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EXCERGO

“No es divertido tener diabetes, pero uno debe ser capaz de
divertirse atin teniéndola”

Ludvigsson Johnny (1989)
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RESUMEN

La diabetes mellitus tipo 1 (DM 1) ha registrado un notable incremento en los
altimos afos, afectando el sentido de bienestar de las personas que la padecen
y su familia. El significado del padecimiento y las experiencias vividas por los
adolescentes que la padecen y sus padres, ha sido poco estudiado en las
investigaciones realizadas. Con el objetivo de explorar las vivencias
relacionadas con la diabetes DM 1 en adolescentes que la padecen y sus
padres, se hizo un estudio de dos casos, utilizando la metodologia cualitativa y
un disefio fenomenoldgico, con el empleo de entrevistas semiestructuradas,
observacién y composiciones abiertas. Entre los principales resultados se
constaté que el diagnéstico de la enfermedad resulté traumatico tanto para los
adolescentes —quienes pensaron que iban a morir— como para sus padres; en
el caso 2 la busqueda de informacion sobre la enfermedad fue mas profunda y
cientificamente fundamentada y también fue mejor la evolucién. Los
adolescentes aprendieron a realizar los autocuidados necesarios. La
enfermedad adquirié un significado mas positivo en el caso 1 en el que se
visualiza el desarrollo personal futuro del adolescente con optimismo, mientras
que en el 2 hay reservas sobre el futuro. Se concluye que las vivencias
conservadas y los significados del padecimiento en general estan determinados
por la experiencia de la evolucion que ha tenido la enfermedad en cada caso y
por los conocimientos adquiridos sobre ella, resultando mas traumatica y

sombria en un caso y mas favorable y optimista en el otro.
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INTRODUCCION

“La Diabetes es una afeccién seria que derrite la carne y los miembros en la
orina. Los pacientes nunca paran de hacer agua (...) La vida es corta y penosa
(...) Estan afectados por nauseas, inquietud, sed ardiente y ante cualquier
desajuste, mueren” (Poulsen 1982, citado en Calabrese 2002). De esta manera
describe la enfermedad el médico turco Aretaeos de Capadokia quien acuiara
el término Diabetes (afio 130-200 d. de C.).

El desarrollo de la ciencia ha cambiado esa imagen triste de esta enfermedad,
proporcionando nuevas practicas que facilitan la convivencia con ella, sin
embargo, no siempre es feliz su evolucion y definitivamente su repercusion en
distintos sistemas organicos puede conducir a complicaciones y acortar la

expectativa de vida de quienes la padecen.

La incidencia creciente de la diabetes mellitus (DM) resulta alarmante,
habiendo tomado en algunos paises caracteristicas de epidemia. Asi el informe
mundial sobre diabetes de la Organizacion Mundial de la Salud [OMS 2016],
sefala que el numero de personas con diabetes aumenté de 108 millones en
1980 a 422 millones en 2014. En Méjico llegd a convertirse en la primera causa
de muerte (Figueroa, Moreno, 2007). De acuerdo a la OMS, aproximadamente
347 millones de personas en el mundo padecen diabetes y llegara a ser la

séptima causa de muerte en 2030. (Guillén, Flores, Beltran, Aristizabal, 2015)

El caracter epidémico de la diabetes también ha sido sefialado por Ledon
(2012) vinculado con la mayor exposicion a factores de riesgo (habitos
nutricionales no saludables, sedentarismo, obesidad) casi siempre relacionados
con el estilo de vida de la sociedad contemporanea, el aumento de la
expectativa de vida, y otros factores epidemiologicos, demograficos y

geneticos.

Se calcula que para el afio 2025 el nimero de personas con DM se duplique, y

que el 6,1 % de la poblacién mundial viva con esta enfermedad (Torres, 2007).



La DM se puede presentar en todos los grupos de edades, y puede afectar la
calidad de vida, el estado funcional y el sentido de bienestar de las personas

que la padecen, asi como de su familia. (Ledon, 2012).

Esta patologia ha sido considerada como la segunda enfermedad crOnica mas
comun en la infancia y la adolescencia. En Espafia, unos 10 mil niflos menores
de 15 afos tienen diabetes y cada afio se producen unos mil 100 casos
nuevos, segun datos de la Federacion de Diabéticos Espafioles [FEDE]. En
México en poco mas de 20 afios, la tasa de incidencia entre nifios y
adolescentes se ha triplicado. Durante las ultimas décadas el niamero de
personas que padecen diabetes en México se ha incrementado y actualmente
es la segunda causa de muerte en el pais. Hernandez M, Gutiérrez JP,
Reynoso N (2013).

Las edades mas frecuentes en las que aparece la Diabetes Mellitus Tipo 1 (DM
1) son la infancia, la adolescencia y los primeros afios de la vida adulta. La
adolescencia puede representar un desafio para cualquier nifia o nifio, ya que
se enfrenta a cambios hormonales y emocionales importantes, esta etapa

puede ser especialmente dura para un adolescente con diabetes.

La incidencia de DM1 en los nifios menores de 15 afos de edad ha aumentado
en un 2-5% por afo. Existen alrededor de 15 millones de personas con DM en
Latinoamérica y de ellos mas de la mitad corresponde a DM1 en nifios y se
estima que esa cifra llegara a 20 millones en los proximos 10 afios, mucho méas
de lo esperado por el simple incremento poblacional (Hosszufalusi N. et al.,
2003 citado en: Pérez Y, Diaz A, Navarrete J, Curbelo Y. 2015).

