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RESUMEN

Introduccion: La Diabetes Mellitus tipo 1 es considerada como una de las
patologias crénicas con mayor impacto psicosocial en la poblacion adulto joven,
debido a la presencia de esquemas de tratamientos metodicos y/o estrictos, los
cuales implican cambios en los estilos de vida la poblacion. Objetivo: Indagar en
la experiencia en el autocuidado de los adultos jovenes entre 18 y 24 afos
diagnosticados con DMT1 que forman parte de la Fundacion Diabetes Juvenil de
Chile en el afio 2023. Metodologia: Paradigma cualitativo con un disefio de
estudio de casos colectivos. Muestra: Diez adultos jovenes entre 18 y 24 afios
con diagnostico de DMT1 que forman parte de la FDJ. Método de recoleccion:
Entrevista semiestructurada. Analisis: Narrativo de contenido de caracter no
lineal. Resultados: Los sintomas reconocidos al momento del debut son
polidipsia, polifagia, poliuria y baja de peso, los cuales al momento del diagnostico
fueron diseminados debido a los habitos de autocuidado por parte de la
poblacidn. Se observan deficiencias en el sistema de salud chileno, presentando
insatisfaccion en los usuarios y dificultad en la continuidad en sus cuidados.
Discusién: El principal impacto psicosocial de la muestra ocurre al momento del
debut, el cual tiende a disminuir con el paso de los afios desde el diagndstico.
Los participantes consideran esta patologia cronica como parte cotidiana de su
vida, en contraste a lo expuesto en la literatura existente. Conclusién: Se debe
indagar en las deficiencias presentes en el sistema de salud, el cual representa

una barrera significativa en la poblacion estudiada.

Palabras clave: Diabetes Mellitus tipo 1, autocuidado, adultos jovenes, habitos,

impacto psicosocial, calidad de vida.



INTRODUCCION

La Diabetes Mellitus tipo 1 (DMT1) es considerada como una patologia crénica
metabdlica, caracterizada por hiperglucemia producto de alteraciones en la
accidon o secrecion de insulina, o que genera a largo plazo dafo, disfuncion y
falla de diferentes érganos (Avila et al., 2013), comprometiendo la totalidad del
organismo. Por otra parte, la Fundacion Diabetes Juvenil de Chile IFD (2019),
establece que anualmente se diagnostican 128.900 personas menores de 20
afos con DMT1 alrededor del mundo, por lo que es de suma importancia la
educacion y conocimiento de los cuidados de la patologia para evitar futuras
complicaciones.

Es por esta razén que, la presente investigacién se encuentra enmarcado en el
desarrollo de tesis de pregrado, el cual presenta como objetivo la obtencion al
grado de Enfermeria en la Universidad del Desarrollo, que se realizara una
exposicidn en base a la investigacion de la experiencia en el autocuidado de los
jovenes entre 18-24 afos que forman parte de la Fundacion Diabetes Juvenil de
Chile en el afio 2023. Con el fin de indagar como este grupo etario ha manejado
sus cuidados a través de sus conocimientos y experiencia de la patologia, y a su
vez indagar como afecta en la calidad de vida la enfermedad desde su
perspectiva, llevando a los investigadores generar el planteamiento de la
siguiente interrogante: ¢ Cual es la experiencia en relacion al autocuidado de los
jovenes entre 18 y 24 afios diagnosticados con DMT1 de la Fundacién Diabetes
Juvenil de Chile en el afio 20237

Por otro lado, el analisis realizado como equipo de investigacion y futuros
profesionales de salud desea destacar la importancia de la promocién sobre el
cuidado de la patologia y el acompafiamiento que se puede realizar desde el rol
de enfermeria que afectan al grupo etario mencionado. Esto dado que la
poblacidn cientifica tiende a realizar un mayor hincapié de esta enfermedad en
edades extremas, tales como lactantes y adultos mayores, olvidando otras



etapas del ciclo vital. Un ejemplo de ello es el rango etario adulto joven, donde
Monaghan y colaboradores (2015) reconocen que;
Experimentan multiples transiciones durante este periodo de desarrollo
inestable, incluidos cambios en el estilo de vida (por ejemplo, educacion,
ocupacion, situacién de vida), cambios en la atencién médica y cambios

en las relaciones con familiares, amigos y otras personas intimas.

En base a lo expuesto, se ven obligados a aceptar responsabilidades mayores
en comparacion a sus pares sin patologias cronicas. Finalmente, se ha
observado que existe una falencia en los apoyos y servicios clinicos dedicados a
este grupo etario con DMT1 (Monaghan et al., 2015), por lo que se considera que
los datos adquiridos a causa de la investigacion potenciaran un manejo integral
y adquisicion intelectual para el personal de salud dando resultado al propio

autocuidado que tendra el grupo en cuestion.

Por lo anterior, la informacion del presente informe se encontrara organizada en
cuatro capitulos, dentro de los cuales se desarrollara un marco tedrico y estado
del arte del tema, presentacion de la pregunta y objetivos de investigacion,
exposicion de la metodologia, resultados obtenidos, discusion y se concluira con
la conclusion de investigacion, presentacion de anexos y referencias

bibliograficas utilizadas para la elaboracion del estudio.

CAPITULO I: MARCO TEORICO

A lo largo de este apartado se expondra una breve descripcién de la Diabetes
Mellitus tipo | (DMT1). Luego se continuara con el estado del arte sobre la
experiencia en el autocuidado de los jovenes diagnosticados con DMT1, la cual
se obtuvo a través de una revision bibliografica (Anexo 1. Flujograma de
busqueda) y la revisidén de los articulos pertinentes (Anexo 2. Tabla de resumen
de los articulos seleccionados para el desarrollo del estudio). Finalmente, se
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concluira con la exposicion del vacio de conocimiento en la literatura cientifica

existente.

1.1 Descripcion de la Diabetes Mellitus tipo |

Las enfermedades cronicas no transmisibles generan un impacto en la calidad
de vida de las personas que lo padecen. La Organizacion Mundial de la Salud
(OMS) (2021) describe a estas patologias como aquellas que se desarrollan
producto de una interaccion multifactorial entre ambitos genéticos, fisiologicos,
conductuales y ambientales. Dentro de este grupo se destaca la Diabetes
Mellitus, la cual presenta como etiologia la destruccion autoinmune de las células
B de los islotes pancreaticos productoras de insulina, generando una deficiencia
de esta misma (Kahanovitz et al., 2017). Por otro lado, esta es categorizada como
una enfermedad cronica, definidas como “procesos patoldgicos de evolucion
prolongada que no se resuelven espontaneamente, (...) generan una gran carga
social desde el punto de vista econdmico, asi como desde la perspectiva de la
dependencia social y la discapacidad” (Ardilla, 2018, p.1).

La Diabetes mellitus tipo 1 ha sido documentada como una de las enfermedades
con mayor impacto psicosocial dentro de la poblacion infantil, adolescente y
adulto joven (Henriquez & Cartes, 2018), siendo a su vez, la patologia mas
comun en la infancia (Avila et al., 2013). En los adultos jévenes el diagndstico de
DMT1 puede ser un desafio, debido a que esta patologia se presenta de forma
atipica, con escasa sintomatologia y una evolucion mas lenta a la
insulinodependencia, lo que genera que se diagnostique errbneamente como
diabetes tipo Il (Avila et al., 2013).

La dificultad para su confirmacion diagnostica no es el unico obstaculo que se
presenta durante el desarrollo de esta patologia. Henriquez y Cartes (2018)
hacen referencia a los elevados costos que conlleva esta enfermedad tanto para
las personas diagnosticadas como para los presupuestos nacionales de salud.
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En Chile los altos costos de tratamiento derivan finalmente en la falta de
adherencia a los tratamientos, principalmente en poblaciones mas vulnerables,
donde el acceso a salud es reducido y acotado, lo que puede conllevar a multiples
consecuencias (Seguel & Zabala, 2019).

1.2 Epidemiologia de Diabetes Mellitus tipo | a nivel mundial y nacional

Saber la experiencia sobre el autocuidado de los usuarios que padecen diabetes
mellitus tipo 1 es fundamental para esclarecer la influencia en la calidad de vida
de los adultos jovenes. La Federacion Internacional de la Diabetes IDF (2019)
menciona que “hay 463 millones de personas viviendo algun tipo de Diabetes
Mellitus” (p. 4), siendo esta patologia causa directa de morbilidad y en el afio
2019 representd la novena causa de muerte a nivel mundial. Ademas, la IFD
reporta que al afo se diagnostican aproximadamente 128.900 personas con
Diabetes Mellitus tipo | en personas menores de 20 afos. Sin embargo, la
epidemiologia de esta patologia y de otras han presentado cambios variables en
el tiempo, los cuales han sido desactualizados y de poco conocimiento debido a
la transformacion mundial que se ha obtenido producto de la pandemia y otras
afecciones generales (Colmed, 2020). Por otro lado, se encuentran ideas de la
susceptibilidad de la enfermedad, pero no hay evidencias establecidas sobre su
incidencia. No obstante, si se ha podido identificar que los factores ambientales
y genéticos forman parte del potencial para la explicacion de la enfermedad
(Salas et al., 2013).

