico. Continua con la presentacion del analisis de resultados y

discusion, finalizando con una breve conclusion.

Marco referencial

En el marco de la siguiente investigacion se presentaran los siguientes elementos
relevantes, el rol de enfermeria en la problematica, situandolo primero en el
contexto de atencion primaria. A partir de ello, se incorporara la epidemiologia y
el contexto de la problematica, junto con las politicas nacionales que orientan a
la atencidn. Ademas, se desarrollara el marco referencial, centrado en la carga y
calidad de vida del cuidador integrando los factores psicosociales que influyen en

dicha calidad de vida. Posteriormente se analizara como la tecnologia afecta en
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este ambito y se explicitaran intervenciones familiares y apoyos psicosociales
orientados a mejorar la CVRS identificando finalmente los vacios existentes que
justifican el desarrollo de este estudio. Esta revision bibliografica se realiza con
el objetivo de responder al propdsito del estudio que es identificar la calidad de
vida relacionada con la salud de cuidadores informales de pacientes pediatricos

con diagnéstico de DM1.

El rol de enfermeria relacionado con el cuidado de nifilos con diagnéstico de DM1
sin bomba de insulina resulta fundamental para la calidad de vida relacionada
con la salud de sus cuidadores. Las enfermeras desempefian un papel clave en
la educacién continua desde el momento del diagnostico, entregando
herramientas necesarias para el manejo adecuado del tratamiento (Dai et al.,
2022). Asimismo, cumple una funcion relevante en la deteccion de signos de
sobrecarga fisica y emocional en los cuidadores. Ademas, enfermeria
proporciona acompafamiento clinico constante, ajustando el tratamiento segun
las capacidades y contextos de cada familia. La entrega de una atencion integral
centrada tanto en el paciente como en el entorno familiar contribuye a reducir la
carga del cuidado, promoviendo una mejor calidad de vida fisica, emocional y

social en los cuidadores informales.

En el contexto de la atencidn primaria de salud, es deber de los Centros de Salud
Familiar brindar un diagndstico precoz, acceso y tratamiento continuo de esta
patologia. Ademas, estos centros cumplen un rol de acompafamiento vy
seguimiento tanto de los pacientes como de sus cuidadores, quienes pueden
enfrentar barreras emocionales, educativas, econémicas y sociales que dificultan

el enfrentar un manejo adecuado de la enfermedad.

La DM1 es una de las enfermedades cronicas pediatricas mas frecuentes a nivel
mundial, con una incidencia que ha ido en aumento las ultimas décadas (Turiny

Drobni¢ Radobuljac, 2021). Se estima que a nivel global existen alrededor de 9.5
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millones de personas viviendo con esta condicion de las cuales 1.85 millones son
menores de 20 afios (Ogle et al., 2025). Nuestro pais no queda exento de esta
tendencia dado que se ha documentado un incremento significativo en la
incidencia de DM1 en pacientes pediatricos, desde 10.2 casos por 100.000
habitantes en 2006 a 13.8 casos por 100.000 habitantes en 2014, ademas entre
2010 y 2019 se notificaron casi 4.000 casos nuevos en menores de 20 afos,
posicionando al pais como uno de los de mayor incidencia en América Latina,
superando a Argentina y Brasil (Garfias et al., 2020; Zepeda y Arriaza, 2023).
Incluso nuevos estudios sugieren que esta incidencia pudo haber llegado a 20
por cada 100.000 habitantes durante los afnos 2006 a 2021 con un notorio

aumento en la llegada de la pandemia de COVID-19 (Tampe et al., 2023).

Esta perspectiva resalta la importancia de esta patologia a nivel epidemiolégico
y subraya la necesidad de un abordaje integral. En este contexto, cobra
relevancia la perspectiva de calidad de vida relacionada con la salud (CVRS) de
los cuidadores informales de pacientes pediatricos con diagnéstico de DM1,
quienes son aquellos familiares, amigos o vecinos que brindan apoyo a quien lo
necesita para la realizacion de actividades de la vida diaria, teniendo que
adaptarse a desafios en ambitos sociales, economicos y emocionales
(Balladares et al., 2021). Los cuidadores desempefian un rol fundamental en el
manejo riguroso de la enfermedad, con controles frecuentes de glucosa (al
menos cuatro veces al dia), administrar inyecciones de insulina y calcular
cuidadosamente la ingesta de carbohidratos. Ademas, es fundamental considerar
los niveles de actividad fisica para prevenir tanto la hipoglucemia como la
hiperglucemia (Tong et al., 2022). Estos cuidados pueden suponer una carga
importante en tiempo, estrés y adaptacién familiar, por lo que comprender esta
problematica y la relevancia del bienestar de los cuidadores de pacientes
pediatricos con diagnéstico de DM1 es primordial, dado que repercute tanto en

la evolucion clinica del paciente como en la dinamica del nucleo familiar. En esta
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investigacion se considerara paciente pediatrico a toda persona menor de 18
afos, de acuerdo con la definicién de la comisién de los derechos humanos del
nino en concordancia con la poblacion objetivo de los programas dirigidos a la
infancia en Chile, como el programa Chile Crece Mas (anteriormente Chile Crece
contigo) (Chile Atiende, 2025; United Nations, s.f.)

Pese al aumento de incidencia de esta patologia, en Chile aun no se han
publicado estudios en donde se evalue la calidad de vida relacionada con la salud
(CVRS) de los cuidadores de nifios con DM1, a pesar de que, en Chile, esta
patologia forma parte de las Garantias Explicitas en Salud (GES), las cuales
aseguran el financiamiento del tratamiento farmacologico convencional,
incluyendo insumos, examenes e implementos necesarios (Ministerio de Salud
de Chile, 2016).

La tecnologia actual ha facilitado el control metabdlico y la calidad de vida del
nifio con DM1 y su familia, tras crear dispositivos como la bomba de insulina. Sin
embargo, a nivel nacional, el acceso a estos dispositivos es limitado debido a
diversos factores: la imposibilidad de acceso por no cumplir los criterios médicos
establecidos o el bajo acceso a la atencion especializada, entre otras. Estas
limitaciones hacen que muchas familias continuen gestionando la enfermedad
mediante métodos convencionales. Actualmente, solo el 8,4% de la poblacion
que padece DM1 en Chile tiene acceso a la bomba de insulina (Ministerio de
Salud de Chile, 2025). Solo en casos de Diabetes Mellitus tipo 1 inestable severa
es posible acceder a este tipo de tratamiento a través de la Ley Ricarte Soto (N°
20.580), la cual constituye un sistema de proteccién financiera para patologias
raras y tratamientos de alto costo, otorgando cobertura financiera universal, para
tratamientos y examenes, tras haber cumplido ciertos criterios de inclusion y
haber concluido una evaluacién con un comité de expertos (Ministerio de Salud
de Chile, 2018; Superintendencia de Salud, 2023).



La OMS define la calidad de vida como “la percepcidon de un individuo ante su
posicion en la vida, con relacion a cultura y los sistemas de valores en los que
vive, y sobre sus expectativas, estandares y preocupaciones” (Botero y Pico,
2007). Esta definicién no se limita unicamente al concepto de salud, ya que se
refiere al bienestar general que abarca los objetivos y evaluaciones del estado
fisico, material, social y emocional de un individuo, junto con el grado de
desarrollo personal basado en un conjunto de valores personales (Rodrigues et
al., 2025).

Gran parte de los cuidadores informales de pacientes pediatricos con DM1,
menores a 7 anos, deben asistir la diabetes de su hijo al menos dos veces al dia,
e incluso cerca de la mitad sigue realizando intervenciones diarias frecuentes en
adolescentes con esta misma condicion, dedicando en promedio 40 minutos al
dia exclusivamente en cuidados del manejo de esta patologia durante dia y
noche. Esto implica que la sobrecarga ya sea fisica o emocional en cuidadores
sea alta, dado que alrededor del 63% de padres refiere agotamiento moderado o
severo, un 31% siente necesidad de descanso o relevo en el cuidado, y mas de
la mitad presenta sintomatologia ansiosa y/o depresion. Esto evidencia como el
rol del cuidador puede desencadenar estrés emocional y riesgo de burnout
(Bazus et al., 2024).

Un estudio de Espafia evidencio que cuando el control glucémico del paciente
pediatrico es suboptimo con una Hemoglobina glicosilada (HbA1c) elevada o
hubo complicaciones, la calidad de vida relacionada con la salud percibida del
cuidador tendia a disminuir, mostrando alteraciones principalmente en las areas
de dolor o malestar, y depresiéon o ansiedad (Lopez-Bastida et al., 2019; Sigley
et al., 2025).

Para los cuidadores, la calidad de vida esta mediada por factores

socioecondmicos y culturales en donde no solo implica que el paciente a su
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cuidado esté saludable, sino que también el paciente mantenga una alimentacion
adecuada, cuente con un ingreso familiar suficiente, tenga apoyo y participacion
de su circulo cercano en el cuidado y disponga de acceso efectivo a las redes de
atencion de salud. Es decir, que valoran no tan solo el estado fisico del menor,
sino también el entorno social, servicios de salud, recursos materiales para el
manejo de la patologia, los cuales son determinantes sociales de la salud
(Pessoa et al., 2024). Cuando existen recursos econdmicos limitados, baja
alfabetizacion en salud, dificultades de desplazamiento, inseguridad alimentaria
o un sistema de salud con coberturas insuficientes, se generan obstaculos que
afectan el bienestar integral del paciente y su cuidador, lo que amplifica el
desgaste fisico, emocional y mental asociado al rol. Por ello, analizar su papel
permite comprender las desigualdades que atraviesan estas familias y aporta un
fundamento esencial para explicar la variabilidad en su CVRS y la necesidad de

intervenciones diferenciadas segun contexto social (Hershey et al., 2021).