Velasco y Sinibaldi (2001) muy justamente han destacado que un padecimiento
cronico en cualquier miembro de la familia y en especial cuando se trata de
nifos o adolescentes, repercute de manera particular en su funcionamiento, se
modifica su estructura y dinamica; se alteran las jerarquias, las fronteras, los
roles y los estilos de relacion, dejando vacios en las funciones familiares, lo que
genera un desequilibrio en la familia y se incrementan sus necesidades de

apoyo.



De acuerdo con datos ofrecidos por el Ministerio de Salud Publica [MINSAP,
2013], en Cuba en el afio 2012 se registré una tasa de prevalencia de DM de
2,5y 8,9 por mil habitantes en los grupos de edades de 10 a 14 y 15 a 19 afios
respectivamente. De acuerdo con estadisticas provinciales, al cierre de 2016
en la provincia de Sancti Spiritus se registraban 94 casos de DM 1 en las
edades entre cero y 18 afos, de los cuales residen en el municipio de
Cabaiguan 9 casos. Especialmente en las edades comprendidas en los grupos
de 10 a 14, y 15 a 18 afos, que son las de interés para la presente
investigacién, la prevalencia provincial registr6 76 casos (33 y 43
respectivamente), de los cuales residen en el municipio de Cabaiguan 5 en el
primer grupo y 3 en el segundo. Todos los casos reciben atencion

especializada en el Hospital Pediatrico Provincial “José Marti Pérez”.

El programa de atencion integral al diabético en Cuba, es un logro de la
medicina cubana en sus esfuerzos por mejorar la calidad de vida de los
enfermos con el propdsito especial de disminuir los efectos de la DM sobre la
poblacién. Sus objetivos van encaminados a reducir la morbimortalidad por
esta enfermedad y disminuir sus complicaciones y en ese sentido resulta
abarcador y eficiente, convirtiéndose en una buena guia para el cuidado de la
poblacién en cualquiera de los niveles de atencion del sistema de salud cuando
se procure el control de la enfermedad a través de la educacién diabetologica.

Sin embargo, en la practica asistencial las experiencias subjetivas de pacientes
diabéticos en el proceso de vivir con la enfermedad, la exploracion del mundo
interior del diabético y su familia, en especial cuando de nifios y adolescentes
se trata y los significados que atribuyen a la enfermedad, se escapan de los
propésitos del programa y en general han sido poco estudiados en nuestro

medio.

Carvalhédo, Moura de Araujo, Girdo, Junior, Coelho (2010) han planteado que
comprender las vivencias de adolescentes con diabetes y los significados que
asignan a la experiencia de padecer la enfermedad, se convierte en el punto
fundamental para prestar una asistencia eficaz que propicie una mejor calidad

de vida o al menos minimice los sentimientos negativos.



De ahi que estos autores destaquen la necesidad de explorar los impactos
psicolégicos y sociales que puede generar la enfermedad y los significados que
le asignan sus protagonistas principales: enfermos y familiares cercanos, sobre
la base de los cuales se podran planear mejores esquemas de apoyo

psicolégico para los afectados.

El aumento creciente de la incidencia de la DM 1, el interés por develar las
transformaciones y matices que estan ocurriendo desde la dimension de las
vivencias atesoradas en adolescentes con diabetes y sus padres, y la
significacion que para ellos adquiere el padecimiento, constituyen motivaciones

de interés cientifico para la realizacion de la presente investigacion.

A partir del analisis de lo que hasta aqui se ha expuesto, surge el siguiente

problema de investigacion.

¢, Como se vivencia el diagndstico y padecimiento de la DM 1 en adolescentes y
sus padres?

Objetivo general:

Explorar las vivencias relacionadas con la diabetes mellitus tipo 1 en

adolescentes que la padecen y sus padres.
Objetivos especificos:

1. Profundizar en los principales referentes tedricos y metodologicos
relacionados con la DM 1 y las vivencias personales y familiares

suscitadas por el padecimiento de la enfermedad en la adolescencia.

2. Describir experiencias y significados relacionados con el padecimiento

en los padres de adolescentes enfermos.

3. Describir experiencias y significados relacionados con el padecimiento

en los adolescentes.

4. Indagar sobre la percepcion del desarrollo personal futuro del

adolescente con DM.



La tesis esta estructurada en dos capitulos, conclusiones y recomendaciones.
En el primer capitulo se abordan aspectos tedricos acerca de la DM 1 y las
vivencias relacionadas con su padecimiento en adolescentes y sus padres; el
mismo consta de 3 epigrafes: la diabetes mellitus tipo 1, la adolescencia como
etapa del ciclo vital del desarrollo humano y las vivencias, este Ultimo
comprende 2 subepigrafes dedicados a las vivencias que experimentan los
adolescentes que la padecen y las que experimentan sus padres. Ademas esta
investigacion consta de un segundo capitulo, donde se expone todo lo
relacionado con el disefio metodolégico utilizado en la investigacion, la unidad
de analisis, dimensiones y categorias o indicadores, y las técnicas y métodos
empleados para la recogida de la informacion; se exponen ademas los
resultados alcanzados con su andlisis integrador. Al terminar este capitulo se
exponen las conclusiones arribadas y se hacen recomendaciones. Finalmente
aparece la bibliografia que sirvié de apoyo a esta investigacion y se muestran

21 anexos.