Finalmente, no se tiene informacién sobre el impacto epidemiolégico de la DMT1
en Chile, ni hay existencia de datos relacionados a la prevalencia. Sin embargo,
segun la Fundacion de Diabetes Juvenil (2019) el estudio de verificacién de
costos del GES de 2015, existiran 13.476 personas diagnosticadas con DM1 en

Chile. Es por lo anterior que se estima que la prevalencia ha sido duplicada con



los afios. Por otra parte, esta fundacidén asegura que, dentro de sus inscritos, el
13% tiene entre 15y 20 afios y un 14% entre 20-25.

1.3 Complicaciones mas frecuentes de la DM1

La diabetes mellitus genera complicaciones negativas que afectan el estado de
salud de las personas que padecen la enfermedad. Dentro de estas, Umpierrez
y Koritkowsky (2016) destacan la cetoacidosis diabética (CAD), el estado
hiperosmolar hiperglucémico (HHS), la hipoglucemia y la deshidratacion.

Asimismo, frecuentemente se hacen presente afecciones graves como la
neuropatia autonomica cardiovascular (CAN), la cual corresponde a una
patologia gravemente debilitante pero infra diagnosticada en pacientes con
diabetes (Agashe & Petak, 2018). Por otro lado, Villarreal y colaboradores (2015)
destacan:
Adolescentes y jovenes (hasta 25 afios) refieren prevalencias de
retinopatia variables entre un 10% y un 50%, de nefropatia entre 30 y 40%
y de neuropatia de 40 a 50% de la poblacion con DM1 con mas de 10 afios
de evolucion de su enfermedad (p. 34).

Jaffar (2021) establece que durante el embarazo pueden existir complicaciones
producto de la DMT1, tales como la mortalidad perinatal, macrosomia, anomalias

congénitas y preeclampsia.

Sin embargo, la literatura cientifica presenta un gran vacio al indagar sobre la
experiencia en el autocuidado de los jovenes con diabetes mellitus tipo 1 y sus
principales complicaciones que se presentan como consecuencia de una mala

gestion de sus cuidados.



1.4 Concepto de autocuidado

El concepto de autocuidado fue implementado por primera vez en enfermeria por
Dorothea Orem (1983), quien lo define como:
Una actividad aprendida por los individuos, orientada hacia un objetivo. Es
una conducta que existe en situaciones concretas de la vida, dirigidas por
las personas hacia si mismas o hacia el entorno, para regular los factores
que afecten a su propio desarrollo y funcionamiento en funcion de su vida,

salud y bienestar (p. 71).

Ayes (2020), reflexiona sobre las habilidades que deben poseer los usuarios para
presentar la capacidad de comprometerse con su autocuidado. Estas son
habilidades basicas del individuo (percepcion, memoria, orientacion y sensacion),
capacidades para operaciones de autocuidado (acciones permanentes para el
cuidado) y componentes de poder (compromiso con el propio autocuidado).

Por otro lado, Dandicourt (2019) establece que el autocuidado es una accion
aprendida por los individuos, la cual se desarrolla a través de la interaccion entre
las personas y es influenciada por su cultura, valores, etapa del ciclo vital y
contexto en que se desenvuelva el aprendizaje del cuidado, por lo que enfermeria
cumple un rol fundamental en su desarrollo, inculcando pilares y herramientas

necesarias para la autoayuda.

1.5 Experiencia en el autocuidado de DM1 por parte de los adultos jéovenes

A lo largo de esta década se han desarrollado investigaciones enfocadas en el
autocontrol y autocuidado de la DMT1, acciones relevantes para garantizar
resultados positivos en los ambitos psicosociales y fisicos de la enfermedad
(Schilling et al., 2006). Schilling et al. (2006) sefiala que durante la adolescencia
(15-17 afos) estas actividades son realizadas principalmente por los jovenes, sin
embargo, estas son supervisadas constantemente por sus padres. En cambio,
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durante el final de la adolescencia e inicios de la adultez (17-19 afos), los jovenes
presentan mayor autonomia a la hora de gestionar sus propios cuidados. No
obstante, se ha evidenciado que dentro de este rango existen conflictos con los
padres producto de una mala gestién de la enfermedad. Asimismo, estudios han
demostrado que este grupo etario posee un mayor riesgo de presentar un control
metabdlico deficiente, debido a que enfrentan un sin fin de desafios relevantes
para mantener un apropiado control de su patologia (Guo et al., 2011).
Dentro de estos desafios Umeda y colaboradores (2020) mencionan:
Las dificultades en la vida diaria se componian de cuatro factores:
Dificultades en la divulgacion de enfermedades, dificultades para
acomodar la diabetes en la vida diaria, dificultades en el empleo o la
educacion continua y falta de conocimiento sobre la diabetes. Se encontro
que el instrumento de la Agencia de Autocuidado de la Diabetes esta
asociado con los cuatro factores de dificultades en la vida diaria. Ademas,
se demostréo que el sexo y la duracién de la diabetes son predictores
importantes (p. 946).

En base a lo recientemente mencionado, es fundamental saber que la Diabetes
Mellitus tipo 1 tiene varias areas de tratamiento las cuales requieren de un gran
grado de compromiso, conocimiento y adhesion por la persona. Umeda et al.
(2020) menciona que los adultos diagnosticados con DMT1 deben mantener una
serie de comportamientos para conservar la vida social que poseian antes del
diagndstico. Sin embargo, a pesar de estos intentos muchos no logran preservar
amistades o habitos que solian realizar antes de la patologia (Fisher et al., 2015).

Un estudio bibliométrico desarrollado por Simplicio y colaboradores (2017)
sefala que:
El autocuidado es considerado uno de los principales componentes del
complejo tratamiento que la persona con DM debe asumir, exigiendo que
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ella tenga conocimiento y habilidades para desarrollar los
comportamientos de autocuidado que son esenciales para el tratamiento
y mantener la calidad del control metabdlico, reduciendo las morbilidades

asociadas a las complicaciones del DM (p. 636).

Por lo tanto, es fundamental que dentro de los habitos que se deben llevar a cabo
al momento del diagnostico se encuentren la realizacion actividad fisica,
medicion constante de la glucemia, uso correcto de los medicamentos e insulina
y alimentacion saludable (Oliveira et al., 2016). Sobre este ultimo cuidado Franz
et al. (2010) sefala, “ingesta diaria de carbohidratos, (...) sustitucion de alimentos
que contienen sacarosa, ingesta habitual de proteinas, intervenciones
nutricionales cardioprotectoras” (p. 1852).

Por otro lado, la toma de glucemia debe ser realizada de manera correcta, debido
a que, si no se logra un cuidado 6ptimo, la enfermedad puede ir progresando,
afectando la calidad de vida (Beck et al., 2012).

Las actividades mencionadas anteriormente traen consigo impactos importantes
dentro de la vida de los adultos con DMT1, debido a que inciden en la vida diaria
de los pacientes, por lo que las demandas psicosociales propias de la etapa
adulta presentan un conflicto directo con el autocuidado de la diabetes (Umeda
et al., 2020). Por lo tanto, las intervenciones de enfermeria son cruciales para
esta enfermedad, iniciando desde la educacion para favorecer la autonomia del
paciente en el cuidado de su patologia.

Dentro de las intervenciones se debe ensefiar la toma correcta de glucemia
capilar, la manipulacion, guardado y transporte de la insulina (Jiménez et al.,
2001), las cuales ademas deben ir en conjunto con estrategias para permitir que

estas actividades sean compatibles con la vida diaria de los adultos jovenes.
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Por otra parte, McCarthy y Grey (2018) refiere que la ensefianza sobre el
autocontrol de diabetes se debe realizar segun la etapa del desarrollo y/o ciclo
vital en la que se encuentra el paciente, debido a que existen diferentes hitos en
cada etapa de la adultez que podria afectar el autocuidado, como por ejemplo el
consumo de alcohol y sustancias ilicitas.

Potter et al. (2019) evidencié que, al momento de beber alcohol, un 95% de los
adolescentes solicita a un amigo que les controle la glucemia en medio de la
noche por el riesgo de hipoglucemia. En cuanto al ajuste de dosis de insulina al
momento de consumir alcohol, solo un 42% sabe cémo realizarlo. Por otro lado,
al momento de consumir cannabis, un 14% de los encuestados olvido controlar

su glucemia (Potter et al., 2019).

Por otra parte, se evidencia que gran parte de los adolescentes al momento del
diagndstico presentaron sentimientos como tristeza, miedo, shock y negacion de
la enfermedad, lo cual tiene un amplio impacto en la adherencia al tratamiento,
lo cual también se encuentra relacionado con los cambios de habito o estilos de
vida (Zanatta et al., 2020). Por lo tanto, para lograr una apropiada adherencia al
tratamiento se debe presentar una aceptacion de enfermedad y una red de apoyo
que ayude a afrontar los cambios que requieren esta patologia.

Finalmente, Zoni et al. (2018) menciona, desde la vivencia de los pacientes
adultos jovenes con DMT1 atendidos por enfermeras, que “encontraron que las
consultas dirigidas por enfermeras con educacion terapéutica para desarrollar
habilidades de autocuidado con DM1 son un complemento importante para el
manejo médico durante la transicion” (p. 104). Por lo tanto, se puede entender
que la educacion y el cuidado por parte de enfermeria, es fundamental para lograr

un buen manejo de la enfermedad.
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1.6 Contexto del lugar de estudio: Fundacion de Diabetes Juvenil de Chile

La Fundacion Diabetes Juvenil de Chile (FDJ), como sede principal se encuentra
ubicada en la comuna de Providencia, la cual busca liderar la educacion de
Diabetes Mellitus tipo 1 a lo largo de todo el pais. Asimismo, esta corresponde a
una ONG sin fines de lucro cuyo objetivo es acoger, apoyar y educar a las
personas que viven con esta patologia y su entorno, entregando a su vez
herramientas que permitan entender su condicion y de este modo lograr un
optimo control de la diabetes (Palacios, 2019). Dichas caracteristicas alentaron
al equipo investigador a llevar a cabo el proyecto de investigacién con su
poblacidn inscrita. Asimismo, al ser un centro especializado en educacion y apoyo
en los cuidados de la patologia a estudiar, permite entender las principales
fortalezas, desafios y barreras.