Estudios realizados en China sefalaron que los cuidadores enfrentan
importantes dificultades relacionadas con los costos del tratamiento, la
conciliacién entre trabajo y cuidado, y la falta de apoyo externo. Ademas, el
impacto emocional del diagnéstico, el estrés asociado al cuidado a largo plazo y
la transicion progresiva de responsabilidades hacia el nifio pueden afectar
negativamente la salud psicoldgica tanto de los cuidadores como de los pacientes
(Tong et al., 2022).

Por ultimo, los mecanismos de afrontamiento del cuidador son clave. Segun un
estudio publicado en la revista Archive de Pediatrie los padres con mayor
ansiedad o depresién tienden a utilizar estrategias de afrontamiento
desadaptativas como la evitacion, lo que aumenta la angustia y reduce la
sensacion de control. Mientras que el uso de estrategias activas y adaptativas

puede mejorar la calidad de vida del cuidador (Khemakhem et al., 2020).
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Lo anterior confirma que el cuidador en su dia a dia experimenta una sobrecarga

en multiples areas, ya sea fisica, emocional, econdmica o social.

Por otro lado, la esfera psicosocial familiar impacta tanto en el desarrollo clinico
del paciente como en el bienestar de los cuidadores. Estudios sobre el apego
madre-hijo sugieren que puede afectar en el control glucémico, mientras mas
fuerte es el vinculo, se mantienen valores de HbA1c mas bajos (Turin y Drobnic
Radobuljac, 2021). Se ha documentado que el temor a la hipoglicemia puede
generar ansiedad permanente y conductas de hipervigilia, que si bien buscan
cuidar al paciente, puede estresar ambas partes y no fomentar la independencia
del menor. Es decir, la salud psicolégica de ambos miembros cuidador-paciente
influye reciprocamente en el otro y en el manejo de la diabetes, la cual puede

afectar la calidad de vida de ambos integrantes de la familia.

En menores de edad, debido a la etapa vital en que se encuentran, carecen de
la habilidad de gestionar su propia enfermedad (Liu et al., 2023; Shapiro et al.,
2024). Por esta razén, dependen en gran medida de sus cuidadores para el
control y manejo de la patologia. El objetivo del tratamiento en estos pacientes
es mantener niveles estables de glucosa en sangre, prevenir graves
consecuencias Yy reducir las complicaciones agudas y cronicas asociadas (Tong
et al., 2022). Por otro lado, el adolescente se encuentra en un periodo critico por
los desafios del desarrollo fisico, psicolégico y social, que pueden aumentar la
resistencia a la insulina relacionada con la secrecién de la hormona liberadora de
gonadotropina y la hormona liberadora de corticotropina en el hipotalamo, lo que
dificulta el control glucémico, generando mayor ansiedad en los cuidadores (Liu
et al., 2023).

A medida que crecen los pacientes comienzan a desarrollar mayor autonomia en
lo que respecta al manejo de la DM1. Esto representa desafios para el cuidador,

ya que se realiza una negociacion de roles y reestructuracion de
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responsabilidades (Pritlove et al., 2020). En adicidn, los jovenes con DM1 tienen
mayor riesgo de desarrollar depresién, ansiedad o trastornos de la conducta
alimentaria en comparacion a quienes no tienen esta patologia. Esto se asocia a
un peor control glicémico y deterioro en la calidad de vida, formando un circulo
vicioso entre el estado de animo y sus valores de glucosa (Turin y Drobni¢
Radobuljac, 2021). Por lo que el manejo de esta situacidén para los cuidadores
afade otro aspecto de complejidad al cuidado diario otorgado por sus cuidadores
(Stahl-Pehe et al., 2022).

Por tanto, las guias internacionales, como la de la International Society for
Pediatric and Adolescent Diabetes (ISPAD) recalcan como el manejo no debe
buscar unicamente metas en valores de glicemia, sino lograr un alto y estable
nivel de CVRS del paciente y sus cuidadores. Asimismo, el no evaluar estas
aristas podrian conllevar un buen control médico, pero sin considerar la salud

desde el modelo biopsicosocial (Stahl-Pehe et al., 2022).

En la ultima década, la introduccion de nuevas tecnologias como bombas de
insulina, sistemas de monitorizacién continua de glucosa (MCG) y aplicaciones
moviles de seguimiento, han significado un cambio en el manejo de la DM1 para
quienes tienen acceso. Usuario de estas tecnologias, refieren mayor tranquilidad
frente a hipoglucemias y una mayor sensacion de seguridad durante la noche,
fomentando su autonomia (Brew-Sam et al., 2021; Ministerio de Salud de Chile,
2018). Los usuarios de MCG presentan mayores indices de bienestar en
contraparte de los que no utilizan esta tecnologia. En una encuesta a padres que
utilizaban MCG en sus hijos evidencid que el 97-98% afirmaron que esta
tecnologia aumenté su confianza ante la prevencion de hipoglucemias y un 78%

refirié tener un mejor suefo.

Sin embargo, estos avances no estan exentos de problemas dado que, algunos

pacientes y cuidadores pueden llegar a sentir frustracién con alarmas excesivas
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o con la incomodidad fisica que les produce el sensor. Por otro lado, estos
sistemas tecnoldgicos tan avanzados implican un alto costo, que muchas familias

no pueden afrontar (Brew-Sam et al., 2021).

La tecnologia con enfoque en la DM1 trae beneficios significativos en la calidad
de vida de los cuidadores, aunque acompafiada de nuevos desafios. Estas

herramientas son importantes aliadas para aliviar la carga del cuidador.

Intervenciones psicoldgicas, psicosociales y educativas dirigidas a la unidad
familiar de nifios con DM1 como terapia cognitivo-conductual y manejo del estrés
mejoraban el control glucémico en estos los pacientes y la HbAc1, mejorando la
adherencia a tratamiento y trabajo en equipo (Ispriantari et al., 2023; Wakelin et
al., 2025). Demostrando que abordar las necesidades psicolégicas de la familia
no solo mejora el bienestar emocional, sino que puede traducirse en un mejor

manejo biomédico de la diabetes.

La CVRS de los cuidadores informales de pacientes pediatricos con diagndstico
de DM1 es un area poco estudiada, y constituye a un vacio importante de

investigacion tanto en Chile como a nivel internacional.

En nuestro pais, los controles médicos rutinarios se centran principalmente en el
paciente pediatrico y su salud fisica, sin considerar evaluaciones para detectar el
desgaste fisico y emocional del cuidador, llevando a manifestar signos de
agotamiento y ansiedad que pueden pasar desapercibidos. Tampoco existen
estudios recientes en el ambito nacional que aborden el deterioro fisico de los
cuidadores ni que analicen su entorno social o redes de apoyo, lo que profundiza
este vacio de conocimiento. A nivel internacional de forma similar, la evidencia
disponible esta desactualizada y centrada principalmente en poblaciones como

las de América del Norte y Europa.

Pregunta de Investigacion
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¢ Cual es el nivel de calidad de vida relacionado con la salud de los cuidadores
informales de pacientes pediatricos con diagndstico de Diabetes Mellitus tipo 1
sin bomba de insulina en la Regidon Metropolitana durante el primer semestre del
afio 20267

Objetivo General

Identificar la calidad de vida relacionada con la salud de cuidadores informales
de pacientes pediatricos con diagnostico de Diabetes Mellitus tipo 1 sin bomba

de insulina de la Regién Metropolitana durante el primer semestre del afio 2026.
Objetivos Especificos

1. Identificar aspectos del componente salud general de cuidadores
informales de pacientes pediatricos con diagnéstico de DM 1 sin bomba
de insulina de la Region Metropolitana, durante el primer semestre del afio
2026.

2. ldentificar aspectos del componente psicosocial de los cuidadores
informales de pacientes pediatricos con diagnéstico de DM 1 sin bomba
de insulina de la Region Metropolitana, durante el primer semestre del afio
2026.

3. Identificar aspectos del componente salud fisica de los cuidadores
informales de pacientes pediatricos con diagnéstico DM 1 sin bomba de
insulina de la Region Metropolitana, durante el primer semestre del ano
2026.

Metodologia

El estudio se basoé en un paradigma cuantitativo, utilizando mediciones numeéricas
y herramientas estadisticas para evaluar la CVRS mediante instrumentos
estandarizados (Vega-Malagon et al., 2014). Se disefidé un estudio transversal
descriptivo durante el primer semestre del 2026 para describir el estado de salud

de una poblacion sin establecer causa-efecto (Cruz & Moreno, s.f.).
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El universo de estudio se situé en la Region Metropolitana (RM), debido a la alta
concentracion de cuidadores informales de pacientes pediatricos con DM1,
utilizando un muestreo no probabilistico por conveniencia, seleccionando a los

participantes segun la accesibilidad de los investigadores.

La muestra y unidad de analisis estuvo proyectada en 100 participantes, este
tamano muestral se fundamenta en estudios de Balcazar-Hernandez, aportando
respaldo metodolégico por comparacion y factibilidad logistica (Balcazar-
Hernandez et al., 2023).