La tesis estd estructurada en dos capitulos, conclusiones y recomendaciones.
En el primer capitulo se abordan aspectos tedricos acerca de la DM 1 vy las
vivencias relacionadas con su padecimiento en adolescentes y sus padres; el
mismo consta de 3 epigrafes: la diabetes mellitus tipo 1, la adolescencia como
etapa del ciclo vital del desarrollo humano y las vivencias, este ultimo
comprende 2 subepigrafes dedicados a las vivencias que experimentan los
adolescentes que la padecen y las que experimentan sus padres. Ademas esta
investigaciéon consta de un segundo capitulo, donde se expone todo lo
relacionado con el disefio metodolégico utilizado en la investigacién, la unidad
de analisis, dimensiones y categorias o indicadores, y las técnicas y métodos
empleados para la recogida de la informacion; se exponen ademas los
resultados alcanzados con su andlisis integrador. Al terminar este capitulo se
exponen las conclusiones arribadas y se hacen recomendaciones. Finalmente
aparece la bibliografia que sirvié de apoyo a esta investigacion y se muestran

21 anexos.



CAPITULO |. ASPECTOS TEORICOS ACERCA DE LA DIABETES
MELLITUS TIPO 1 Y LAS VIVENCIAS RELACIONADAS CON SU
PADECIMIENTO EN ADOLESCENTES Y SUS PADRES.

I.1 La diabetes mellitus tipo 1

La DM es una enfermedad cronica que se origina cuando el pancreas no
sintetiza la cantidad de insulina que el cuerpo humano necesita, la elabora de
una calidad inferior o no es capaz de utilizarla con eficacia. Comprende un
grupo de alteraciones metabdlicas caracterizadas por hiperglucemia cronica.
Puede ser debida a un defecto en la secrecion de insulina, en su accién o a
ambos. La etiologia es heterogénea. (Thomas y Philipson, 2015.) Dicha
afeccion se caracteriza fundamentalmente por una elevaciéon de la glucosa en
sangre (glucemia) con apariciéon de la misma glucosa en orina (glucosuria). Es,
por tanto, una alteracion del metabolismo de los hidratos de carbono o
azucares, de los cuales el mas importante es la glucosa. Pero al mismo tiempo,

se altera el metabolismo de las proteinas y de las grasas (Garcia, 2006).

También se caracteriza por tener una insuficiente cantidad de una hormona
llamada insulina, que es necesaria para normalizar el nivel de azucar (glucosa)
en la sangre, por eso, el diabético tiene unos niveles de glucosa en la sangre
(glucemia) superiores a los normales. Especificamente la DM 1 (...) es una de
las enfermedades mas graves y frecuente del nifio y adolescente del mundo
occidental. Se produce por la destruccion selectiva de las células beta que se
hallan en el interior de los islotes pancreaticos de Langerhans, provocando un
déficit de insulina y por consiguiente una hiperglucemia, que puede ser el
origen de complicaciones agudas y/o cronicas incapacitantes a niveles

vascular, ocular, renal y neuroldgico (Garcia, 2006).

De acuerdo con la OMS (2016), la diabetes de tipo 1, anteriormente
denominada diabetes sacarina dependiente de la insulina, se caracteriza por
hiperglucemia causada por una carencia absoluta de insulina, hormona
producida por el pancreas, por lo tanto los enfermos necesitan inyecciones de
insulina durante toda la vida. Se presenta por lo comun en nifios y

adolescentes, aunque puede aparecer en etapa posterior de la vida. A veces se
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manifiesta por signos y sintomas graves, como estado de coma o cetoacidosis.
Estos enfermos no suelen ser obesos, pero la obesidad no es incompatible con
este diagnostico y tienen un riesgo aumentado de padecer complicaciones

micro y macrovasculares.

Ademas la OMS describe su cuadro clinico con un aumento de la frecuencia
urinaria (poliuria), sed (polidipsia), hambre (polifagia) y pérdida de peso
inexplicable; entumecimiento de las extremidades, dolores (disestesias) de los
pies, fatiga y vision borrosa, infecciones recurrentes o graves, pérdida de la
conciencia o0 nauseas y vomitos intensos (causantes de cetoacidosis) o estado

de coma.

En cuanto a los factores etiologicos relacionados con la DM 1, resulta complejo
su abordaje, considerandose que alrededor del 90% de los casos son de causa
autoinmune. Se invocan factores hereditarios y también posibles factores
ambientales que deben ser investigados mas profundamente como la
presencia de virus, agentes quimicos, malos habitos alimentarios, el estrés. El
estrés aparentemente podria acelerar el proceso de diabetes en sujetos que ya
tienen una predisposicion a esta enfermedad y en caso de presentarla,
agravarla (Alvarez y Chailloux, 2006 citado en Baeriswyl, 2007).

Segun la Federacion Internacional de Diabetes, cada afio se incrementa el
namero de personas que tienen diabetes tipo 1. Aunque las causas de este
aumento no estan claras, estiman que puede deberse a los cambios de los
factores de riesgo medioambiental, a circunstancias durante el desarrollo en el
Gtero, a la alimentacién durante las primeras etapas de la vida o a infecciones
virales. Diabetes, 2015).

Un desencadenante de la diabetes es la forma de alimentacion, las sociedades
industrializadas han favorecido grandes cantidades de consumo,
principalmente de productos “no nutritivos” o “chatarra”, lo que favorece la
generacion de alteraciones metabdlicas que se relacionan con la presencia de
la diabetes y provocan un desequilibrio entre la energia que ingerimos y la que

gastamos (Figueroa y Moreno, 2007).



I.2 La adolescencia como etapa del ciclo vital del desarrollo humano

La periodizacion del desarrollo, las peculiaridades y los logros que desde el
punto de vista psicologico caracterizan cada periodo, ha generado diversidad
de enfoques a lo largo del desarrollo de la ciencia psicolégica. Especialmente
en la adolescencia y la juventud el desarrollo subjetivo resulta tan complejo que
ha generado diversas teorias. Aun cuando la mayoria de los autores,
independientemente de la concepcion tedrica que asumen, coinciden en
considerar que la determinacion de estas etapas no responde, como criterio
principal para su delimitacion, a la edad cronolégica, proponen determinados

limites etarios para las mismas.