La Fundacion Diabetes Juvenil de Chile (2019) establece que, hasta septiembre
del 2019, en la FDJ habian inscritos 8.835 socios con el diagndstico de Diabetes
Mellitus tipo 1. Dentro de las estadisticas presentadas esta ONG existe un mayor
porcentaje de socios desde los 15 afios a 30 afios, donde un 51,3% son hombres

y un 48,7% son mujeres.

1.7 Vacio de conocimiento

Existe un gran vacio sobre la experiencia en el autocuidado de los jovenes
diagnosticados con DMT1 y como esta afecta su calidad de vida en la evidencia
nacional. Por otro lado, se desconoce si gran parte de esta poblacion presenta o
no, un autocuidado propicio con respecto a su patologia, la cual puede deberse
a inmadurez propia de la edad, por desconocimiento sobre la importancia de la
adherencia al tratamiento, sobre el abordaje y cuidado de la diabetes y/o
asociado a dificultades propias del entorno donde se desarrollan. Esto se justifica

por la etapa del ciclo vital donde se encuentran, debido a que se adquiere un
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estatus de adulto, pero manteniendo una cierta dependencia econdmica,

personal y familiar (Uriarte, 2005).

Es por lo anterior, que se decidi6 como propdsito de investigacion indagar en la
experiencia en el autocuidado de los jévenes diagnosticados con DMT1, debido
a que, desde el ambito de la enfermeria, esta problematica a investigar compete
directamente al rol de este gremio, debido a que el cddigo sanitario establece que
dentro de las responsabilidades de enfermeria se encuentra la “Gestidén del
Cuidado de Enfermeria”. Dentro de esta afirmacion, se desprende uno roles que
debe cumplir, el cual es la educacién para la salud, que tiene como objetivo
“favorecer el desarrollo de capacidades de autocuidado tanto en los pacientes
como en las familias para aumentar la autoeficacia en su cuidado” (Soto et al.,
2018, p. 289). Es por lo recién mencionado que, al enfrentarse a un posible
desconocimiento del autocuidado de la DMT1, es fundamental que la enfermeria
logre intervenir y revertir esta situacion para asegurar el bienestar de la
comunidad y de esta forma evitar grandes complicaciones propias de ellas.

Finalmente, como fin ultimo de investigacidn se busca observar reflejado en los
resultados diferentes aristas de conocimiento y autogestion de cuidados en el
contexto de una enfermedad crdénica que se encuentra inserta en esta etapa del
ciclo vital anteriormente definida, con el propdsito de generar instancias de
implementacion de programas educativos con el fin de lograr la gestién del
autocuidado y minimizar los gastos que conllevan las complicaciones propias de

la diabetes tanto para la persona, como para los servicios de salud.

CAPITULO IIl: PREGUNTA Y OBJETIVOS DE INVESTIGACION PREGUNTA
DE INVESTIGACION

¢ Cual es la experiencia en relacion al autocuidado de los jovenes entre 18 y 24
afnos diagnosticados con DMT1 de la Fundacién Diabetes Juvenil de Chile en el
ano 20237
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OBJETIVO GENERAL

Indagar en la experiencia en el autocuidado de los jovenes entre 18 y 24 afos
diagnosticados con DMT1 de la Fundacion Diabetes Juvenil de Chile en el afio
2022-2023.

OBJETIVOS ESPECIFICOS

1. Conocer la experiencia de los jovenes respecto al diagnéstico de DMT1 y
sus cuidados frente a la enfermedad.

2. Indagar sobre los habitos diarios del cuidado de salud de la muestra.

3. Conocer las necesidades y barreras presentes para la implementacion de

cuidados de la muestra.

CAPITULO Illl: METODOLOGIA

3.1 Seleccion del diseino

El paradigma de estudio realizado presenta un enfoque cualitativo con un disefio
basado en el estudio de casos colectivos permitiendo indagar en la experiencia y
calidad de vida de la poblacién de estudio.

Para llevar a cabo la recoleccion de informacion para el estudio se decidié utilizar
como meétodo las entrevistas individuales de tipo semiestructurada, para lo cual
se elaboré un guidon de entrevista (Anexo n°4) con el objetivo responder la
pregunta central del proceso de investigacion y objetivos especificos. Por otro
lado, esto permitid que los investigadores tuvieran la posibilidad de resolver las
dudas que surgieron a lo largo del proceso de la entrevista, asegurando asi un

recabado completo de informacion.
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3.2 Universo/poblacién participante

La poblacion de estudio fueron los jovenes entre 18 y 24 afos con diagnostico
de diabetes mellitus tipo 1 que formaban parte de la Fundacion Diabetes Juvenil
de Chile en el afio 2023.

3.3 Muestra

En base al objetivo de estudio se establecio como medio de analisis el muestreo
tedrico. Este con el propdsito de recabar informacion por parte de la muestra, sin
requerir de criterios de representatividad, permitiendo desarrollar y redireccionar
la investigacion en base a los hallazgos encontrados durante la recoleccion de
datos brindados por un tamafio de muestra variable para lograr de este modo,
una saturacion de informacion que dé respuesta a la interrogante de investigacion
planteada (Martinez, 2012).

La muestra de la investigacion corresponde a 10 participantes, el cual fue
reevaluado a medida que se realizaban las entrevistas, esto con el objetivo de
lograr la saturacion de informacion. Por otro lado, no se discrimind segun sexo
biolégico durante la evaluacidén. Asimismo, se realizé6 una tabla resumen que
contiene caracteristicas sociodemograficas de la muestra con el proposito de
obtener un orden del estudio (Anexo N°3).

3.4 Técnicas de investigacion

La entrevista semiestructurada se llevé a cabo de manera virtual a través de la
plataforma Google Meet, en la cual se realizaron 11 preguntas abiertas, con el
objetivo de indagar sobre las experiencias del autocuidado de los jovenes
diagnosticados con DMT1, logrando la saturacién de informacion. Asimismo, las
entrevistas tuvieron una duracion aproximada de 30 a 60 minutos las cuales

fueron grabadas en audios con previa autorizacion de los participantes.
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3.5 Reclutamiento y seleccién de participantes

El reclutamiento de los participantes inici6 mediante una reunion virtual via
Google Meet con la enfermera coordinadora del equipo de educacion de la
Fundacién Diabetes Juvenil, a quien se le solicitd compartir una invitacion a
través de sus redes sociales correspondientes. Una vez publicada la informacion
en redes sociales, se reclutaron a los participantes inscritos que cumplian con los
requisitos establecidos. Se les realizé contacto via correo electrénico para ofrecer
la posibilidad de realizar la entrevista presencial o de manera virtual, para
coordinar fecha y hora de la entrevista. La mayoria de los participantes eligio
realizar la entrevista de manera virtual, las cuales se llevaron a cabo a través de
videollamadas por la plataforma Google Meet, donde se aplicd la entrevista

anteriormente mencionada.

Para lograr este estudio se establecié como criterios de inclusion ser adultos
jovenes entre 18 a 24 afos, los cuales ademas deben contar con diagnostico de
Diabetes Mellitus tipo | y formar parte de la Fundacion Diabetes Juvenil de Chile
en el ano 2023.

Por otro lado, los criterios de exclusién corresponden a pacientes que padezcan
pluripatologias descompensadas no asociadas a la diabetes, pudiendo ser parte
aquellos que brinden con diagnostico de otras patologias cronicas bajo control y
tratamiento médico vigente. Ademas, se incluyen a este grupo los pacientes con
padres con diagnostico de Diabetes Mellitus, debido a que podria existir una
mayor conciencia de la enfermedad al presentar roles paternos con el mismo
diagnostico, por lo que poseeran mas cuidados o conciencia en cuanto a la
enfermedad (Mirando et al., 2006).

No obstante, es de suma importancia que los participantes estuviesen
interesados en participar y colaborar voluntariamente del estudio, contando con
sus datos personales para contacto y devolucion de resultados del proyecto.
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3.6 Plan de analisis

Luego de aplicar la entrevista a la muestra de investigacion se realizo la
transcripcion de manera textual del audio de la entrevista.

Los resultados obtenidos fueron revisados mediante analisis narrativo de
contenido, donde los investigadores estudiaron la lectura repetitiva hasta lograr
comprender la informacion y ordenar mediante categorias significativas,
considerando el caracter no lineal, la interconexion entre las diferentes etapas de
investigacion y la complejidad del texto (Silva, 2017). Se busco informacion
relevante que identificara las dimensiones de como conocer la experiencia de los
jovenes, indagando sobre sus habitos diarios y a su vez conocer las necesidades
y/o barreras presentes en la implementacion de sus cuidados, con el objetivo de
trasladar dicha informacion a una matriz de vaciado elaborada a partir del guion
de entrevista planteado, permitiendo de esta forma la codificacion por tema a

estudiar.