La eleccion de la RM se respaldé en el Catastro Nacional de DM1, que registré
10.769 personas con DM1 beneficiarias de la Ley GES. Se incluyé adultos entre
18 y 60 afios que ejercian el rol de cuidador informal de DM1, sin distincion de
sexo ni estado civil, a cargo de pacientes que no usen bomba de insulina. Para
garantizar la homogeneidad de los resultados y de la carga de cuidado, no se
incluyd a mayores de 60 afos por caracteristicas propias del grupo etario
(Ministerio de Salud de Chile, 2025; Servicio Nacional del Adulto Mayor, 2021).
Asi mismo, se excluyd a cuidadores que tuvieran a su cargo otros usuarios con
una condicion distinta a la DM1, pacientes con diagnostico menor a 6 meses o

con patologias concomitantes de alta demanda o costo econdmico.

El reclutamiento se plante6 mediante una estrategia mixta, estableciendo
contacto con la Fundacion Diabetes Juvenil de Chile (FDJ) y difusion en redes
sociales (RRSS), mediante un afiche y un QR con acceso al formulario. La
participacion fue voluntaria y confidencial mediante cddigos numéricos.
Finalmente, los datos se transcribieron a una plantilla de Microsoft Excel, de

acceso exclusivo de investigadores y tutora guia.

Se disefd un protocolo de apoyo emocional, entregando una infografia acerca

de la sobrecarga y herramientas de manejo emocional del cuidador, y el contacto
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de apoyo gubernamental “SaludResponde”, para orientacion y acompafiamiento

ante crisis o malestar emocional.

La recoleccién de datos se llevd a cabo mediante un formulario, que daba acceso
al consentimiento informado y al instrumento (SF-36) en la plataforma Microsoft

Forms.

El cuestionario de Salud SF-36 Health Survey v.2 validado en Chile por la
Superintendencia de Salud, e internacionalmente. utilizando el alfa de Cronbach
como criterio de validacién, ya que las preguntas obtuvieron un puntaje superior
a 0.7 que es lo recomendado. Mediante diversos estudios ha demostrado ser un
buen instrumento de recoleccion (Lera et al., 2021). Evalua CVRS desde la
percepcion del propio individuo, con 36 preguntas autoaplicadas en 8
dimensiones (Funcidn fisica, Rol fisico, Dolor corporal, Salud general, Vitalidad,
Funcién social, Rol emocional y Salud Mental) en formato Likert con diferentes
niveles de respuesta, con duracion estimada de 10 minutos (Gobierno de Chile,
2005). Las variables de estudio se agrupan en tres componentes: salud general,
psicosocial y salud fisica, considerados objetivos a evaluar en esta investigacion.

La operacionalizacion de las variables se presenta en el Anexo 3.

El plan de analisis se diseid mediante una secuencia sistematica y logica. Los
datos se organizaron y registraron en Microsoft Excel, eliminando lo no atingente
como codigos ID y hora de respuesta. Se realizd un analisis estadistico
descriptivo, codificando respuestas, para obtener medidas aritméticas de moda,
media, puntaje minimo, puntaje maximo y desviacion estandar. Se agruparon

segun objetivos y dimensiones, esta se muestra en la Tabla 1.

Tabla 1

Dimensiones y preguntas que abarca cada objetivo
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Componente Salud general y vitalidad | 1, 2, 11a, 11b, 11¢, 11d y 9a,

Salud general 9e, 9q, 9i

Componente Funcidn social, rol 6, 10, 5a, 5b, 5¢c y 9b, 9c, 9d,
psicosocial emocional y salud mental | 9f, 9h

Componente Funcion fisica, rol fisicoy | 3aa 3j,4aa4d,7y8

salud fisica dolor corporal

Nota. Elaboracién propia a partir de datos definidos por manual sf 36 y para
fines pedagogicos por objetivo.

Se presentd una limitacion metodoldgica relacionada con el tamafio muestral
reducido, el muestreo no probabilistico y el alcance geografico limitado a la RM,

la cual impide generalizar y extrapolar los resultados al resto del pais.

Existe la posibilidad de filtracion no intencionada de datos, sin embargo, se
adoptaron medidas de proteccion para reducir este riesgo, como el uso de
plataformas seguras, almacenamiento en servidores institucionales y destruccion

de datos en 5 anos, tras la publicacién del estudio.

La investigacidn considera principios éticos, entre ellos destacar su valor social,
para generar conocimiento relevante y actualizado sobre esta problematica.
Aplicando principios y meétodos aceptados, validados y evaluados por la
Universidad del Desarrollo y el Comité de Etica Cientifico de Pregrado de la
Facultad de Medicina Clinica Alemana — Universidad del Desarrollo. El respeto
se aseguro mediante consentimiento informado online, detallando el objetivo,
beneficios, riesgos y su derecho de retirarse de la investigaciéon en cualquier

momento sin ninguna consecuencia.

Si bien el estudio no proporciona compensaciones directas, aporta conocimiento
sobre la CVRS de los cuidadores informales. Como agradecimiento y protocolo

se entregd una infografia con orientaciones titulado “La sobrecarga del cuidador:
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cuidarte a ti también importa” la cual incluye un flujograma de derivacion ante

pesquisa de alteraciones emocionales, sociales o fisicas.

Presentacion y analisis de datos

El analisis de datos se realiz6 a partir de las respuestas obtenidas mediante
Microsoft Forms, posterior a la aplicacién del cuestionario SF-36. Luego, la base
de datos fue exportada y procesada en el software de Microsoft Excel, donde se
llevé a cabo la codificacion, recodificacion y analisis descriptivo de los resultados.
La muestra estuvo conformada por 69 participantes, y se consideraron las 36

preguntas del instrumento.

Inicialmente, las respuestas fueron codificadas de acuerdo con el manual de
interpretacion del SF-36 v.2, asignando puntajes numéricos a cada pregunta e
item. Posteriormente, se evaluo segun las dimensiones y luego estos puntajes
fueron transformados a una escala de 0 a 100, con el propésito de estandarizar
los resultados y facilitar la comparacion entre dimensiones y variables de estudio.
Para mantener la interpretacion homogénea de los resultados, se realizd una
recodificacion inversa en aquellos items en los que a mayor puntaje indicaba peor
percepcion subjetiva de salud. De esta forma los resultados se orientan al mismo
sentido de interpretacidn, mayor puntaje, mejor calidad de vida relacionada con
la salud (CVRS). Los items corresponden a las preguntas 9b, 9c, 9f, 9g, 9i, 11a
y 11c (Ware, 2001).

El analisis se organiz6 en funcion de las variables de estudio; componente salud
general, psicosocial, salud fisica. Para ello, se calculé un puntaje promedio en
cada dimension evaluada en el estudio. Posteriormente, se realizé un analisis
estadistico descriptivo mediante el calculo de media, moda, desviacion estandar,

puntaje minimo y puntaje maximo. Estos calculos nos permiten describir el
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comportamiento de los datos, identificando tendencias y conociendo la dispersion

existente entre los participantes.

Debido a que el SF-36 entrega herramientas de transformacion del puntaje
obtenido a valores entre 0 y 100, donde los valores mas altos indican una mejor
calidad de vida relacionada con la salud, se establecieron categorias
interpretativas con fines descriptivos y pedagdgicos. Para ello, las investigadoras
definieron tres rangos de clasificacion: baja CVRS (0-33 puntos), moderada
CVRS (34-66 puntos) y alta CVRS (67-100 puntos). Esto con motivo de facilitar
la interpretacidon de los resultados y no reemplazan la interpretacién propia del
instrumento, sino que se utilizé para describir y analizar visualmente los
resultados obtenidos, dado que la categorizacién oficial de la version N°2 del
instrumento requiere la estandarizacion de los resultados, proceso disefiado
principalmente para muestras de gran tamafio y que demanda el uso de un
software especializado para su normalizacion, herramienta a la que no se tiene

acceso.

Los resultados que se obtuvieron en esta investigacion permitieron describir la
CVRS dando asi respuesta al objetivo general planteado. A nivel descriptivo, se
observa que la calidad de vida relacionada con la salud no se comporto de igual
manera entre las ocho dimensiones evaluadas, sino que presentd diferencias
relevantes entre los componentes fisico, salud general y psicosocial, siendo la
dimension con mayor promedio funcion fisica, con 82,03 puntos y una desviacion
estandar de 20,7. Este resultado se ubica dentro de la categoria de alta CVRS,
lo que indica en términos generales como los participantes perciben su
desempeno en actividades fisicas diarias. Ademas, esta dimensién presentd una
moda de 100 puntos, lo que refuerza la tendencia, sin embargo, el puntaje minimo
fue de 10 puntos, lo que nos indica que existieron participantes con una
percepcion muy baja de su salud en esta dimension.
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La segunda dimension con mayor promedio fue Rol Fisico, con una media de
67,2 puntos con una desviacion estandar de 23,9. Este se encuentra en el limite
inferior de alta CVRS, segun los rangos previamente definidos. Esta dimension
evalua el grado que la salud fisica interfiere en las actividades cotidianas. La
moda fue de 100 puntos, por lo que podemos inferir que gran parte de los
participantes reporta que hay poca limitacion asociada al rol fisico, sin embargo,
el puntaje minimo fue de 0 puntos, por lo que existen participantes que si

presentaron afectaciones importantes.