En este sentido, L. Dominguez (2003) hace una revision de las posiciones
tedricas de los estudiosos del tema —en la cual nos apoyaremos para este
epigrafe— y observa que los inicios de la adolescencia se conciben, en lineas
generales, entre los 11-12 afos, pero su culminaciéon que marca el inicio de la
juventud, para algunos se sitta en los 14-15 afios y para otros en los 17-18
afos. En este sentido considera que quizas la solucion consista en reconocer,
como lo hace I. S. Kon, la existencia de una juventud temprana de 14-15 a 17-
18 afios y de una juventud tardia de 17-18 a 25 afios, aproximadamente.

La OMS (2017), haciendo énfasis en los determinantes biologicos, define la
adolescencia como el periodo de crecimiento y desarrollo humano que se
produce después de la nifiez y antes de la edad adulta, entre los 10 y los 19
afos. Plantea que se trata de una de las etapas de transicidn mas importantes
en la vida del ser humano, que se caracteriza por un ritmo acelerado de
crecimiento y de cambios, superado Unicamente por el que experimentan los
lactantes. Esta fase de crecimiento y desarrollo viene condicionada por
diversos procesos bioldgicos. El comienzo de la pubertad marca el pasaje de la

nifiez a la adolescencia.



Reconoce también la OMS (2017) que se trata de un periodo de preparacion
para la edad adulta durante el cual se producen varias experiencias de
desarrollo de suma importancia. Mas alla de la maduracion fisica y sexual, esas
experiencias incluyen la transicion hacia la independencia social y econdémica,
el desarrollo de la identidad, la adquisiciéon de las aptitudes necesarias para
establecer relaciones de adulto y asumir funciones adultas y la capacidad de

razonamiento abstracto.

La gran mayoria de los autores caracterizan la etapa de la adolescencia como
estadio del desarrollo humano de significativos cambios, no solo por las
transformaciones bioldgicas que ocurren, sino también, por los profundos
cambios psicolégicos que se presentan. El adolescente comienza a sentirse
“adulto” y requiere de independencia, produciéndose una confusion de la

identidad personal.

Esta etapa es un periodo del desarrollo humano, donde comienza un
importante proceso de toma de decisiones del sujeto con respecto a si mismo,
en el cual se producen los procesos de maduracion bioldgica, psiquica y social
del individuo, como momento de transito hacia la edad adulta y que culmina
con la incorporacion de este, en forma plena, a la sociedad, por lo que su

proyeccion de vida y su posicion dentro de ella cambian (Rivero, 2008).

De acuerdo con L. Dominguez (2003) la adolescencia junto a la juventud se
definen tradicionalmente como edades de transito entre la nifiez y la adultez,
consideradas como momentos clave en el proceso de socializacion del
individuo. En dicho periodo, el sujeto se prepara para cumplir determinados
roles sociales propios de la vida adulta, tanto en lo referido a la esfera
profesional como en la de sus relaciones con otras personas de la familia, con
la pareja y los amigos. Ademas, adolescentes y jévenes deberan regular su
comportamiento, de forma tal, que alcancen una competencia adecuada ante

las exigencias presentes en la sociedad en que se desenvuelven.

Esta misma autora ha planteado que la adolescencia, en términos generales,
se caracteriza por significativos cambios bioldgicos, por una posicion social

intermedia entre el nifo y el adulto, en cuanto a estatus social, ya que el
9



adolescente continda siendo un escolar, depende econémicamente de sus
padres, pero posee potencialidades psiquicas y fisicas muy semejantes a la de
los adultos. Ademas, se establecen nuevas formas de relacion con los adultos,
a veces generadoras de conflictos y que agudizan las manifestaciones de la
llamada “crisis de la adolescencia”, asi como nuevas formas de relacion con los
coetadneos o iguales, cuya aceptacion dentro del grupo se convierte en motivo

de gran significacion para el bienestar emocional del adolescente.

En su opinion la adolescencia también se distingue, por la aparicién del
pensamiento conceptual tedérico y de un nuevo nivel de autoconciencia, por la
intensa formacion de la identidad personal y el surgimiento de una
autovaloracion mas estructurada, por la presencia de juicios y normas morales
no sistematizadas, de ideales abstractos, de intereses profesionales, aun
cuando la eleccion de la futura profesion no constituya un elemento central de

la esfera motivacional.

También Rivero (2008) ha sefalado que en esta edad se presentan cambios en
lo bioldgico, lo intelectual o cognitivo, en lo afectivo-motivacional, en lo personal
y en lo social. Cada una de estas esferas de transformaciones presenta sus
caracteristicas especificas, las cuales pueden variar, dependiendo de las

condiciones individuales, del contexto social y del estilo de vida.

En este sentido coincidimos con el criterio de L. Dominguez (2003) relativo a
gue “la adolescencia constituye ante todo una edad psicoldgica y que, ademas,
es necesario concebir el desarrollo psicolégico como un proceso que no ocurre
de manera automatica ni determinado fatalmente por la maduracion del
organismo, sino que tiene ante todo una determinacion historico social, al decir
de L. S. Vigotsky, creador del enfoque historico-cultural sobre el desarrollo de

las funciones psiquicas superiores”.

En la adolescencia, surgen intereses profesionales sobre la base de los
intereses cognoscitivos, pero no existe un desarrollo de la motivacion
profesional al nivel de formacion motivacional compleja o intenciones

profesionales.
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En cuanto al sistema de comunicacién con los adultos, en el caso de los
maestros, la aceptacion del adolescente va a depender del estilo de

comunicacion de estos, mas que de su preparacion técnica.