3.7 Criterios de rigurosidad

Los criterios de rigurosidad, se llevaron a cabo antes de analizar la informacion
recabada para garantizar la calidad de la informacion brindada por el estudio. Se
utilizoé triangulacion de la informacion entre las investigadoras, audit trail y revision
de pares. Los dos ultimos mencionados, se llevaron a cabo mediante anotaciones
en un cuaderno de campo durante las entrevistas realizadas y por medio tutorias

y revisiones agendadas a lo largo del proceso de recogida de informacion.

3.8 Limitaciones

No se presentaron limitaciones respecto al marco tedrico de la investigacion,

debido a que estas fueron resueltas a lo largo del proyecto sin inconvenientes.
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3.9 Aspectos éticos

Los aspectos éticos que se aplicaron durante la investigacion presentan como
objetivo proteger los derechos y el bienestar de los seres humanos que son
sujetos de investigacion. Es por lo anterior, que el proyecto propuesto se baso en
los principios de la bioética, tales como beneficencia, no maleficencia, autonomia
y justicia (Azulay, 2001), esto con el objetivo de guiar al grupo de investigacion a
la prevencion de los problemas y dilemas éticos que puedan surgir durante el
proceso.

Por otro lado, se llevo a cabo la investigacion en base a los criterios de Ezequiel
Emanuel (2003) con el fin de evaluar éticamente las propuestas de investigacion.
El estudio cuenta con valor cientifico, debido a que busca aportar informacion
que genere un impacto positivo en la salud de la poblacion con DMT1. Asimismo,
se aseguro de contener validez cientifica y seleccion equitativa de los sujetos de
investigacion. Se realizé un balance entre los riesgos y beneficios que presente
el proyecto de investigacion, con el fin de garantizar una proporcion favorable de
riesgo-beneficio. Asimismo, se realizaron evaluaciones independientes para
evitar conflictos de interés que pudiesen haber surgido durante el proceso de

investigacion.

Finalmente, se hizo entrega de un consentimiento informado a los participantes,
con la finalidad de otorgar la posibilidad de tomar decisiones de manera
informada y resguardar su autonomia. (Anexo N°4). De igual forma, el estudio
cuenta con la aprobaciéon del Comité de Etica Cientifico de la Facultad de
Medicina Clinica Alemana de la Universidad del Desarrollo con numero de folio
PG_87-22, con el fin de proteger los derechos, dignidad y bienestar de los sujetos

de investigacion.
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CAPITULO IV: ANALISIS DE RESULTADOS

A continuacién, se presentan los resultados de investigacién organizados por
objetivo especifico del estudio.

Como se mencioné anteriormente, se entrevistd a diez participantes
pertenecientes al rango etario de poblacion adulto entre 19 y 24 afios, donde seis
participantes son mujeres y cuatro son hombres. Asimismo, los entrevistados
pertenecen tanto a la regidn Metropolitana, como también a otras regiones del
pais, como son la region del Biobio, Valparaiso y Coquimbo. Se puede observar
la caracterizacién sociodemografica en la Tabla 1.

Tabla 1: Descripcidon sociodemografica de participantes

Sexo Edad Ano de diagndstico | Lugar de residencia
Masculino 22 2013 Santiago
Masculino 21 2021 Vina del Mar
Masculino 24 2022 Coquimbo
Femenino 24 2009 Santiago
Femenino 22 2014 Los Angeles
Femenino 20 2020 Santiago
Femenino 19 2004 Santiago
Femenino 23 2005 Santiago
Masculino 21 2020 Santiago
Femenino 22 2010 Santiago

Los resultados obtenidos se determinaran y seran divididos a través de
dimensiones y subdimensiones definidas en base a los objetivos especificos

previamente planteados en la investigacion.

4.1 Experiencias sobre el diagnéstico y sus cuidados

4.1.1 Comienzo de la patologia y desarrollo de esta a través del tiempo
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Los entrevistados presentan una edad de debut principalmente en la
adolescencia temprana (10 a 14 afos). Sin embargo, dos de los participantes
presentan el inicio de la sintomatologia en la adultez joven, es decir sobre los 19
anos. Se llega a un consenso en la similitud en la sintomatologia a la hora del
debut, donde comparten caracteristicas, tales como baja de peso, poliuria,
polidipsia, polifagia y nicturia, generando un compromiso del estado general y en
tres participantes un estado de compromiso de conciencia por Cetoacidosis
Diabética, llevandolos a consultar al servicio de urgencia quedando

hospitalizados en unidad de cuidados intensivos por siete 0 mas dias.

“Tengo diabetes desde los 13 arios, mi diabetes fue uno de los casos mas
extrafios diagnosticados por qué, porque por parte de papa por parte
mama ningun familiar diabético (...), yo debuté con una cetoacidosis y con
una alta de glucemia de 350" (Hombre, 22 afios, diagnéstico hace 10

arnos).

Desde la primera consulta al diagnostico propiamente tal de Diabetes Mellitus
Tipo 1 varia entre 4 a 10 dias en promedio, en los que sélo dos entrevistados

reciben un diagndstico erréneo en primera instancia.

"Perdi el apetito, no me dio hambre perdi entre 7 y 9 kg en una semana,
tenia mucha sed tenia muchas ganas de ir al bario y me despertaba cuatro
veces en la noche (...) este doctor me reviso muy rapido y me derivo a
urgencia, él fue el primero que dijo que yo estaba cayendo en coma de
diabetes, asi fue como nos enteramos, yo después bueno estuve en la
sala de reanimacion y ahi desperté como el domingo estuve 4 dias, 4-5
dias e inconsciente" (Mujer, 24 afos, diagndstico hace 14 afios).

4.1.2 Cambios de la vida diaria en el cuidado de la DMI

22



Los principales cambios observados en la muestra estudiada son la alimentacion,
actividad fisica y punciones de insulinas horarias, esto debido a que refieren un
cambio abrupto en la rutina, siendo esta muy metodica y/o estricta. Por otro lado,
estos nuevos autocuidados se encuentran ajenos a la cotidianidad que llevaban
dia a dia hasta el momento del diagnostico, los cuales generan cambios en la
estructuracion de la rutina diaria en una poblacién jéven. Sin embargo, pese al
cambio del estilo de vida habitual la mayoria de los participantes logran una
independencia a temprana edad sobre el cuidado de su patologia, incorporando
el conteo de carbohidratos y medicién de glucemia capilar, los cuales son
impulsados por parte de los profesionales de salud a la hora del diagndstico,
siendo ademas, los principales cuidados realizados por los participantes.

“De la noche a la mafiana 6sea un dia que me quedé dormida, desperté y
era toda una nueva vida, tuve que aprender a contar carbohidratos y a

cuidarme sola” (Mujer, 24 anos, diagnostico hace 14 aios).

4.1.3 Abandono de actividades habituales para el cuidado de la DMI

Los participantes refieren que en general no precisaron un cambio repentino en
sus actividades habituales, pero si mencionan que hubo un cambio brusco al
momento del diagnostico respecto a su rutina diaria, teniendo que adaptarse a
horarios, conteo de carbohidratos, inyecciones, entre otros. Donde muchas veces
estos cambios interfieren en la normalidad de sus actividades, como por ejemplo
en el trabajo, estudios, universidad.

“Las situaciones cotidianas afectan en todo, 6sea los horarios de no tener
un horario de comida definido igual es un tema o comer muy tarde. Por
efemplo cuando yo consigo pega es en retail, el horario de comida en retail
va desde las una pm a las cuatro pm, entonces si un dia mi jefa me dice,

tienes que ir a almorzar a las cuatro de la tarde, yo a las tres ya estoy con
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hambre y el azucar ya me esta bajando en picada, entonces limita igual”

(Mujer, 24 afos, diagndstico hace 14 anos).

4.1.4 Percepcion de vivir con DMI

La percepcidn de los participantes frente a la patologia ha traido dificultades en
la aceptacidn de esta, refiriéndose a la patologia como un nuevo condicionante
en su vida. Asimismo, mantienen una interrogante persistente de por qué
padecen dicha enfermedad sin ningun tipo de antecedentes previos. Sin
embargo, dentro de las principales caracteristicas de la percepcién refieren el
miedo, la angustia y frustracion, debido al desconocimiento de la patologia previo
al diagnéstico, su gravedad, tratamientos y consecuencias de esta.

“Fue muy dificil, yo lloraba todos los dias porque tenia miedo, sentia que
me habian castigado, sentia rabia conmigo mismo porque me habia

descuidado fisicamente” (Hombre, 24 afos, diagnostico hace 1 ano).

Por otra parte, los participantes diagnosticados durante la infancia y adolescencia
realizan hincapié sobre la discriminacidn y aislamiento social que recibieron a la
hora de su diagndstico por parte de sus pares y adultos de su entorno social, el
cual desde la perspectiva de los entrevistados fue generado por el
desconocimiento por parte de los adultos sobre la patologia y de los cuidados
que se deben llevar para mantener una gestion adecuada de salud. Mientras que
desde la mirada de los pares de los participantes, deriva principalmente por el
miedo y desconocimiento del tratamiento de insulinoterapia que conlleva la DMI.