Respecto a la dimension dolor corporal, se obtuvo una media de 55,9 puntos con
una desviacién estandar de 23,3, categorizada como moderada CVRS. Con este
resultado podemos sugerir que el dolor es un aspecto relevante dentro de la
perspectiva de salud de los participantes y que puede afectar el bienestar
general. La moda fue de 41 puntos, lo que lo mantiene con tendencia a puntajes

intermedios. El puntaje minimo fue de 0 puntos y el maximo de 90 puntos.

La dimension salud general presentd una media de 60,2 puntos con una
desviacion estandar de 18,9, categorizada como moderada CVRS. Esto indica
que existe una percepcion intermedia respecto a su salud, enfocada en la
valoracion subjetiva, comparativa y expectativas de salud. La moda fue de 57
puntos, lo que demuestra una concentracion en los valores moderados. El

puntaje maximo fue de 100 puntos y el minimo de 20 puntos.

Respecto a la dimension vitalidad, obtuvo una media de 50,8 puntos con una
desviacion estandar de 22,3, siendo la que tuvo el menor promedio dentro de los
resultados, se categoriza como moderada CVRS. Esta dimensién se relaciona
con la percepcion de energia, cansancio y agotamiento ante actividades diarias.
La moda fue de 43,75 puntos, lo que indica que hubo gran parte de puntajes bajo
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el promedio. El puntaje minimo fue de 6,3 puntos y el maximo de 100. Esto es un
hallazgo relevante, dado que la vitalidad influye en el afrontamiento de demandas

diarias.

La dimension Funcidn social obtuvo una media de 58,3 puntos con una
desviacién estandar de 26,7, ubicandose en la categoria de moderada CVRS.
Esta dimensién evallua como afecta en las actividades diarias la salud fisica. La
moda fue de 62,5 puntos, lo que nos indica valores hacia lo moderado. Al tener
una desviacion estandar tan alta, nos indica que obtuvo una dispersion mayor en
respecto a las otras dimensiones, por lo que la experiencia de cada participante
es variada, alcanzando un puntaje minimo de 0 puntos y una maxima de 100

puntos.

La dimension rol emocional obtuvo una media de 62 puntos con una desviacién
estandar de 24,1, dentro de la clasificacion moderada CVRS. Esta dimension
evalua el grado en que los problemas emocionales interfieren las actividades
diarias. La moda fue de 41,66, lo que sugiere que hay participantes con una
percepcion mas disminuida. El puntaje minimo fue de 0 y el maximo de 100

puntos.

Finalmente, la dimensién salud mental presenté una media de 56,5 puntos con
una desviacion estandar de 23, ubicandose en la categoria de moderada CVRS.
Esta dimensién considera bienestar emocional, ansiedad, animo y estado
emocional general. La moda fue de 50 puntos, las respuestas mantienen una
tendencia a valores intermedios. El puntaje minimo fue de 15 puntos y el maximo

de 100 puntos.

En sintesis, dentro de las ocho dimensiones del SF-36, la mejor evaluada fue
funcion fisica seguida de rol fisico. Ambas asociadas a aspectos fisicos
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relacionados con el desempefio de actividades diarias. Por el contrario, las
dimensiones de vitalidad, dolor corporal y salud mental obtuvieron los puntajes
mas bajos, areas vinculadas con la energia, percepcion de dolor y bienestar
emocional. Por otro lado, las desviaciones estandar mas altas fueron en funcién
social, rol emocional y rol fisico, demostrando que los resultados no son
uniformes entre los participantes y existe una dispersion entre si, esto se puede

visualizar en la Figura 1.

Figura 1
Estadistica descriptiva de las dimensiones de calidad de vida relacionada con la

salud (CVRS) en relacién con media y desviacion estandar.

“Promedio de calidad de vida segtin dimensiones con
desviacién estandar”
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Nota. Elaboracién propia a partir de los resultados obtenidos de la investigacion.
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Posteriormente, las dimensiones fueron agrupadas dentro de las tres variables
de estudio, con el fin de analizar la CVRS desde un aspecto mas general. La
variable salud fisica obtuvo una media de 68,37 puntos con una desviacion
estandar de 25,01, clasificado como alta CVRS. Esto sugiere a nivel general que
los participantes mantienen una mejor percepcidon en relacion con su
funcionamiento fisico, junto con la interferencia de dolor. Es importante
considerar la alta desviacion estandar, la cual puede explicarse por diferencias
personales de condiciones de salud, carga de actividades y percepcién propia de

cada individuo.

La variable de componente psicosocial presenté una media de 58,9 puntos con
una desviacion estandar de 24,62, clasificado como moderada CVRS. Con esto
podemos inferir que la salud fisica y emocional puede influir en la interaccion

social. En este caso se pregunté por el estado de animo.

Por ultimo, la variable salud general, obtuvo el promedio mas bajo entre las
variables con una media de 55,5 puntos con una desviacion estandar de 21,12,
clasificado como moderada CVRS. Esto nos indica que la percepcion de salud y
los niveles de energia junto con vitalidad son los mas alterados, esto nos permite

analizar las otras variables y relacionar la salud de una forma integral.
Se realizd un resumen de los resultados en la Tabla 2.

Tabla 2
Estadistica descriptiva de las variables del estudio

Variable Dimensiones Promedio Desviacion estandar

Funcion fisica, Rol
Salud Fisica fisico, Dolor 68,37 25,01

corporal
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Salud general, 21,12

Salud General 55,5
Vitalidad
Rol emocional,
Psicosocial Funcion social, 58,9 24,62
Salud mental

Nota. Elaboracién propia a partir de los resultados obtenidos en la investigacion

Discusion

El presente estudio tuvo como objetivo principal identificar la calidad de vida
relacionada con la salud de cuidadores informales de pacientes pediatricos con
DM1. El hallazgo mas relevante demuestra que, si bien los cuidadores conservan
una alta capacidad funcional, experimentan un deterioro importante en el
componente salud general y psicosocial, fuertemente marcado en las

dimensiones por falta de vitalidad y desgaste en salud mental.

El componente psicosocial obtuvo una clasificacion de moderada calidad de vida
relacionada con la salud. Dentro de las dimensiones que abarca, salud mental
obtuvo uno de los puntajes promedio mas bajos, lo que evidencia una afectacion
del bienestar psicologico de los cuidadores. Este hallazgo concuerda con lo
descrito por la literatura de Bazus et al. (2024), quienes reportan que mas de la
mitad de los cuidadores presenta sintomatologia ansiosa y/o depresiva,
evidenciando que el cuidado de un nifio con DM1 puede generar estrés
emocional y sobrecarga. En concordancia con estos resultados, Azimi et al.
(2024) en una revision de alcance, describe que los padres de nifios con DM1
experimentan ansiedad, sentimientos de culpa, tristeza persistente y estrés,
derivados de la responsabilidad constante del cuidado. Ademas, sefialan que las
exigencias del tratamiento favorecen el aislamiento social y limitan Ia

participacion en actividades recreativas, afectando negativamente su bienestar
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emocional y social. Estos antecedentes permiten comprender que las demandas
continuas asociadas al manejo de la enfermedad podrian explicar la afectacién
observada en las dimensiones salud mental y funcién social en los participantes

de este estudio.

El componente salud fisica obtuvo una clasificacion de alta calidad de vida
relacionada con la salud. Este resultado sugiere que, en términos generales, los
cuidadores mantienen una adecuada capacidad para realizar actividades fisicas
y desempefiar sus actividades cotidianas. Sin embargo, al analizar las
dimensiones que conforman este componente, se observa que el dolor corporal
alcanzé una clasificacion de moderada CVRS, evidenciando que una parte de los
participantes experimenta molestias fisicas asociadas al cuidado continuo. Estos
resultados son consistentes con Lépez-Bastida et al. (2019) y Sigley et al. (2025),
quienes describen que las exigencias del tratamiento diario de la DM1 pueden
repercutir en el bienestar fisico de los cuidadores, especialmente debido a la
vigilancia permanente, la administracion de insulina, el monitoreo de la glicemia
y la necesidad de responder oportunamente frente a episodios de hipoglicemia o
hiperglicemia. Aunque la funcion fisica se mantuvo preservada en la mayoria de
los participantes, la presencia de dolor corporal sugiere que el impacto fisico del
rol de cuidador podria manifestarse inicialmente mediante molestias
musculoesqueléticas o fatiga, antes que como limitaciones funcionales

importantes.

En el componente salud general se presentaron resultados de una moderada
calidad de vida relacionada con la salud, siendo el componente que obtuvo el
promedio mas bajo del estudio. Dentro de las dimensiones que lo conforman,
vitalidad present6 el puntaje promedio mas bajo de las ocho dimensiones,
evidenciando una menor percepcion de energia y un mayor nivel de cansancio.
Este hallazgo concuerda con Tong etal. (2022), quienes sefalan que los

cuidadores de nifios con DM1 enfrentan dificultades para compatibilizar el
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cuidado permanente con las responsabilidades laborales y familiares, ademas de
una escasez de apoyo externo, factores que repercuten negativamente en su
bienestar. Asimismo, Jensen et al. (2022), en una revision sistematica, concluyen
que el temor a la hipoglicemia y la necesidad de mantener una vigilancia
constante del nifio disminuye la calidad de vida de los padres, afectando su
bienestar emocional y funcionamiento cotidiano. Del mismo modo, Pessoa et al.
(2024) describen que la calidad de vida del cuidador esta influenciada no solo por
el estado de salud del paciente, sino también por factores sociales, econémicos
y familiares, los cuales pueden afectar la percepcién de su propia salud. En
conjunto, estos antecedentes permiten interpretar que las exigencias
permanentes del cuidado de un nifio con DM1 podrian contribuir a una menor
percepcion de energia y bienestar general, reflejada en la baja puntuacién

obtenida en la dimension vitalidad.