Las relaciones comunicativas, en el seno de la familia, estdn condicionadas por
diferentes factores, entre los que pueden mencionarse: el nivel
socioecondmico, el nivel cultural de los padres y el estilo de comunicacion que
se ha venido desarrollando entre estos y sus hijos. No obstante, estas
relaciones suelen verse afectadas por conflictos generados esencialmente por
desencuentros entre adolescentes y adultos, respecto a la valoracién que estos

altimos hacen de los deberes y derechos de los primeros (Petrovski, 1980)

El didlogo familiar, el respeto mutuo y de la individualidad del adolescente, asi
como del derecho, por parte de los padres, de la independencia que deben
permitirle a sus hijos, son algunas condiciones que favorecen las relaciones
adolescente-adulto en esta etapa. A criterio de Kon, 1. (1990), las relaciones del
adolescente con sus padres se ven favorecidas por un estilo de comunicacion
democratico, que se orienta a estimular la iniciativa y la independencia, unidos
al sentido de responsabilidad del adolescente. Es por ello, que para lograr
atenuar este fendmeno o solucionarlo, se debe cambiar el estilo de
comunicacién con el adolescente, explicarles las causas de sus exigencias,
provocar reflexiones mutuas, y aplicar la fuerza de su poder, sélo cuando

resulte imprescindible.

Referente a las relaciones del adolescente con sus coetaneos o iguales, los
cuales constituyen el otro importante pilar del sistema de comunicacion en esta
etapa, vemos que, desde el punto de vista de Grinder (Grinder 1990, citado en
Dominguez, 2003), los grupos de los compafieros en la adolescencia no
responden a una cultura Gnica o monolitica, sino que tiene diferentes
propositos de acuerdo con las principales necesidades de sus miembros,
aungue una funcion comuan a todos los grupos en esta etapa es la de satisfacer
las necesidades de independencia y autoafirmacion del adolescente y facilitarle

separarse del control adulto.
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Estos grupos posibilitan al adolescente un espacio de reflexion, de intercambio
afectivo, de surgimiento de nuevas expectativas y son importante fuente de su
bienestar emocional. El adolescente busca activamente encontrar dentro del
grupo el lugar al que aspira, y por obtener aceptacion dentro del mismo, es
capaz de seguir normas y valores grupales que influyen en la adquisicién de
una nueva perspectiva de sus propios valores y actitudes, tanto hacia si mismo

como hacia su entorno social.

“Entre los psicologos de orientacion marxista existe consenso en considerar
que en la adolescencia, se alcanza un nivel cualitativamente superior de
desarrollo de la autoconciencia, la cual adquiere caracter generalizado y sirve
de sostén al desarrollo de la autovaloracion, término este Ultimo que es el
empleado por la mayoria de los autores marxistas para designar el concepto de
si valorado. La autovaloracion en esta etapa, a pesar del avance antes descrito
es aun inestable e inexacta, pues depende en determinada medida de las

valoraciones externas.” (Dominguez, 2003).

Luego de la revision de diferentes enfoques acerca del desarrollo psicolégico
en la etapa de la adolescencia, en la que se aprecian elementos comunes,
coincidimos en gran medida con los fundamentos de L. Dominguez al
considerar la adolescencia y la juventud como edades de transito entre la nifiez
y la adultez para las cuales no existe una teoria, que hasta el presente, logre
una caracterizacion completa. Es importante destacar que en este transito van
apareciendo nuevas formaciones psicolégicas que comienzan a desarrollarse
en la primera y se consolidan en la segunda, lo que hace que en algunas
esferas se describan caracteristicas comunes tanto para el adolescente como
para el joven. En la practica muchas veces resulta dificil “ubicar” un sujeto en
particular, en una u otra etapa, pues al valorar el nivel de funcionamiento
psicolégico que exhibe, puede acercarlo a la adolescencia en determinadas

esferas y aproximarlo a la juventud en otras.
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|.3 Las vivencias

La vivencia se ha definido (Anénimo, 2016) como una experiencia de vida que
deja huellas en una persona de modo perdurable. Pueden ser de lo mas
variadas y propias de los campos mas diversos, pero se caracterizan por el

aprendizaje que dejan a un nivel profundo.

El ser humano incorpora continuamente informacién que le provee el mundo a
la par que la resignifica y reelabora. Algunas de estos aprendizajes se realizan
en un plano mas superfluo y otros en un plano mas profundo. Asi, por ejemplo,
el aprendizaje que se logra de una lectura tiene mucho menor impacto que el
gue se logra de un evento traumatico. En el mismo orden, un conjunto de
experiencias placenteras deja una huella que una mera lectura o explicaciéon no

suele poder replicar.

Estas circunstancias expuestas se deben fundamentalmente al hecho de que
en una vivencia intervienen, ademas del plano légico y racional, el plano

emotivo y mas primitivo en el hombre.

Hernadndez (2010) al hacer una revisidon sobre el término “vivencia” y su uso en
las diferentes teorias psicoldgicas, declara la ausencia de una definicion
conceptual certera y concluyente, a pesar de que reconoce que el uso de esta
categoria en las principales corrientes psicologicas es apreciable desde el
surgimiento mismo de la Psicologia Experimental en el siglo XIX, pero fue
ajustada siempre a la tendencia del autor y a la corriente a la que se
adscribiera cada uno. Encontré que los términos experiencia subjetiva, vivencia
emocional, experiencia interna y experiencia emocional, eran utilizados para

hacer referencia al mismo fenémeno.

Para esta autora tanto las concepciones tedricas sobre el tema como la forma
de estudio, han evolucionado para tributar a una comprension compleja y

dinAmica del fenémeno.