“Las mamas de mis amigas no dejaban que yo fuera a la casa de ellas,
porque no sabian como cuidarme, entonces muchas veces yo quedaba
fuera como de los cumplearios o también una vez me pasé que me quedo

super marcada esa experiencia, que una vez fui donde una amiga y no
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pude comer nada, entonces no sé eran las 20:00 hrs de la noche y yo

seguia sin comer” (Mujer, 24 anos, diagnostico hace 14 anos).

4.2 Habitos diarios de cuidado de salud en torno a la DMI

4.2.1 Medidas adoptadas respecto a su patologia

La totalidad de los participantes de la muestra refiere presentar una rutina diaria
establecida, la cual siguen dia a dia. Esta incorpora las principales medidas
adoptadas respectos a los cuidados, siendo la toma de glicemia al levantarse, lo
cual condiciona la decision de alimentarse o realizar otras actividades mientras
transcurre el tiempo entre la inyeccién de insulina y el efecto 6ptimo. Por otro
lado, la mayoria de los participantes refiere no saltarse comidas, es decir siempre
presentan los tres alimentos esenciales del dia, tales como desayuno, almuerzo
y cena. Ademas, varios entrevistados mencionan llevar consigo alguna colacion
cuando salen de casa. Por ultimo, otro cuidado que realizan todos los
entrevistados es contar los carbohidratos en todas sus comidas diarias.

“Me levanto, me mido la glicemia capilar para tomar desayuno y
dependiendo de la glicemia decido si ducharme o comer, porque si estoy
alta y me pincho ocupo el tiempo de la ducha para esperar que me baje, o
si no como al toque, después voy a la universidad y de repente hago
colaciones (...) mis dias son muy variados, de repente hago colaciones
otras no, hay dias que voy al gimnasio y hay dias que no (...), para las
comidas siempre me mido la glicemia capilar” (Mujer, 22 afos, diagndstico
hace 9 anos).

4.2.2 Conductas no adoptadas y no adherencia a los cuidados recomendados
Las conductas no adoptadas se relacionan directamente con la no adherencia al
tratamiento, refiriendose muchas veces a recomendaciones realizadas por los

profesionales de salud que no han podido seguir tal cual como fueron indicadas.
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Un ejemplo de ello es la espera del tiempo adecuado entre la inyeccion de la
insulina y la alimentacién, por lo que se ha visto una ingesta inmediata luego de
cada puncion. Asimismo, mencionan no realizar una monitorizaciéon de la
glucemia las veces requeridas y/o debidas en un dia, debido a que no presentan
el tiempo para realizar dicha accion o se encuentran en lugares no aptos o

complicados para llevarlo a cabo.

"A pesar de que uno hace su esfuerzo, igual como sin inyectarme cosas
pequenas, (...) O por ejemplo cuando no me levanto temprano y no me
inyecto eso esta mal... no estoy tan apegada al tratamiento como deberia,
0 no lo deseable"” (Mujer, 24 afios, diagndstico hace 14 afos).

“Yo uso bomba de insulina y lo recomendable al comer es que te pongas
un bolo de insulina y esperes 15 minutos antes de comer entonces no se,
me levanto en la mafiana y no alcanzo a esperar esos 15 minutos y eso

se ve en la curva de glucemia” (Mujer, 22 aios, diagnostico hace 9 afos).

4.2.3 Cuidados relacionados a la insulinoterapia

Los participantes destacan como principal cuidado de la insulinoterapia la
rotacion de los sitios de puncion y los medios para transportar la insulina. Sobre
este ultimo cuidado mencionado los jovenes refieren llevar siempre la insulina
rapida consigo en un estuche, manteniendo estos farmacos siempre refrigerados
y/o en unidades refrigerantes. Sin embargo, en caso de climas frios mantienen la
insulina a temperatura ambiente cuando esta en uso. En caso de viajes extensos
cuentan con unidades refrigerantes previamente mencionadas, los cuales
cumplen con el objetivo de mantener la temperatura estipulada por el fabricante
para mantener la efectividad de la insulina, no siendo por lo tanto, un obstaculo

para los participantes.
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Por otro lado, los entrevistados logran identificar los sintomas de hipoglucemia e
hiperglucemia, tales como mareos, temblores, debilidad, vision borrosa, entre

otros.

“En el verano siempre en el refrigerador (...) pero como ahora esta
haciendo mas frio y ese tipo de cosas, igual las puedo mantener a
temperatura ambiente” (Hombre, 22 afos, diagnostico hace 10 anos).

4.3 Seguimiento de indicaciones del equipo de salud para la DMI

4.3.1 Alimentacién

Concorde a lo que refieren todos los participantes en base a las indicaciones
meédicas y nutricionales brindadas, se concluye que estos pueden ingerir todo tipo
de alimentos, con la excepcidn de limitar la cantidad de carbohidratos a ingerir y
las porciones de alimentos. Con el transcurso del tiempo han llegado a conocer
las mejores opciones en cuanto a los alimentos y alternativas que no les generan
grandes cambios a nivel de su glucemia.

Por otra parte, los entrevistados se encuentran en una etapa del ciclo vital en la
cual existen habitos toxicos como el alcohol que suelen ser normalizados en
dicha etapa. Al indagar respecto al consumo, la mayoria de los entrevistados
refieren que no tienen referencias previas por parte del equipo de salud sobre la
cantidad de alcohol o tipo de bebestibles a ingerir de acuerdo a su patologia, por
lo que tienen que experimentar consigo mismos, evaluando asi cuales les afectan
en mayor o menor nivel su glucemia, llevando a la practica una prueba y error
consigo mismo. Al analizar exhaustivamente las narraciones entregadas, se llega
a un consenso donde se observa que las bebidas alcohdlicas conocidas como
Cerveza y Mojito causan grandes alzas de glucosa a la hora de beberlas,
mientras que el Pisco con Coca-Cola causa una hipoglucemia retardada.
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“Es muy complicado tener una referencia o poder manejarlo bien, asi que
igual hay que tener mucho cuidado, se recomienda comer bien (...) Mi
pololo igual es diabético y él sabe que si se toma una piscola con coca
cero se va a la baja” (Mujer, 22 afos, diagnéstico hace 9 afos).

También, dentro de las indicaciones médicas y nutricionales se encuentra llevar
una alimentacién idealmente baja en carbohidratos y azucar, priorizando aquellos

alimentos elaborados especialmente para una poblacion con esta patologia.

4.3.2 Deporte

Asi como la alimentacion juega un rol importante en el cuidado y gestion de la
salud de los participantes, también esta el deporte, esto debido a que dentro de
las indicaciones entregadas al momento del diagndstico incluye la realizacion de
actividades aerdbicas. Dentro de las realizadas por los participantes se encuentra
salir a caminar, realizar entrenamientos en casa y acudir a centros de

entrenamiento.

‘Realizo actividades de entrenamiento en casa, que puede ser
levantamiento de pesas, rueda, entrenamiento de bicep. Ahora entré al
gimnasio (...) por lo general camino harto también” (Hombre, 21 afos,
diagnostico hace 2 afios).

4.3.3 Terapias alternativas

Los participantes no hacen referencia al uso de terapias alternativas, esto debido
a que gran parte de ellos incorpora las indicaciones médicas dentro de su
tratamiento, sefalando informarse a través de articulos sobre distintas terapias o
dietas que puedan aplicar, pero solo de caracter informativo, no formando parte
de sus cuidados habituales.
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“La verdad es que todos los cambios que he tenido estos ultimos afios han

sido mas por idea de médicos” (Mujer, 22 anos, diagndstico hace 13 afios).

Sin embargo, un participante refiere realizar meditacion y biomagnetismo una vez
a la semana por decision personal, destacando mayor tranquilidad a la

realizacion.

“Me he aplicado terapia mas complementaria igual, no tan biomédica, y
eso me ha ayudado harto, quiza la meditacion, el aplicar biomagnetismo
(...) esas terapias que van mas enfocadas quizas no tanto en lo fisiologico,

he estado mas tranquilo” (Hombre, 24 afios, diagnostico hace 1 ano).

4.4 Necesidades y barreras de los cuidados

4.4.1 Barreras

4.4.1.1 Dificultad en acceso a la atencion en salud

Durante la investigacion los participantes han enfatizado el rol que posee el
sistema de salud frente a su patologia, refiriendo una baja regularidad a controles
de salud, especialmente en los participantes que se controlan en el sistema
publico, donde no asisten regularmente debido a la dificultad en el acceso, en la
toma de horas y falta de rapidez de las Garantias Explicitas en Salud (GES).
Ademas, mencionan que para consultar a un especialista deben atenderse por
sistema privado, lo que significa un alto costo y por ende, afecta en su adherencia
a cuidados y a su estado de salud.

Cabe destacar que el acceso a los medicamentos se ha visto dificultado en
personas provenientes de regiones del pais, debido a que deben viajar para

poder conseguir sus medicamentos.

“Ahora para tener atencion con un especialista tiene que ser netamente

por el hospital y aparte no hay diabetdlogo, ni endocrinélogo en el hospital.
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Tengo la posibilidad de verlo por extrasistema o yo costear un diabetdologo
pero aun no lo he hecho, espero en algunos meses mas” (Hombre, 24
anos, diagnostico hace 1 afno).

“Actualmente sigo esperando que me llamen para toma de examenes y
para control pero me habian dado fecha para 3 meses masy ya llevo como
2. De hecho lo que hago es no esperar al sistema publico y sigo
haciéndomelos por fuera” (Hombre, 24 afos, diagndstico hace 1 aio).