Conclusion

Los resultados de esta investigacion permiten concluir que el rol de cuidador de
un paciente pediatrico con DM1 repercute de manera significativa en distintas
areas del bienestar del cuidador afectando su calidad de vida relacionada con la
salud. Al dar respuesta al objetivo general, se identific6 que en este grupo

predomina una moderada CVRS.

El hallazgo mas revelador es que existe una dicotomia entre salud fisica y el
desgaste general. Dado que, el componente salud fisica obtuvo el promedio mas
alto, lo que indica que los participantes mantienen la capacidad funcional
necesaria para desarrollar sus actividades cotidianas. En contraste, el
componente salud general fue el mas deteriorado, siendo vitalidad la dimension
con el promedio mas bajo del estudio. Esto refleja un agotamiento y una
percepcion de energia disminuida debido a las demandas permanentes del

cuidado de la patologia. Asimismo, las bajas puntuaciones en salud mental y
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dolor corporal confirman que el impacto de este rol no se limita tan solo al estrés

emocional, sino que también a través de molestias fisicas percibidas.

Desde la perspectiva disciplinar, estos resultados demuestran la importancia de
que los profesionales de enfermeria incorporen una evaluacién integral,
incluyendo al cuidador dentro del seguimiento habitual de nifios con DM1. La
identificacion temprana de signos de sobrecarga, fatiga o afectacion del bienestar
emocional permitiria implementar intervenciones educativas, estrategias de
apoyo psicosocial y programas de acompanamiento orientados a fortalecer la
salud del cuidador, favoreciendo indirectamente el control de la enfermedad y la

calidad de vida del paciente pediatrico.

Como limitacion del estudio, los resultados del instrumento SF-36 v.2 se
analizaron mediante los puntajes transformados 0-100 de cada dimensidn segun
las recomendaciones del manual de interpretacion y no mediante la
estandarizacion oficial de datos. Esto debido a que dicha estandarizacion exige
un software especializado al cual no se obtuvo acceso en esta investigacion,
ademas que esta predestinada para estudios poblacionales de gran escala. Por
lo demas, pese a que se proyectd una muestra de 100 participantes, el estudio
se cerr6 con 69 cuidadores. El tamano de la muestra y la delimitacion geografica
impiden que estos resultados sean generalizables a toda la poblacién de

cuidadores informales del pais.

Finalmente, esta investigacidon subraya la necesidad de continuar profundizando
el estado de salud de los cuidadores de pacientes pediatricos con DM1. Futuras
investigaciones podrian explorar el efecto de variables como el tiempo de
evolucion del diagnéstico, el nivel sociodemografico, redes de apoyo, y la
implementacién de intervenciones lideradas por enfermeria orientadas a

disminuir la sobrecarga del cuidador y mejorar el bienestar integral.
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Anexos

Anexo 1. Flujograma Prisma

Identification of studies via databases and registers
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Balladare
s etal
2021

Bazus et
al 2024

Analizar
percepciones,
desafios y
expectativas
de

cuidadores
informales en
el contexto de
pandemia
COVID-19

Describir las
caracteristica
s de los
padres de
niAos con
DM1,
incluyendo
carga objetiva
en tiempo de
cuidado,
agotamiento/
emocion,
necesidad de
respiro,
calidad de
vida,
ansiedad/dep
resiéon

Adultos
(mayores de
18 anos),
que tuvieran
acargo a
una persona
mayor
dependiente.

Padres (86%
son mujeres)
de nifios con
DM1

Entrevista
semiestruct
uradas
online (7
preguntas)

Cuestionari
0 propio,
Hospital
Anxiety and
Depression
Scale
(HADS),
WHOQOL-
BREF

No aplica
ningun
tratamiento
, programa
ni
intervencio
n
experiment
al.

No aplica

No aplica

Padres
dedican
en
promedio
40
minutos
diarios al
cuidado.
38% se
despierta
por la
noche
para
controlar
la
diabetes.
63%
reporta
agotamie
nto 31%
necesita
respiro.
55%
presenta
ansiedad
y/o

Organiza
cion
familiar
afectada,
agobio y
vulnerabil
idad del
cuidador,
deficit de
capacitac
iony
orientaci
on.

El
cuidado
diay
noche
genera
alta
carga
emocion
aly
fisica. El
agotamie
nto se
relaciona
con la
intensida
d del
cuidado y
la
preocupa
cion
constant
e por el
nifo.
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Botero &
Pico,
2007

Brew et
al., 2021

Chile
atiende,
2025

Conceptualiz
ar Calidad de
Vida
Relacionada
con Salud
(CVRS).

Describir la
amplitud de
las
experiencias
y
perspectivas
sobre el uso
de tecnologia
para la
diabetes
mellitus tipo 1
entre nifos y
adolescentes
con esta
patologia y
sus
cuidadores.

Acompanar el
desarrollo
biopsicosocial
de ninos,
ninas y
adolescentes
desde la
gestacion
hasta los 18
afnos.

Modelo
tedrico
aplicado a
salud
publica.

Adolescente
s con DM1y
sus
cuidadores

Nifios, ninas
y
adolescente
S que se
atienden el
sistema
publico de
salud.

Concepto
de CVRS:
bienestar
fisico,
material,
emocional,
social.

Para la
revision
sistematica
se utilizod
métodos de
sintesis de
diseno del
Centro de
Informacion
sobre
Evidencia
para
Politicas y
Practicas y
la revision
integradora
descrita por
Whittemore
y Knafl

No aplica

depresio

n.
No aplica No aplica
No aplica No aplica
PADB, No aplica
PASMI,

FIADI,

AATT, PE

No aplica

Se
informaro
n
ventajas,
pero
también
desventa;j
as del
uso de la
tecnologi
aparala
diabetes.

No aplica
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Dai et al.,
2022

Garfias
etal,
2020

Hershey
et al.,
2021

El papel de
las
enfermeras
en el cuidado
de nifios con
diabetes tipo
1.

Evaluar el
efecto en la
incidencia de
diagnosticos
en nifos
chilenos con
DM1

Analizar
determinante
s sociales de

Articulo
cientificos,
debido a que
es una
revision de
literatura

registros
obligatorios
de DM1 en
chile durante
los afios
2006 al 2014
en menores
de 20 afios

Nifios con
DM1
catalogados

No Aplica No Aplica,
Revision
de
literatura

Se No aplica

revisaron

los registros

obligatorios

de DM1 en

chile

durante los

afos 2006

al 2014 en

menores de

20 afos

Indicadores  Intervencio

clinicos y nes

sociales; comunitari

No Aplica Las

enfermer
as
desempe
fAan un
papel
fundame
ntal en la
diabetes,
através
de
educacié
n,
seguimie
nto,
adherenc
ia
terapéuti
cay
apoyo
familiar,
lo cual
mejora la
calidad
de vida
en nifos
con dm1.

Huboun  No aplica

total de

4153

nuevos

registrad

os. La

edad

media

fue de 14

afnos y

un 51%

son

hombres.

Mejoras Percepci

en ones de

resultado barreras
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Ispriantar
ietal.,
2023

Khemakh
emetal.,
2020

la salud,
metas y
resultados en
niAos con
DM1 de alto
riesgo;
intervencion
con agentes
comunitarios
de salud (si

corresponde).

Investigar la
eficacia de
las
intervencione
s centradas
en la familia
en los
resultados de
salud de
ninos y
adolescentes
con
diagnostico
de DM1

Describir
como
afrontan los
padres de

de alto
riesgo;
equipo
clinico y/o
comunidad.

Nifos y
adolescnete
con este
diagnostico y
cuidadores/p
rogenitores
de estos.

Padres de
ninos con
DM1.

metas de
cuidado.

Revisién
Sistematica
segun las
directrices
prisma
utilizando 6
fuentes de
bases de
datos

Escalas de
afrontamien
toyde
salud

as/enlace
(p-gj.,
agente
comunitari
0), si
reportado.

No Aplica

No aplica
(observaci
onal).

s
intermedi
0s

(precisar
con texto
completo

).

No Aplica

Prevalen
cia
elevada
de

sociales
y
facilitador
es del
cuidado.

Las
intervenci
ones
mostraro
nuna
mejora
enla
Hemoglo
bina
Glicosila
da,
adherenc
iaa
tratamien
to,
conducta
s de
automan
€jo y una
influencia
positiva
en al
calidad
de vida
de los
hijos y
los
padres.

Relatos

de estrés
continuo,
vigilancia
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Liu et al.,
2023

Lopez —
Bastida
et al
2019

ninos con
DM1 y como
afecta a su

salud mental.

Estimar el
estadoy
factores
relacionados
con la
ansiedad de
cuidadores
primarios de
nifos con
DM1

(prospectivo).

Evaluar la
CVRS en
pacientes
pediatricos
con DM1y
sus
cuidadores

Cuidadores
primarios de
niAos con
DM1.

275
pacientes
menores de
18 afos con
DM | en
Espafay
sus
cuidadores

mental
(ansiedad/d
epresion).

Escalas de
ansiedad
(p-ej.,
SAS/STAI)
y variables
demografic
as/clinicas.

Cuestionari
os EQ-5D y
PedsQL

No aplica.

No aplica

sintomas
ansioso-
depresiv
0s;
asociacio
n con
estrategi
as de
afrontami
entoy
demanda
s del
cuidado.