Importante es destacar el papel que ha jugado el enfoque historico cultural de
L.S Vigotski en el esclarecimiento de la vivencia como categoria de analisis y
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su papel en cualquier proceso de aprendizaje. G. Arias (Arias, G. 1999, p.152,
citado en Hernandez 2010), ha sefialado que “todo lo que se ha formado o esta
en proceso de formacion en el nivel intrapsiquico se puede expresar y conocer
a través de lo interpsiquico” y nos remite a la busqueda de los significados

vivenciales que tuvo para el sujeto una situacion determinada.

La vivencia, como toda la subjetividad humana, esta condicionada socialmente,
en ella se expresa la sociedad personalizada. La vivencia esta condicionada
por la cultura, la sociedad, y las redes vinculares que se establecen en la
misma; “la vivencia [del sujeto], su vida, se manifiestan no [solo] como
funciones de su vida animica personal, sino como un fendmeno de significacion

y valor sociales...” (Vygotsky, L. S., s.f., citado por Hernandez, 2010).

Para Vygotsky, “la vivencia constituye la unidad de la personalidad y del
entorno tal como figura en el desarrollo (...) debe ser entendida como la
relacion interior del... [individuo] como ser humano, con uno u otro momento de
la realidad (...) la vivencia posee una orientacién biosocial. Es algo intermedio
entre la personalidad y el medio (...) revela lo que significa el momento dado
del medio para la personalidad” (Vygotsky, L. S., 1996, pp.67-68).

La personalidad, configurada desde lo social, determina en la vivencia de la
realidad. Desde la configuracion particular que asume en cada quien, la
personalidad interviene en la comprension y significacion que se realice de una
situacion especifica. Una situacién dada, es asimilada de manera personal en
funcién de la configuracién personoldgica especifica de cada individuo y la
vivencia que se tenga de la misma. Asi, existen situaciones que pueden ser
traumaticas para algunos nifios y adolescentes (...) La vivencia es, entonces,
una categoria intransferible, dada solo al protagonista que la experimenta. No
permite replicaciones o imitaciones, es Unica y comprensible solo con la ayuda

y participacion de quien la experimente (Hernandez, 2010).

De acuerdo con G. Farifias (s/f), L S. Vygotsky, al introducir la categoria
vivencia en su concepcioén teérica, aunque la desarrolldé poco, estaba dando un

giro total al estudio de los fendmenos psiquicos, es decir, estaba planteando
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gue el objeto de estudio de la psicologia habia que abordarlo desde la vivencia,
en otras palabras, que los fendmenos psiquicos debian ser estudiados como
fendbmenos vivenciales, no como cognoscitivos o afectivos simplemente.
Basandose en ello dio su definicion del término: “entiendo por vivencia la
conjuncion dinamica de lo que el sujeto percibe o experimenta en relacion con
el medio (lo cognitivo) y lo que esta experiencia vale para él (relacién afectiva
que establece con dicho medio)”. Las vivencias constituidas en parte, por lo

afectivo, se pueden expresar con carga emocional negativa o positiva.

Con respecto a las vivencias relacionadas con el padecimiento de DM los
autores también las enfocan como experiencias personales. Asi Cardoso y
Figueroa (2002, citados en: Figueroa y Moreno (2007), al estudiar las vivencias,
toman en cuenta tanto los aspectos fisioldgicos, psicolégicos, como también la
inclusiébn del aspecto sociocultural, con la intencibn de entender los
mecanismos de la diabetes y las metaforas que expresa esta enfermedad, al
incluir la experiencia de las personas, y tomar en consideracion la mirada del

gue padece la diabetes, que la vive cotidianamente.

Por su parte Carvalhédo et al. (2010) al investigar las vivencias relacionadas
con el padecimiento de la diabetes en adolescentes las enfocan como las
historias y experiencias, o significados que ellos atribuyen a la salud y a la
enfermedad y su correlacién con los modos de vida. Lépez, Garavito y Moreno

(2010), estudian las vivencias como experiencias personales.
[.3.1 Las vivencias del adolescente diabético

La adolescencia puede representar un desafio para cualquier nifia o nifio, ya
que se enfrenta a cambios sexuales y emocionales, esta etapa puede ser
especialmente dura para un adolescente con diabetes (...) Adaptarse a vivir
con una enfermedad cronica exige tiempo, paciencia, apoyo y ganas de
aprender y de participar en el cuidado de la propia salud. Las personas que se
tienen que enfrentar a retos inesperados a menudo descubren en ellas una
capacidad de adaptacion y una resistencia que antes no imaginaban que
pudieran tener. (Pefia, 2016).
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Muchos autores han intentado explicar el comportamiento de adolescentes
diabéticos: la OMS (2017) declara que un adolescente no es plenamente capaz
de comprender conceptos complejos, ni de entender la relacion entre una
conducta y sus consecuencias, ni tampoco de percibir el grado de control que
tiene o puede tener respecto de la toma de decisiones relacionadas con la

salud.

Pefla (2016) explica que incluso aquellos adolescentes que convivieron bien
con su enfermedad durante la infancia pueden sentir el deseo de llevar una
vida "normal”, sin medicinas ni limitaciones y sin tener que cuidar de si mismos
de ninguna forma especial. Algunos adolescentes que han aprendido a
controlar su enfermedad se sienten tan sanos y fuertes que se llegan a
cuestionar si necesitan continuar con el tratamiento. Lamentablemente, dejar el
tratamiento puede tener consecuencias desastrosas. Pueden volverse rebeldes
y rehusarse a obedecer. También pueden negar la enfermedad, o manifestar
un comportamiento cada vez mas agresivo como reaccion al estrés que les
produce controlar la diabetes, en un momento de su vida que de por si es un

reto dificil de afrontar.