4.4.1.2 Indicaciones que se dificultan por el contexto sociocultural

Dos participantes hacen referencia a falta de atingencia que presentan los

cuidados que son entregados por el equipo de salud, esto debido a que muchas

veces se encuentran lejanos a sus realidades y a sus contextos socioculturales.

Por ejemplo, la bomba de insulina es recomendada por los profesionales de salud

durante las consultas anuales de los entrevistados, sin embargo esta presenta

un alto costo de mantencion dificultando por ende, llevar un cuidado

recomendado por especialistas, el cual se basa en las necesidades de cada

individuo.

“Es complicado conseguir la bomba, al menos como por la ley, aca que es
como por bajas, solamente si te baja mucho la azucar, porque en otros
paises, como si te sube mucho, si te baja mucho, aca solo si te baja. Y
como privadamente, como mantenerla es carisima (...) Algo que me
gustaria tener en algun momento es la bomba, (...) me pasa, es que se
aun no estoy full acostumbrada a andar con la insulina entonces, como
que a veces se me olvida o salgo y digo no, es que no creo que la necesite
y después como que terminé saliendo mas tiempo o como que se cambia

el plan” (Mujer, 20 afos, diagnostico hace 3 afos).
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Por otro lado, se realiza mencién a la dificultad de llevar una alimentacion
adecuada para su patologia, es decir baja en carbohidratos y azucares. Esto
debido a que este tipo de alimentos tienen un mayor costo monetario, por lo que

muchas veces es dificil acceder a ellos.

“También a veces uno no anda con mucha plata y tiene luca y con luca no
te compras nada sin azucar, onda una fruta, pero nadie tiene antojo de

una fruta” (Mujer, 24 anos, diagnostico hace 14 afos).

4.4.1.3 Barrera generada por el estado de animo

Se evidencié durante las entrevistas que el estado de animo de los participantes
han representado una barrera a la hora del control y gestion de los niveles de
glucemia, esto debido a que han observado aumento en sus curvas metabdlicas
en periodos de examenes universitarios generado por un incremento en los
niveles de estrés de los entrevistados. Asimismo, durante estos periodos los
participantes hacen referencia a tender a presentar episodios de olvido de control
de glucemia capilar y de administracion de insulina. Por otro parte, la tristeza de
igual manera genera un impacto negativo en los niveles de glucemia, generando

un incremento en esta.

“La universidad, yo ya sali, pero el afio pasado estaba muy estresada, no
habia como bajarme el azucar con nada” (Mujer, 24 anos, diagnéstico
hace 14 anos).

4.4.1.4 Cuidados que desagradan

El autocuidado a desempefiar por los participantes ha traido consigo cambios en
su vida cotidiana, generando asi una gradual adaptacion respecto a cada
cuidado. Sin embargo, existen cuidados que disgustan a la muestra refiriendo

que la técnica de puncion e inyeccion, ya sea por la insulina o por la medicion de
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glucemia capilar les desagrada. En este caso, cinco de los participantes refieren
molestia con el habito de la toma de glucemia capilar antes de las comidas, esto
debido a que genera sentimientos de cansancio por su alta frecuencia durante el
dia. De igual manera dos participantes mencionan que el cuidado que les
disgusta se relaciona a la alimentacién, por su gran limitacién en alimentos altos

en carbohidratos y azucar y asimismo, la restriccion de porciones de alimentos.

“Lo que no me gusta es pincharme los dedos, me carga el hemoglucotest”

(Mujer, 23 afos, diagndstico hace 18 afos).

4.4.1.5 Percepcion negativa hacia los centros de salud

La muestra identifico una gran falencia respecto a los conocimientos y la
actualizacion sobre la DMI por parte del personal de salud, especificamente en
los diabetélogos que forman parte del GES, derivando a que los entrevistados
tomen la decision de utilizar este sistema unicamente para el retiro y acceso de
insumos y no para realizar un control propio de su patologia, prefiriendo de esta

forma el sistema de salud privado para la gestion de sus cuidados.

"El sistema tiene muchas muchas fallas y como usuario uno se puede dar
cuenta, yo por mucho tiempo, por afios me atendia solo por GES, solo iba
al doctor cuando necesitaba la receta y muchas veces esos doctores no
tenian idea de lo que estaba pasando con la diabetes, a pesar de ser
diabetologos” (Mujer, 24 aios, diagnostico hace 14 afios).

En conjunto con la percepcion de los centros de salud, la satisfaccion del usuario
representa un indicador de calidad de suma importancia para los servicios de
salud, debido a que genera reflexién respecto a la atencion entregada. Dicho lo
anterior, gran parte de los participantes no se encuentran satisfechos con la
informacion entregada por el sistema de salud publico y privado al momento del
debut de su patologia. Sin embargo, si refieren alcanzar un grado de satisfaccion
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al momento de unirse a la Fundacion Diabetes Juvenil de Chile, esto debido a
que cuentan con una red de apoyo y de informacion acorde a sus necesidades.

Sobre la atencidén actual que presentan los entrevistados, seis de ellos refieren
sentirse satisfechos con la atencion e informacion entregada por su médico y
equipo multidisciplinario, el cual se encuentra principalmente en el sector privado

de salud.

“En el hospital te dan la informacion base, porque es como bien frio, como
ya para fuera y que entre el otro, mas o menos asi se sintio, entonces
por eso en la fundacion nos dieron las charla y nos ayudaron un monton”

(Hombre, 22 aios, diagnostico hace 10 afios).

Segun lo mencionado anteriormente sobre la falta de informacion entregada de
parte del equipo de salud GES vy la falta de actualizacion, la muestra converge en
que la fuente principal de informacion para consultar dudas es a través de internet
o de algun conocido/ amigo que padezca de DMI, siempre y cuando se trate de
una consulta simple. Sin embargo, en el caso de que la consulta sea mas
compleja la fuente es directamente con su médico tratante particular u otro
integrante del equipo de salud de confianza para ellos, de esta manera no caer

en errores de tratamiento.

“Tengo dos amigos que tienen Diabetes tipo 1 también, asi que
generalmente a lo primero que voy es a los chiquillos y les digo oigan tengo
este problema ;a ustedes les pasa?” (Mujer, 22 afos, diagndstico hace 13

anos).

4.4.2 Necesidades
4.4.2.1 Redes de apoyo en los cuidados
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El apoyo durante el diagndstico ha sido crucial para los participantes en el
desarrollo de su enfermedad. La figura parental es quien ha demostrado su apoyo
en temas alimenticios y farmacoldgicos, facilitando el proceso y generando una
dependencia al respecto en algunos participantes. Igualmente, las amistades
forman una gran red de apoyo, informandose sobre los cuidados a tener e
inclusive recordando aquellos aspectos relevantes que deben tener los
participantes diariamente.

“Pero por ejemplo ¢;tus hermanas o tu mama o tu papa te recuerdan como,
te pinchaste, te mediste?” “Si, eso si, siempre me lo recalcan o lo tipico
cuando uno sale y anda apurado, llevas tus dulces, llevas insulina y llevas
la maquina” (Mujer, 19 afos, diagnostico hace 19 afos).

CAPITULO V: DISCUSION

La presente investigacion como se expone, anteriormente se encuentra orientada
en indagar sobre la experiencia en el autocuidado de los jovenes diagnosticados
con Diabetes Mellitus tipo 1. La literatura presenta grandes vacios de
conocimiento sobre la calidad de vida y el impacto psicosocial que genera un
diagndstico como este en adultos jovenes. La gran mayoria de los participantes
del estudio fueron diagnosticados de esta patologia crénica durante la etapa del
ciclo vital de la infancia, donde la literatura menciona que la mayoria de los
adultos jovenes diagnosticados con DMT1 debutan con escasa sintomatologia
(Avila et al., 2013), sin embargo, a través del estudio realizado se identificé que
la gran mayoria de los participantes quienes fueron diagnosticados entre las
etapas de infancia y adolescencia, presentaban claros sintomas al momento del
debut. Los mas sefialados por los participantes fueron pérdida de peso, poliuria,
polifagia, polidipsia, cansancio, suefio, fatiga, vision borrosa, vémitos, glicemias
muy elevadas y sequedad en la piel, los cuales se prolongaron por tiempos

considerables. Estos signos y sintomas concuerdan con los mencionados por
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Asenjo et al. (2007) en su estudio sobre nifios y adolescentes que presentan DMI.
Por otro lado, los participantes mencionan ser llevados a Servicio de Urgencia
para su diagnostico, lo cual derivo posteriormente a ser hospitalizados en Unidad
de Cuidados Intensivos. Cabe destacar que varios de los participantes,
presentaron como debut una cetoacidosis diabética, mientras que solo un par

fueron inicialmente diagnosticados erroneamente con diabetes tipo 2.