Identifica
factores
predictor
es de
ansiedad
(p-€j.,
control
glucémic
o,
duracion
de
enfermed
ad,
soporte)
precisar
con texto
completo

Se
encontro
peor
HRQOL
en nifos
con
HbA1c
alta y con
complica
ciones,

nocturna,
y carga
emocion
al.

No aplica
(no
cualitativ
0).

Mayor
carga
emocion
aly
cotidiana
cuando
el control
es
deficiente
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sus Bienestar
cuidador  del

es cuidador
también depende
muestran del

peor estado
HRQOL del nifo.
en estos
casos.
En
conclusié
nel
HRQOL
del nifio y
del
cuidador
se
correlacio
nan
Ministeri  Describir el No aplica No aplica No aplica No aplica No aplica
ode modelo GES
salud para DM1,
2016
Ministeri  Establecer No aplica No aplica No aplica No aplica No aplica
ode protocolo de
Salud de acceso a
Chile, infusores
2018 subcutaneos
(bombas de
insulina) bajo
Ley Ricarte
Soto.
Ministeri  Identificar No aplica No aplica No aplica No aplica No aplica
ode numero de
Salud de personas con
Chile, DM1 en Chile
2025 y distribucién
geogréafica.
Pessoa Interpretar los Cuidadores Entrevistas  No aplica No aplica Los
et al significados de cualitativas cuidador
2024 que los es
cuidadores describe
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adolescente
s con DM1

atribuyen a la
CVRS en
adolescentes
con DM1

Ogle et No aplica

al, 2025 Evaluar la

incidencia de
la DM1

Se
actualizé y
utilizé un
modelo
llamado
TD1 index
con otros
sub
modelos

No aplica

9,5
millones
de
personas
viven con
DM1 en
el
mundo.
Mayor
aumento
en
paises
de
menos
ingresos
y un
aproxima
do de
174,000
muertes
prematur
as donde
17% fue
por falta
de

n su
CVRS
como
una
combinac
i6n de
autonomi
a del
adolesce
nte,
apoyo
familiar,
adaptaci
on
emocion
aly
manejo
dela
patologia

No aplica
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Pritlove
etal.,
2020

Rodrigue
setal,
2025

Superint
endencia
de
Salud,20
23

Shapiro
et al.,
2024

Explorar Padres de
experiencias/  jovenes
perspectivas  adultos con
de padres de  DM1.
jovenes

adultos con

DM1.

Protocolo de  No aplica

scoping
review para
medir CVRS
en
estudiantes
universitarios
(marco para
instrumentos
como SF-
12/SF-36).

(protocolo).

Normary
evaluar el
proceso de
cobertura 'y
aprobacion
de acceso a
bomba de
insulina.

No aplica

Revision
sobre
cuidado

No aplica
(revision).

Entrevistas
cualitativas.

Instrumento
s de CVRS
(mapa).

No aplica

Instrumento
s
psicosocial

No aplica.

No aplica.

No aplica

Intervencio
nes
psicosocial

diagnosti
co
oportuno.

No
aplica.

No
disponibl
e
(protocol
0).

No aplica

aplica.

Temas:
autonomi
a del
joven,
limites
del

apoyo
parental,
transicion
a

adultez,
tensiones
y
estrategi
as.

No
disponibl
e
(protocol
0).

No aplica

Sintesis
de
recomen
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Sigley et
al 2025

Stahl-
Pehe et
al., 2022

psicosocial
en jévenes
con DM1
(recomendaci
ones
clinicas).

Evalua si la
asistencia a
un
campamento
de diabetes
mejora el
bienestar
psicoldgico,
autocuidado y
el HbA1c en
nifios/adolesc
entes con
DM1 y sus
cuidadores

Analizar la
direccion del
desacuerdo
entre la
calidad de
vida
autoinformad
0y reportada
por
representante
Sy
subestimacio
n de parte de
los
cuidadores
de la Calidad
de vida de
sus hijos.

Nifios y
adolescente
s con DM1y
sus
cuidaores
que
asistieron al

campamento

Jovenes de

11 a 17 afos
y cuidadores

es
recomenda
dos (p.€j.,
cribado de
distress,
depresion,
TEA
alimentaria)

Se midié
bienestar
psicoldgico
referido,
comportami
entos de
autocuidad
oy niveles
de HbA1c

Se aplica el
cuestionario
KIDSCREE
N de 10
items,
Escala de
Depresion
para Ninos
del Centro
de Estudios
Epidemiolé
gicos para
jévenes y
en los
padres el
indice de
bienestar
WHO-5

es
integradas.

Participaci
6n enun
campamen
to de
diabetes
para nifios
y
adolescent
esy sus
cuidadores

No aplica

Mejoras
observad
as en el
autocuid
adoy
bienestar
psicoldgi
co,
impacto
positivo
en
HbA1c

Los
jovenes
que
dieron
positivos
enla
escala de
depresio
n tienen
mayor
riesgo
que su
Calidad
de vida
sea
subestim
aday los
cuidador
es que
dieron

daciones
y
consider
aciones
practicas
para
equipos
de salud.

Participa
ntes
refirieron
mayor
motivacio
n,
sensacio
n de
comunid
ady
empoder
amiento.

No aplica
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Tampe
etal,
2023

Evaluar el
efecto en la
incidencia de
diagnosticos
en nifos
chilenos con
DM1 por el
COVID-19

Registros
obligatorios
de DM1 en
chile durante
los afios
2006 al 2021

Se No aplica
evaluaron
los registros
obligatorios
de DM1 en
chile
durante los
afos 2006
al 2021,
comparand
O previo y
posterior a
la
pandemia.

positivo
enla
prueba
de
depresid
n
sobrestim
aron la
calidad
de vida
de sus
hijos con
menos
frecuenci
ay
subestim
aron la
calidad
de vida
de sus
hijos con
mas
frecuenci
a.

La
incidenci
ade
DM1 se
ha
duplicado
entre los
afos
2006 y
2018.
Durante
la
pandemi
a hubo
un
aumento
enla
incidenci
a.

No aplica
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Tong et
al., 2022

Turin &

Brobnic
Radibulj
ac, 2021

Caracterizar
desafios
comunes de
cuidadores
parentales de
niRos con
DM1 en
China
(cualitativo).

Revision de
literatura
que resume
factores
psicologicos
que afectan
el desarrollo
yla
evolucion de
la diabetes
tipo 1 tanto
paraelnifio
como parala
familia.

Padres/cuida Entrevistas

dores de
nifos con
DM1
(China).

No aplica

No aplica. No

cualitativas. aplica.

Serealizd No aplica No aplica
una
busqueda
de
literatura
en PubMed
dividida en
tres
seciones;
la primera
utilizo las
palabras
clave “type
1
diabetes”
and
“attachme
nt”, la
segunda:
type 1
diabetes”
and
“glycemic
control” or
“managem

Temas:
vigilancia
constant
e, miedo
a
hipogluce
mias
nocturna
s, costos,
estigma
escolary
carga
organizat
iva.

Eventos
estresant
esenla
vida de
las
personas
tiene un
efecto en
la
incidenci
ayel
manejo
dela
DM1.
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United
Nations,
sf

Informar
sobre los
desafios
globles que
enfrentan los
nifos
(violencia,
pobreza,
conflicto,
educacion) y

Todos los
nifios del
mundo
menores de
18 afos.

ent” and
“stress” or
“serious
life events”
and
“children”
or
“adolesce
nt” and
“mother”
or
“parent”,
la tercera:
“type 1
diabetes”
and
“family
functioning
”yla
cuarta:
and “type 1
diabetes”
and
“mental
health” or
“psychiatri
c” or
“psychopa
thology”

No aplica No aplica No aplica

No aplica
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Wakelin
etal.,
2025

destacar el
rol de la ONU
en proteger
sus derechos
y bienestar.

Realizar una
revision
sistematica y
un
metanalisis
para estimar
el efecto de
las
intervencione
s psicolégicas
en el
funcionamient
o de los
cuidadores y
de los nifos.

No Aplica

Revision
Sistematica

No Aplica

Los
resultado
s de 10 (
n = 550),
tres(n =
347)y 16
ECA(n
=1631)
respectiv
amente
indicaron
que las
intervenci
ones
psicoldgi
cas
redujeron
significati
vamente
la
angustia
psicologi
ca del
cuidador
después
dela
intervenci
on, la
angustia
psicolégi
ca del
nifio
después
dela
intervenci
ényla
glucemia
del nifio
en el

No Aplica
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Zepeda
&
Arriaza,
2023

Describir Poblacién
incidenciade <20 afos
DM1 en (Chile).
menores de

20 afios en

Chile (ultima

década).

seguimie
nto a
corto
plazo

Incidencia No aplica. @ Tendenci No

anual de as de aplica.
DM1. incidenci

a

(precisar

cifras con

el texto).

Anexo 3. Tabla de operacionalizacion de Variables

Salud General | intervalo o

salud actual, expectativas de

Variable T|p9 de Definicién Operacional Instryrnento de
Variable medicion
Percepcion global del A través de las
Ordinal de cuidador sobre su estado de | preguntas del

cuestionario SF-36

vida social y el bienestar
psicoldgico del cuidador.

razon salud futura y nivel de en formato Likert:
energia o vitalidad. 1,2, 9a, 9, 9g, i,
11a, 11b, 11cy 11d
Grado en que los problemas | A traves de las
. _ : emocionales y bienestar preguntas del
Psicosocial Qrdmal de mental afectan las cuestionario SF-36
|rr;tze(;\r:alo © actividades cotidianas, la en formato Likert:

5a, 5b, 5c¢, 6, 9b, 9c,
9d, 9f, 9h y 10
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Salud fisica Ordinal de
intervalo o

razén

Grado de limitacion funcional
en actividades fisicas
cotidianas, desempefio de
roles debido a problemas
fisicos y presencia de dolor
corporal.