Toro (2017) sefala que algunos adolescentes diabéticos comienzan a ser mas
irresponsables con respecto a su enfermedad, estdn enfadados o quieren ser
“normales”. Lo que ocurre es que la adolescencia es una época de rebeldia, de
cambios constantes de humor. Un tiempo en el que chicos y chicas hacen un
verdadero esfuerzo para ser iguales que el resto de chicas y chicos de su
grupo de amigos. Y cuando uno de ellos tiene una peculiaridad como la de

padecer diabetes, intenta ocultarlo.

Al contrario de lo que ocurre con los chicos y chicas que sufren diabetes desde
nifos, los adolescentes que descubren su enfermedad tras la pubertad tienen
gue aprender entonces a convivir con ella. La diabetes es una enfermedad
cronica que no tiene cura y por eso es esencial que las personas que la
padecen aprendan a controlar sus niveles de glucosa y sepan qué pueden

hacer y qué no pueden hacer (Toro, 2017).
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Garcia (2017) considera un problema mayor la adaptacion del adolescente con
una diabetes preexistente y sobre todo cuando ésta surge en tal época de su
vida, ya que la adolescencia es un tiempo de desarrollo complejo que incluye la
continua resolucion de asuntos personales y psicosexuales de la infancia,
como también los roles sociales evolucionados y los cambios fisicos de la
pubertad (...) Por otra parte, el estrés producido por ejemplo, por una
enfermedad cronica y la baja autoestima consecuente, puede proporcionarnos
una perspectiva valiosa para entender el éxito y el fracaso en las

habilidades individuales.

La enfermedad causa cambios significativos en la relacion que establece el
paciente diabético con su propio cuerpo y con el mundo que lo rodea. El
conflicto entre el deseo de la alimentacion y la necesidad urgente de contener,
siempre estd presente en la vida cotidiana de estos sujetos (Otero, Zanetti,
Santos, Salem, 2005).

En estudio realizado por Carvalhédo et al. (2010), observé que el
descubrimiento de la diabetes fue un momento dificil para los adolescentes
debido a los cambios que tuvieron que hacer como el control terapéutico. Hacer
una dieta adecuada es muy dificil como consecuencia de estimulos internos y

externos a que estan sometidos y a las dificultades financieras.

Muchos adolescentes, en un momento u otro, falsifican o se niegan a hacer las
pruebas de orina, comen lo que no deben, rompen las jeringas para no
inyectarse, se olvidan de las consultas, pelean con sus padres o médicos y se
hacen solitarios retraidos o socialmente inadaptados. Pueden presentar
diversas reacciones de hostilidad, rebeldia, conductas negativas, actitudes y
reacciones provocativas. Sin embargo, en la adolescencia se incrementa la
madurez cognitiva y el deseo de independencia que el médico puede usar de
modo constructivo. Muchos adolescentes estan bastante interesados en la
diabetes y las vias por las cuales pueden dirigir su enfermedad ellos mismos.
Es un momento para ensefiar habilidades mas complejas para su autocontrol.
Esto le da un sentimiento de independencia y le permite mayor flexibilidad en
su vida diaria. (Garcia, 2017)
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En este sentido, en investigacion realizada por LOpez, Martinez y Moreno
(2012). encontraron que la experiencia de sufrir diabetes puede resultar
positiva para el adolescente, pues si bien al momento del diagnostico, ellos
experimentaron un proceso que inicialmente fue dificil, lograron adaptarse con
el trascurso de los afios, generandoles sentimientos positivos, en ser mas
fuertes y en valorar sus vidas y su salud, modificando hé&bitos alimenticios
saludables para evitar complicaciones a corto y largo plazo, para vivir una vida

normal al igual que cualquier otra persona de su misma edad.

Conrad (1987, citado en Garcia de Alba JE, Salcedo, AL y L6pez, B. 2006) ha
seflalado que la mayoria de las veces no se toma en cuenta de manera
sisteméatica y profesional el punto de vista del paciente, en términos del
acontecer cotidiano que le da significado y sentido a su experiencia como
diabético, como paciente crénico.

Carvalhédo et al. (2010) han encontrado que en el ambito hospitalario de
muchas instituciones publicas que atienden a los adolescentes diabéticos, una
parte de los profesionales se mantienen méas preocupados por el control
glucémico en detrimento de los aspectos existenciales, dicotomizando su
cuerpo entre ser diabético y tener diabetes, en una clara demostracion que el
cuidado aun esta mas orientado a la enfermedad que al enfermo, mientras que
otros profesionales de la salud intentan comprender lo que los adolescentes
con DM 1, buscan para su tratamiento y cuidado, a través de acciones mas
humanizadas, centradas en el respeto y el intercambio de saberes, en una

relacion mas horizontal.

[.3.2 Las vivencias de los padres del adolescente diabético

El grupo familiar se encuentra sometido a presiones que provienen desde su
interior y el medio. La presion interna proviene de la evolucion de sus miembros
y subsistemas, caracterizada por el desarrollo individual y familiar, desde el
medio externo se encuentra tensionada por la necesidad de acomodarse a las
instituciones sociales y por crisis accidentales. El diagnoéstico de diabetes es

una crisis accidental, con la caracteristica de ser permanente, esto representa
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un evento tensionante que afecta no solo al nifio enfermo, sino a la familia

como un todo (Ramirez, Méndez, Barron, Riguelme y Cantu, 2000).

La enfermedad interfiere con los ciclos evolutivos de las personas y de la
familia en su conjunto, es decir, las tareas normativas que debe enfrentar la
familia se ven influenciadas por la vivencia de la enfermedad, por esto las
estrategias de afrontamiento que posea la familia asi como el apoyo de redes
sociales son fundamentales para el buen cumplimiento de estas (Rolland,
2000).