Una vez realizado el diagnostico, ocurrieron los principales cambios sustanciales
en su calidad de vida e impacto psicosocial, logrando incluir sus cuidados como
habitos habituales en su rutina diaria. Por otra parte, Guo et al. (2011) menciona
que al alcanzar la etapa de la juventud se encuentra un mayor riesgo de presentar
un control metabdlico deficiente por los distintos desafios que se pueden llegar a
encontrar a esta edad, tales como dificultad para incorporar la DMI en su vida
diaria y el desconocimiento por parte de la poblacion sobre esta patologia
(Umeda et al., 2020). Dentro de las barreras mencionadas por los participantes
se encuentra la dificultad horaria debido a las jornadas laborales o estudiantiles,
los cuales segun refieren presentan dificultad a la hora de acomodar los
respectivos cuidados con los momentos libres durante el dia. De igual forma, se
encuentra el estrés universitario durante periodo de examenes que impulsa a
generar momentos de olvido o retraso en el control de glucemia capilar y
administracion de insulina subcutanea, generando a corto plazo episodios de
hipo/hiperglucemia. Lo anterior se puede observar en los hallazgos informados
por Da Costa & Vieira (2015), donde la mayoria de su poblacion estudiada, que
si bien son adolescentes de igual forma presentan similares cambios en los hitos
psicosociales que repercuten en su rutina diaria, lo que desencadena
alteraciones en sus habitos diarios derivando al menos un episodio de

hipo/hiperglucemia al mes.
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Ardilla (2018) hace mencion sobre la existencia de una carga social, economica,
dependencia social y discapacidad que trae consigo padecer DMI. Ademas,
Schilling et al. (2006) menciona que durante la adolescencia las actividades de
autocuidado son realizadas principalmente por los jovenes, pero supervisadas
por sus padres, siendo la etapa de 17-19 afios donde presentan mayor
autonomia, lo cual, si bien se ve reflejado en los resultados de la investigacion,
requieren de igual forma apoyo de sus padres al momento de ciertos cuidados.
A modo de ejemplo, la mitad de los participantes refieren que sus padres los
ayudan en el ambito de la alimentacion con la preparacion de las comidas.
Ademas, mencionan que reciben apoyo al momento de retirar o comprar los
insumos necesarios, ya sea la insulina, la bomba, jeringas, etc. Por ultimo, los
amigos también son un pilar fundamental en el autocuidado de los participantes,
recordandoles o preguntandoles sobre la toma de glucemia, inyeccion de insulina
y comidas principalmente. Estas fuentes de apoyo a pesar de que se encuentren
presentes toman un rol principalmente secundario en la accion de los cuidados,
debido a que solo son gestores de recordatorios, de acompafiamiento y compras
de insumos, por lo cual dentro de esta etapa del ciclo vital se observa que la
poblacién estudiada presenta una disminucion en la dependencia social y
discapacidad, como también de una carga social.

La DMI presenta tres pilares de tratamiento, los cuales incluyen alimentacion
saludable, actividad fisica e insulinoterapia (Oliveira et al., 2016). Sobre el primer
pilar mencionado, Franz et al. (2010) destaca que para lograr una adecuada
alimentacion de esta patologia se debe realizar un control diario de carbohidratos
y sustituir aquellos alimentos que contengan sacarosa, lo cual se observa como
realizado por la mayoria de los entrevistados, esto debido a que uno de sus
principales cuidados que gestionan es el conteo de carbohidratos, sin embargo,
el reemplazo de los alimentos que contienen sacarosa es dificultado por las
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barreras socioecondmicas de los participantes, debido a que refieren que estos

alimentos suelen presentar un alto valor monetario en el comercio chileno.

Asimismo, otro de los cuidados que refieren realizar los participantes son el
control de glucemia capilar y la correcta administracion de insulina. Estas
acciones requieren constancia en su realizacion para mantener un correcto
control metabdlico, en relacion a esto Nunes et al. (2017) exponen que, si bien la
calidad de vida al momento del diagnostico mejora notablemente, esta puede
verse afectada debido a la necesidad de entregar una atencion completa a los
cuidados de la enfermedad durante un tiempo prolongado. Lo anterior, concuerda
con los analisis de los resultados expuestos, esto a causa de que los participantes
hacen referencia sobre una notable mejoria en la calidad de vida en cuanto a
sintomatologia al momento del diagnostico en consecuencia a la accion del

tratamiento oportuno.

Al alcanzar la adolescencia y la adultez joven, los participantes comienzan a
experimentar cambios en el control metabdlico, el cual se encuentra asociado
principalmente al inicio de habitos tdxicos, como es el consumo de alcohol etilico.
McCarthy & Grey (2018) realizan hincapié en la importancia de direccionar la
educacion del autocuidado segun cada etapa del desarrollo en que se encuentre
la persona tratada, esto con el objetivo de lograr incorporar hitos propios de cada
etapa que pueden generar alteraciones en el control metabdlico. Lo anterior se
observa deficiente en el contexto investigado, debido a que los participantes
hacen referencia a que los equipos de salud no realizan educacién sobre
actividades cotidianas realizadas durante la etapa de adulto joven, como es el
consumo de alcohol, por lo que en la mayoria de los casos para realizar dichas
acciones deben emplear pruebas consigo mismos para descubrir cuales son las
necesidades y requerimientos metabdlicos que presentan al momento de su

consumo. Potter et al. (2019) menciona la autogestion que realizan los jévenes a
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la hora de acudir a eventos sociales para mantener un buen estado de salud, los
cuales el 95% de ellos solicita a sus pares realizar control de glucemia capilar
durante la noche por riesgos de hipoglucemias y sélo un 42% conoce qué
acciones y/o ajustes debe realizar al esquema de insulinoterapia a la hora de
consumir alcohol. Estas acciones como fue mencionado anteriormente, solo son

logradas por los participantes en consecuencia a multiples pruebas que realizan.

Finalmente, la DMI presenta multiples complicaciones que son desencadenadas
por un incorrecto control metabdlico a largo plazo. Segun Agashe y Petak (2018)
la mas frecuente y grave es la neuropatia autonomica cardiovascular (CAN), al
respecto Villarreal et al. (2015) destacan que en adolescentes y jovenes (hasta
25 anos) el porcentaje de prevalencia de neuropatia es de un 40% de la poblacion
con DMI con mas de 10 afios de evolucion de su enfermedad. Sin embargo, al
realizar las entrevistas a los participantes diagnosticados hace mas de 10 afos,
pudimos detectar que no padecen dicha complicacidon respecto a su patologia,
por lo que es fundamental implementar estrategias de autocuidado destinadas a

su ciclo vital para evitar dichos desencadenantes.

CAPITULO VI: CONCLUSION

Indagar en la experiencia del autocuidado entrega herramientas necesarias para
conocer y comprender las necesidades que presenta la poblacién joven que vive
con DMI sobre su gestiébn y control de su patologia, con el fin de entregar
conocimientos a enfermeria sobre los ambitos que se pueden reforzar desde la
educacion y gestion de salud de esta poblacion. Ademas, permite llenar el vacio
de conocimiento existente por falta de estudios en este publico escogido en el
area de investigacion. De este modo, al aplicar las entrevistas semiestructuradas
se logro esclarecer los objetivos especificos propuestos. Estos se ven reflejados
en los resultados obtenidos, en los cuales los participantes compartieron las

vivencias que presentaron al diagnostico, donde se observé como denominador
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comun la presencia de los cuatro principales sintomas de la DM. Por otro lado,
se da cuenta de una deficiencia en el sistema de salud al momento de realizar el
diagnostico desde la experiencia de la muestra, concurriendo en ocasiones a

realizar una valoracion inicial erronea.

Asimismo, se observa un consenso en los autocuidados gestionados por los
jovenes diariamente. Se logran esclarecer las principales necesidades y barreras
que se presentan dentro del sistema de salud en Chile y socioculturalmente para
la implementacién de sus cuidados, el cual se evidenci6 como uno de los
principales resultados. En base a ello, los participantes observan debilidad en los
profesionales y sistema de salud encargado de la gestion y tratamiento de la DMI
a nivel nacional, impulsando a esta poblacién a requerir nuevas herramientas
para la resolucion y control de su patologia, tales como el sistema privado de
salud y la experimentacidn en sus cuidados por falta de informacion al respecto.
Es por ello, que esta investigacion genera nuevas interrogantes focalizadas a
indagar en las deficiencias presentes en el sistema de salud actual que se
encuentra destinado a responder las necesidades de la poblacién estudiada.
Finalmente, se evidencido diversidad en la ubicacidn geografica de los
participantes del estudio, sin embargo, esto no interfiri6 al momento de desarrollar
el estudio.

A lo largo de este estudio se ha podido confirmar que la labor realizada por la
Fundacién de Diabetes Juvenil en Chile ha sido fundamental para el tratamiento
y la educacion de todos los participantes. Esto debido a que emplean un apoyo
integral a lo largo del tratamiento, entregando las herramientas necesarias para
que tanto el paciente como su nucleo familiar logren gestionar dicha enfermedad
de la mejor manera posible.

Por ultimo, el estudio fue de gran importancia para la disciplina de enfermeria,
debido a que se encontré una importante deficiencia en cuanto a la educacion

sobre el autocuidado entregado por los profesionales de salud, entregando asi
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informacion desactualizada y no acorde al contexto sociocultural de los
participantes. Uno de los roles principales de enfermeria es el ambito de la
educacion, por lo que es fundamental estar actualizado en los conocimientos

para asi poder entregar un cuidado actualizado y de calidad.
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Anexo N°3: Consentimiento Informado

<8.. upb INVESTIGACION DE PRE GRADO

F‘af:u‘ltad de Medicina

Experiencia del autocuidado de los jovenes diagnosticados con DMT1 que forman

parte de la Fundacion Diabetes Juvenil de Chile en el afio 2023

CONSENTIMIENTO INFORMADO - INFORMACION A LOS PARTICIPANTES

El presente equipo de investigacion conformado por Isidora Abascal, Sofia Acufia, Catalina Alvarado,
Catalina Marambio y Valentina Prado, estudiantes de Enfermeria de cuarto afio de la Universidad
del desarrollo junto a nuestra tutora Maria Eliana Correa, lo invitamos a conocer y participar de

nuestra investigacion de manera voluntaria.