A través de las
preguntas del
cuestionario SF-36
en formato Likert:

3a, 3b, 3¢, 3d, 3e,
3f, 3g, 3h, 3iy 3j,
4a, 4b, 4c, 4d,7,8

Anexo 5. Cuestionario SF-36
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ESTADO DE SALUD
CUESTIONARIO SF-36 v.2 TM

El propésito de esta encuesta es saber su opinion acerca de su Salud. Esta informacién nos servira
para tener una idea de como se siente al desarrollar sus actividades cotidianas. Conteste cada
pregunta tal como se indica. Si no esta seguro(a) de como contestar a una pregunta, escriba la
mejor respuesta posible. No deje preguntas sin responder.

1.- En general, diria Ud. que su Salud es:
Excelente O Muy buenaO BuenaO Regular O MalaO
2.- Comparando su Salud con la de un afio atras, Como diria Ud. que en general, esta su
Salud ahora?
Mucho mejor O Algo mejoro Igual O Algo peor O Peor O
3.- Las siguientes actividades son las que haria Ud. en un dia normal. ; Su estado de Salud

actual lo limita para realizar estas actividades? Si es asi. Cuanto lo limita? Marque el circulo que
corresponda.

Actividades Si, muy limitada Si, un poco limitada | No, no limitada

a) Esfuerzo intensos; correr,
levantar objetos pesados, o O O (@)
participacion en deportes que
requieren gran esfuerzo.

b) Esfuerzos moderados;
mover una mesa, barrer,usar la O O
aspiradora, caminar mas de 1
hora

0]

c) Levantar o acarrear bolsa
de las compras

(@)

d) Subir varios pisos por las
escaleras

O|0
O

€) Subir un solo piso por la
escalera.

O

f) Agacharse, arrodillarse o
inclinarse.

g) Caminar mas de 10 cuadras
(1 Km).

h) Caminar varias cuadras.

i) caminar una sola cuadra.

o0l Ol O] O|0|O

olo| ol o
Olo| ©| olo
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4.- Durante el Gltimo mes ¢, Ha tenido Ud. alguno de los siguientes problemas en su trabajo o en

el desempefio de sus actividades diarias a causa de su salud fisica?

Actividades Siempre | La mayor parte

del tiempo

Algunas veces

Pocas veces Nunca

Redujo la
cantidad de
tiempo dedicada
a su trabajo u
otra actividad

O

Hizo menos de
lo que le hubiera
gustado hacer.

Estuvo limitado
en su trabajo u
otra actividad.

Tuvo dificultad
para realizar su
trabajo u otra
actividad.

5.- .- Durante el Gltimo mes ¢, Ha tenido Ud. alguno de estos problemas en su trabajo o en el
desempenio de sus actividades diarias como resultado de problemas emocionales (sentirse

deprimido o con ansiedad) ?

Siempre La mayor | Algunas veces | Pocas veces Nunca
parte del
tiempo
Ha reducido e/
tiempo dedicado su
trabajo u otra O @) O O @)
actividad.
Ha logrado hacer
menos de lo que @) @) O (@) O
hubiera querido.
Hizo su trabajo u otra
actividad con menos
cuidado que el de O O O O O
siempre.

6.- Durante el ultimo mes, ; En que medida su salud fisica o sus problemas emocionales han
dificultado sus actividades sociales normales con la familia, amigos o su grupo social?

De ninguna maneraO  Un pocoo ModeradamenteO

Bastante O

MuchoO
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7.-¢, Tuvo dolor en alguna parte del cuerpo en el Gltimo mes?

Ninguno O Muy poco O Leve O ModeradoO SeveroO Muy severoO

8.- Durante el altimo mes ; Hasta que punto el dolor ha interferido con sus tareas normales
(incluido el trabajo dentro y fuera de la casa) ?

De ninguna maneraQO  Un pocoO ModeradamenteO Bastante O MuchoO

9.- Las siguientes preguntas se refieren a como se ha sentido Ud. durante el dltimo mes.
Responda todas las preguntas con la respuesta que mejor indique su estado de animo. Cuanto
tiempo durante el dltimo mes:

Siempre Casi todo el Un poco Muy poco Nunca
tiempo tiempo

Se sintié muy
animoso?

O ©)

O
@)

Estuvo muy
nervioso?

Estuvo muy decaido
que nada lo anima?

Se sinti6 tranquilo y
calmado?

Se sintié con mucha
energia?

Se sinti6
desanimado y triste?

Se sinti6 agotado?

Se ha sentido una
persona feliz?

Se sintié cansado?

ololo[©]o0[© |00 |0
ololo|lo|lo|o|o|o
oloflo|o|lo|o|o|o
ololo|lo|lo|o|o|o
ololo|lo|lo|o|o|o

10.- Durante el Gitimo mes ; Cuanto de su tiempo su salud fisica o problemas emocionales han
dificultado sus actividades sociales, como por ejemplo; visitar amigos o familiares.

Siempre O la mayor parte del tiempo () Algunas veces O Pocas veces() Nunca O
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11.- Para Ud. Que tan cierto o falso son estas afirmaciones respecto a su Salud?

Definitivamente Casi No sé Casi Definitivamente
cierto siempre, siempre, falso
cierto falso
Me enfermo
con mas
facilidad que
otras O ©) O O O
personas.
Estoy tan
saludable
SOANG O O O O O
cualquiera
persona.
Creo que mi
salud va a
empeorar. O o O o o
Mi salud es
excelente. O O O O O
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Anexo 6. Consentimiento Informado y Consentimiento Informado Online

INVITACION Y CONSENTIMIENTO INFORMADO ONLINE

"Calidad de vida relacionada con la salud de cuidadores informales de pacientes pediatricos con
diagndstico de Diabetes Mellitus tipo 1 sin bomba de insulina”

Rosa Apaza, Javiera Avendarnio, Valeria Castillo, Sofia Moscoso y Tamara Silva, estudiantes de la
carrera de Enfermeria, junto a su tutora Fabiola Guerra enfermera y profesora de la carrera de la
carrera de Enfermeria de la Universidad del Desarrollo, queremos invitarlo/a a participar de un
estudio cuyo propésito es identificar la calidad de vida relacionada con la salud de los cuidadores
informales de pacientes pediatricos con diagnéstico de Diabetes Mellitus tipo 1 sin bomba de
insulina en la Region Metropolitana durante el primer semestre del afio 2026.

¢Quiénes pueden participar?

e Cuidadores no remunerados, entre 18 a 60 afios.

* A cargo de pacientes con DM1 diagnosticados hace mds de 6 meses sin bomba de insulina.

e Sin otros pacientes bajo su cuidado, ni situaciones de alta complejidad o alto costo
econdémico.

Procedimiento

* Cuestionario en linea con una duracién aproximada entre 10 a 15 minutos.
e Se facilitara dispositivo electronico si es necesario.

Sus respuestas seran confidenciales y andnimas. La utilizacion de los datos sera exclusivamente para
fines de investigacion a fin de que su contribucién permita profundizar el conocimiento sobre la
calidad de vida relacionada con la salud (CVRS) de los cuidadores informales. Si bien el estudio no
proporciona un beneficio directo, se le hara entrega de un material informativo con orientaciones
sobre la fatiga del cuidador titulado “Sobrecarga del cuidador: cuidarte a ti también importa” el cual
también incluye un flujograma de donde debe acudir ante pesquisa de alteraciones emocionales,
sociales o fisicos. Del mismo modo, se disefid un protocolo de ayuda frente al riesgo de
descompensacion emocional durante el transcurso de la encuesta.

Su participacion en este estudio es totalmente voluntaria y desde ya agradecemos su tiempo.

Aprobacion: Este proyecto ha sido aprobado por el Comité de Etica Cientifico de Pre-Grado
de la Facultad de Medicina Clinica Alemana - Universidad del Desarrollo (CEC PG)

A quien puede consultar en caso de duda: Namero de teléfono de la carrera de Enfermeria:
223279287 a nombre de Sofia Moscoso y al CEC PG UDD Sra. Alejandra Valdés al email
cegpg@udd.cl

Contactarse con los investigadores via mail a investigacion.cuidadoresdml1@gmail.com

¢Esta dispuesto a responder esta encuesta, segun los objetivos que persigue esta investigaciony
entendiendo que esta informacion se ocupara de forma anénima y confidencial? *

o Si
o No
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Faculad de Medstina

Investigacion “Calidad de vida relacionado con la salud de cuidadores informales de pacientes

pediatricos con diagndstico de Diabetes Mellitus Tipo 1 sin bomba de insuling”
CONSENTIMIENTO INFORMADO - INFORMACION A LOS PARTICIPANTES

Investigadores: Rosa Apaza, Javiera Avendanio, Valeria Castillo, Sofia Moscoso y Tamara Silva - Estudiantes

de la Carrera de Enfermeria, Universidad del Desarrollo
Fecha 14/08/2025 - Tutor responsable: Fabiola Guerra
Introduccidn

Se le invita a participar de este estudio de investigacion, por lo que es de suma importancia que lea y

comprenda claramente la siguiente informacion. Ante cualguier consulta, no dude en preguntar.

El abjetivo de esta investigacion es identificar la calidad de vida relacionada con la salud de cuidadores
informales de pacientes pediatricos con diagndstico de Diabetes Mellitus tipo 1 sin bomba de insulina en
la Region Metropolitana durante el primer semestre del afo 2026. Para ello se evaluaran warios
componentes que componen la calidad de vida, tales como: Salud general, componente fisico y

componente psicosocial de este grupo.

4Quienes pueden participar en este estudio?

Pueden participar de este estudio cuidadores cuyos servicios no posean una retribucion economica, que
tengan entre 18 hasta los 60 afios, y que estén a cargo de pacientes pediatricos con diabetes mellitus tipo
1 que residan en |a Region Metropolitana cuyo diagnostico haya sido realizado hace més de 6 meses. Se
considerard solo a aquellos que no tengan bajo su cuidado a otra persona con una enfermedad distinta
de la DM1 v en los cuales el paciente sujeto de cuidado no cuente con bomba de insulina, no presentes
comorbilidades de alto costo econdmico, ni requiera cuidados de alta complejidad o demanda de tiempa.

Procedimiento del estudio

El estudio consistira en un cuestionario con preguntas de opcion mdltiple, el cual evaluara la calidad de
vida relacionada con la salud desde la percepcidn del propio individuo, se abarcaran temas de funcidn

fisica, rol fisico, delor corporal, =zlud general, vitalidad, funcién social, rol emocional y salud mental

El instrumento de estudio sera autoaplicado, en formato virtual a través de una plataforma segura
{Microsoft Forms) al cual podra acceder mediante un OR para posteriormente escanearlo, este se puede
responder a partir de cualguier aparato electranico y si el participante no posee, se le facilitara uno. Se

estima que completar el cuestionario tomara alrededor de 10 a 15 minuwtos.
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Riesgos y beneficios

Durante el proceso de investigacion, los riesgos son minimos. Pero existe la posibilidad de wna filtracion
no intencionada de la informacion recopilada, aunque se han adoptado medidas de seguridad para
evitarlo, como utilizar codigos de acceso a la informacidn. Ademads, algunos participantes podrian
experimentar labilidad emocional al recordar esperiencias dificiles o estresantes en relacion con el
cuidado de un paciente pediatrico con DM1. Para el manejo adecuado de estas situaciones, nuestro grupa

de investigacion cuenta con un protocolo de apoyo que serd activado en caso necesario.

Si bien el estudio no proporciona un beneficio directo, su contribucion permitird profundizar el
conocimiento sobre la calidad de vida relacionada con la salud de los cuidadores informales. Comao
muestra de agradecimiento, se le hard entrega de un material informativo con orientaciones sobre la
fatiga del cuidador titulado "La sobrecarga del cuidador: cuidarte a ti también importa™ el cual también
incluye un flujograma donde sefizla a donde acudir ante pesquisa de alteraciones emocionales, sociales o
fisicos. Del mismo modo, se disefio un protocolo de ayuda frente al riesgo de descompensacion emocional

durante el transcurso de la encuesta.

Costos para el participante

Mo existe un costo econdmico asociado para los participantes en este estudio.

Participacion voluntaria v confidencizlidad

Su participacién es libre y voluntaria. Lz negativa a participar o el retiro del estudio en cualquier momento
no alterara de ninguna manera la atencion médica del paciente en caso de que se le tome el cuestionario

en un centro de salud al momento de realizarla.

Tanto la privacidad como confidencialidad de su informacion son de suma importancia, por lo que las
respuestas del cuestionario serdn andnimas. Ademas, los datos seran recopilados v almacenados de forma
segura, v solo el equipo de investigacion tendra acceso a la informacion. Al término del estudio, toda la
informacion recopilada sera utilizada Gnicamente con fines de investigacion académica. Sin embargo, se
le otorgara la opcidn de dejar su correo electrdnico de manera voluntaria para recibir mas informacion.

M inf .

- Investigador responsable: Sofia Moscoso
- Aprobacion: Este proyecto ha sido aprobado por el Comité de Etica Cientifico de Pre Grado da

la Facultad de Medicina Clinica Alemana — Universidad del Dasarralla (CEC PG)
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A quién puede consultar en caso de duda: Numero de teléfono de |a carrera de Enfermeria; 223279287
a nombre de Sofia Moscoso y al CEC PG UDD Sra. Alejandra Valdés al email cegpg@udd.cl

Contactarse con los investigadores via mail a investigacion cuidadoresdm1@&@gmail.com

Esta informacion es para que usted, guardela una vez leida

REGISTRO EXPRESION DE VOLUNTAD — CONSENTIMIENTO INFORMADO
Reconocimiento del Participante en la investigacion:

- He leido y he entendido la informacion escrita en este formulario de Consentimiento informado
del proyecto de investigacion llamado "Calidad de vida relacionado con salud de cuidadores informales
de pacientes pediatricos con diagnéstico de Diabetes Mellitus tipo 17

- He tenido la oportunidad de formular preguntas respecto a esta investigacion, las que han sido
respondidos de forma satisfactoria

- Entiendo que recibiré una copia firmada y con fecha de este formulario de CI

- Consiento en el uso y divulgacion de la informacicn del estudio segun lo que se describio en este
formulario. La informacion sensible serd usada de manera estrictamente confidencial y sin ningun otro
propasito fuera de los de este estudio, sim mi consentimiento.

- Entiendo que puedo retirar y/'o rechazar mi participacién en este estudio en cualquier momento,
sin que se vea alterada la atencion de mi salud o participacidn en esta institucion, sin sancidn o peérdidas

de las beneficios a los cuales en otras circunstancias tendria derecha

- He sido informado que, en el caso de no participar en este estudio, ello no afectard mi atencion
de salud.

Declaro que libremente mi decisign es:
o Acepto participar en este proyecto de investigacion
o Rechazo participar en este provecto de investigacion

Mombre y firma participante: Fecha: __ J /

Declaracion del Investipador
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El suscrito declara que ha explicade en forma total vy cuidadosa la naturaleza, propdsito, riesgos y

beneficios de esta investigacion al participante que esta firmando este formulario de consentimiento y

gue ha contestado las preguntas y dudas de manera satisfactoria.

Mombre del investigador que toma Cl:

Firma del investigador:

Autoridad institucional que autoriza:

Fecha de la firma: ___ f !

Anexo 7. Autoevaluacion del Grupo 14

Aspecto Evaluado

Descripcién / Justificacion

Fortalezas

Reconocimiento de virtudes individuales

Capacidad de dialogo

La motivacion colectiva y la capacidad de
apoyarse mutuamente fortalecieron cada
etapa del proceso de investigacion.

El equipo distribuyo las tareas segun las
habilidades individuales de cada uno.

En un inicio deficiente capacidad de
didlogo y durante los conflictos que se
pudieron presentar durante el desarrollo
de este informe, se pudo plantear puntos
de vista y llegar a un consenso.
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Distribucién del trabajo equitativa

Existieron dificultades con la distribucién
de la carga académica que se fueron
tratando de aminorar con el tiempo o
aumentando la carga segun las
necesidades individuales y grupales.

Debilidades

Orden

Organizacion

Durante el desarrollo de las
presentaciones e informes se perdio
informacion en los traspasos desde un
documento a otro.

Se realizaba dos veces la misma tarea o
se asumia que ya se realizd por otra
persona. A veces no habia manejo
equitativo de la informacion.

Aspectos para mejorar

Organizacioén y orden

Comunicacion efectiva, respetar las
tareas de las demas, cumplir con los
plazos acordados.

Cambios al Protocolo

Lo que se cambio Veces que se cambid Justificacion

Titulo del informe 3

Se cambi6 desde
desafios a calidad de
vida relacionada con
salud
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Se incluyo sol6 a
aquellos cuyo paciente a
cargo no contara con
bomba de insulina

Se amplié el universo
desde Cesfam
Malaquias concha a la
Region metropolitana

Pregunta de
Investigacion

Se cambié desde
desafios a calidad de
vida relacionada con
salud

Se incluyo sol6 a
aquellos cuyo paciente a
cargo no contara con
bomba de insulina

Se modificé ya que se
amplio el universo

Se quitd el instrumento

Objetivo General

Se cambi6 desde
desafios a calidad de
vida relacionada con
salud
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Se incluyo sol6 a
aquellos cuyo paciente a
cargo no contara con
bomba de insulina

Se modificé ya que se
amplio el universo

Objetivos especificos

Se cambié desde
desafios a calidad de
vida relacionada con
salud

Se incluyo sol6 a
aquellos cuyo paciente a
cargo no contara con
bomba de insulina

Se modificé ya que se
amplio el universo

Cambios de
dimensiones

Se quitd el instrumento
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Introduccion

Al cambiar el marco
tedrico, se modificaron
ciertas cosas
enfocandolo de otra
manera, pasando desde
desafios a calidad de
vida , de manera
complementaria se
agrega informacion.

Marco teorico

Se enfoco de otra
manera la informacion,
pasando desde desafios
a calidad de vida.
También se estructuro
de forma logica la
informacion.

Metodologia

Se realizaron cambios
en cuanto a contenido,
redaccion y reduccion de
paginas

Resumen

Se realizé cambios en
cantidad de palabras y
palabras claves, ademas
se afiadieron 3 nuevos
topicos siendo estos,
resultados, discusion y
conclusién.
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