El proyecto de investigacion tiene como objetivo indagar en la experiencia en el autocuidado de
jovenes entre 18 y 24 afios diagnosticados con DMT1 que forman parte de la Fundacion Diabetes
Juvenil de Chile, en el afio 2023. Se tiene el fin de conocer sus experiencias como jovenes respecto
al diagndstico de Diabetes Mellitus tipo 1 y sus cuidados frente a la enfermedad, indagar sobre sus
habitos diarios del cuidado de su salud, conocer las necesidades y barreras presentes para la
implementacion de cuidados y por Ultimo analizar su percepcion respecto a la pandemia COVID-19
y los cuidados cotidianos de su enfermedad. Mediante dichos objetivos especificos se podra realizar
un andlisis profundo de cada participante y la experiencia que lleva frente a la Diabetes Mellitus tipo
1

En el estudio puede participar cualquier persona que se encuentre en el rango de edad de 18 a 24
anos, con diagnostico de Diabetes Mellitus tipo 1 que forme parte de la Fundacion Diabetes Juvenil
de Chile.

Su participacion en el estudio es fundamental para generar un aporte a la comunidad cientifica y
generar instancias de educacion atingentes a las necesidades que presenta cada uno como
participantes, asi como para futuros pacientes diagnosticados con Diabetes Mellitus Tipo 1. Esta
consiste en brindar una entrevista de 30-60 minutos de duracién, que sera grabada y luego transcrita
para su analisis. La conversacion sera de caracter confidencial y no se revelara su identidad ni ningin
dato personal, posteriormente si desea conocer mas adelante los resultados de este estudio puede

compartir su correo electrénico para enviar un resumen de los principales resultados.

No existen riesgos asociados para ustedes como participantes del proyecto, puesto que durante la
investigacion solo se utilizara la recoleccion de informaciéon y entrevistas semiestructuradas
realizadas por el equipo investigador. Por otra parte, dentro de los beneficios dirigidos a ustedes,

posterior a la entrevista se realizara una breve educacion en salud sobre los cuidados de la Diabetes

Iniciales Investigador/a Fecha Iniciales Participante
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F‘acu‘ltad de Medicina

Experiencia del autocuidado de los jovenes diagnosticados con DMT1 que forman

parte de la Fundacion Diabetes Juvenil de Chile en el afio 2023

Mellitus tipo 1 en conjunto con material educativo correspondiente a un triptico con recomendaciones

de autocuidado para favorecer su adherencia y aplicacion de ellos.

Por otro lado, no hay costos asociados para ustedes como participantes, ya que nuestro proyecto
esta enfocado a personas que pertenezcan a la Fundacién, por lo que no implica costos de traslado

ni de ingresos, ni otros asociados a la investigacion.

Es de suma importancia recordar que su participacion es de caracter voluntario y confidencial, la
negativa a participar o su retiro del proyecto no altera aspecto alguno en su atencién en salud o
desempefio habitual personal, por lo que pueden retirarse de la investigacion en cualquier momento
sin excepciones.

Investigador responsable (alumno tesista): Catalina Alvarado Kemp

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 quién puede consultar en caso de duda: Catalina Alvarado Kemp al mail calvaradok@udd.cl
Contacto al nimero de la carrera de enfermeria 223279287 , y al CEC PG UDD Sra. Alejandra

Valdés al email avaldesv@udd.cl
Esta informacion es para que usted, guardela una vez leida.

REGISTRO EXPRESION DE VOLUNTAD - CONSENTIMIENTO INFORMADO

Reconocimiento del Participante (o su Representante) en la investigacion:

. He leido y he entendido la informacion escrita en este formulario de Consentimiento
Informado del proyecto de investigacion llamado “Experiencia en el autocuidado de los jovenes
diagnosticados con DMT1 que forman parte de la Fundacién Diabetes Juvenil de Chile 2022-2023"
. He tenido la oportunidad de formular preguntas respecto a esta investigacion las que han
sido respondidos en forma satisfactoria.

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

Iniciales Investigador/a Fecha Iniciales Participante
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parte de la Fundacion Diabetes Juvenil de Chile en el afio 2023

. Consiento en el uso y divulgacion de la informacion del estudio segun lo que se describié en
este formulario. La informacién sensible sera usada de manera estrictamente confidencial y sin
ningun otro proposito fuera de los de este estudio sin mi consentimiento.

. Entiendo que puedo retirar y/o rechazar mi participacion en este estudio en cualquier
momento sin que se vea alterada la atencién de mi salud en esta institucion, sin sancién o pérdidas
de los beneficios a los cuales en otras circunstancias tendria derecho.

. He sido informado que en el caso de no participar en este estudio, ello no afectara mi

atencion en salud

. Declaro que libremente mi decision es (marque su decision):
Acepto participar en este proyecto de investigacion. D

Rechazo participar en este proyecto de investigacion :I

Nombre y Firma Participante:

Declaracién del Investigador:
El suscrito declara que ha explicado en forma total y cuidadosa la naturaleza, propésito, riesgos y

beneficios de esta investigacion al participante o su Representante que esta firmando este formulario
de consentimiento y que ha contestado las preguntas y dudas de manera satisfactoria.

Nombre del investigador que toma ClI:

Firma del investigador: Fecha de la firma: / /

Autoridad institucional que autoriza:

Iniciales Investigador/a Fecha Iniciales Participante
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Anexo N°4: Guion Entrevista

Objetivos especificos Dimensiones | Preguntas

Conocer la experiencia | Experiencia 1. Desde el diagndstico de su

de los joévenes respecto | en el enfermedad

al diagnostico de DMT1 y | diagndstico . Como supo que tenia diabetes?

sus cuidados frente a la | de la ;por qué motivos consults y

enfermedad. enfermedad X .
donde fue a consultar?, ;Qué le
dijeron en la primera consulta?,
¢Cuanto tardé en tener un
diagndstico y un tratamiento?

2. ;,Como ha sido la experiencia
frente al diagndstico y los
cambios en su vida diaria?, ¢ Hay
cosas dejo de hacer debido a la
enfermedad? 4 Cuales?

Indagar sobre los habitos | Experiencia 3. ¢Hay conductas o habitos que no
diarios de cuidado de | sobre el ha podido adoptar en cuanto al

salud de la muestra.

autocuidado

cuidado de la DMT1 por factores
externos? ;Cuales?

¢ Cual es su rutina en cuanto a los
cuidados de la DMT17?

¢Como es su adherencia
respecto al tratamiento de su
enfermedad?, ¢Existe algun
cuidado que se le olvide realizar
en su diaadia? ;Cual y por que?
Respecto a los cuidados de la
insulina ¢Qué tipos de cuidados
mantiene para esta? ; Sabe como
transportar la insulina en caso de
viajes?

En caso de un evento social
¢Usted sabe Ilo qué podria
consumir respecto a la
alimentacion/bebestible?
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¢ Qué actividades derivadas de
las indicaciones médicas o
tratamiento médico realiza?
¢ Qué actividades fuera de las
indicaciones médicas realiza
para su cuidado?

Conocer las necesidades
y/o barreras presentes
en la implementaciéon de
cuidados de la muestra.

Experiencia
sobre
necesidades
y/o Dbarreras
que se han
presentado
en el proceso
del
autocuidado

10.

11.

¢ Quiénes participan
acompanandolo(a) en el cuidado
de su diabetes?, ;cémo
participan de ese cuidado?

En su centro asistencial (El

tratamiento que le han otorgado
en el sistema de salud como lo
hace sentir? ;cree que es el mas
adecuado? ;CoOmo ha sido la
informacion otorgada por los
equipos de salud respecto a los
cuidados de su diabetes? ;Qué
fuentes de informacion consulta
para el cuidado de su diabetes?

¢ Qué Dbarreras o dificultades
existen para el cuidado de su
diabetes en su dia a dia?

¢ Existe algun cuidado que no le
guste o le cueste realizar? 4 Cual
y por qué?, ; Como lo cambiaria?

Anexo N°7: Autoevaluacion

Durante el desarrollo del proyecto de investigacion del paradigma cualitativo se

realizaron grandes y continuos cambios a la pregunta y objetivos de investigacion

hasta encontrar los adecuados para la finalidad del estudio.
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Por otro lado, en los avances existieron dificultades al momento de aplicar las
clases tedricas en relacion a la creacion de la tesis, debido a que en algunos
casos el método de aplicacion era complejo o muy lejos de la realidad de nuestra
tematica de investigacion. Sin embargo, con las diferentes tutorias se logro

solucionar las diferentes dudas que iban surgiendo en el camino.

En relacidén al presente equipo de investigacion, se logré de manera eficaz la
recoleccion y analisis de informacidn para asi poder llevar a cabo el objetivo del
estudio, por lo que a su finalizacibn se ha logrado el desarrollo de este
satisfactoriamente. Asimismo, se destaca la flexibilidad y aceptacion a nuevas
tematicas surgidas a lo largo de la investigacion. Sin embargo, existieron
momentos donde la organizacion resulté dificultosa, debido al tiempo disponible
gue contaba cada uno de los participantes.
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