Se ha observado en las familias con enfermos cronicos que las tareas
evolutivas de sus miembros se prolongan debido a la necesidad de cuidar a la
persona enferma, interfiriendo con los proyectos personales, profesionales y
amistades de los miembros de la familia, asi como los del nifio enfermo
(Navarro, 2004). Esto genera que no se desarrollen experiencias y habilidades
que interferiran en el siguiente momento evolutivo. Recurrentemente se habla
de la necesidad de “poner a la enfermedad en su lugar”, lo que generalmente
no resulta facil en la vida cotidiana de las familias con un nifio enfermo crénico

(Steinglass y Reiss, 2000 en Navarro, 2004).

Otros autores sefalan que recibir la noticia de que uno de los integrantes de la
familia es diagnosticado con DM 1 representa un impacto trascendental en la
vivencia de quien esta involucrado de forma directa o indirecta, generando
emociones tales como miedo y culpa. Cuando a la persona se le habla de las
implicaciones del diagnostico, estas emociones aumentan negativamente, lo
que impide asimilar de forma clara los cuidados que se deben tener (Ochoa,
Cardoso, Reyes, 2016).

Carvalhédo et al. (2010) hacen referencia a resultados de investigaciones en
las que se constata que la existencia de una enfermedad crénica desestructura
el contexto familiar, porque el cuidado prestado requiere tiempo y energia y
puede causar problemas sociales y emocionales entre los miembros de la
familia y el adolescente. En cambio, si la familia est4 bien orientada y recibe la

informacion necesaria para, junto al joven, ejercer el cuidado eficaz, esa
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asociacion entre padres e hijos queda reforzada y los resultados en la salud del
adolescente resultan satisfactorios.

Wiebe (Wiebe, 2005 citado en Baeriswyl, 2007) sefala que los padres de
adolescentes diabéticos entregan el manejo de la enfermedad a sus hijos
durante la adolescencia, sin mediar una transicion y un acompafiamiento
durante los afios anteriores. Segun este autor, los padres se guian
principalmente por las edades de sus hijos como parametros de entrega de
responsabilidades, en donde no se considera el desarrollo emocional de los
jovenes. Por esta razén es fundamental que los escolares puedan asumir
responsabilidades en forma paulatina, permitiendo el ensayo y la practica de

habitos que los beneficiaran directamente.

La forma en que el nifio enfrenta su enfermedad se encuentra mediatizada en
gran medida por la manera en que su familia lo hace. Donde hay una influencia
reciproca entre la enfermedad cronica y los procesos familiares, los cuales

afectaran y seran afectados por el nifio diabético (Navarro, 2004).

Sin embargo, no siempre la familia esta preparada para actuar positivamente.
Al respecto Ochoa, Cardoso y Reyes, (2016) han sefalado que la DM1 es un
padecimiento que genera gran impacto emocional en la familia, pero los
profesionales de la salud se enfocan Unicamente en dar orientacion y atencion
psicoldgica a quien padece la enfermedad y a quien consideran cuidara de ella,
dejan de lado al resto de los integrantes de la familia, quienes también resultan
afectados en sus emociones. Asi, no se vislumbra que ellos puedan ser un

apoyo indispensable en el control de la DM1 del infante enfermo.

La familia procesara la vivencia de un nifio diabético segun su particular grupo
de conocimientos respecto de la enfermedad y experiencias previas sobre el
cuidado de pacientes insulinodependientes. Esto hace mencion en especial a
los acontecimientos dramaticos que hayan vivenciado miembros de la familia
(Ej.: ceguera, amputaciones, Ulceras, etc.) o el buen manejo de la misma, en
donde no se observaron alteraciones visibles en la salud del enfermo (Kornblit,
1984, citado en: Baeriswyl, 2007)
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Esto puede distorsionar en forma involuntaria la informacion entregada por el
médico tratante ocasionando conductas erraticas con resultados negativos,
especialmente por la labilidad de la diabetes y la necesidad de un control

estricto de esta (Kornblit, 1984 citado en: Baeriswyl, 2007).

El entorno familiar es determinante al inicio del proceso de adaptacion y
aceptacion; generando paulatinamente una marcada independencia, resultante
del empoderamiento por aprendizajes adquiridos al vivir con la enfermedad
(Guillén, Flores, Beltran y Aristizabal, 2017).

En estudio realizado por Bowes, Lowes, Warner y Gregory, (2009, citado en:
Salvad6 et al. 2014) encontré que con el paso del tiempo los padres se
acostumbraron a las tareas diarias y aceptaron las rutinas propias de la
enfermedad como parte de su vida diaria, mientras que muchos otros no

aceptan nunca el diagnéstico.

Se estima que, tan pronto como la familia comienza a vivir con el nifio enfermo
y comprometerse con el cuidado diario, sentimientos de miedo, negacion y

desesperacion terminan convertidas en aceptacion (Zanetti, Mendes, 2002).
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CAPITULO Il. DISENO METODOLOGICO Y PRESENTACION DE
RESULTADOS

II.1 Disefio de investigacion.

La investigacion constituye un estudio de casos a partir de una metodologia

cualitativa.

De acuerdo con Hernadndez, Fernadndez, Baptista, (2010), la investigacion
cualitativa se enfoca a comprender y profundizar los fendmenos, explorandolos
desde la perspectiva de los participantes en un ambiente natural y en relacion
con el contexto. Este enfoque se selecciona cuando se busca comprender la
perspectiva de los participantes (individuos o grupos pequeiios de personas a
los que se investigara) acerca de los fendmenos que los rodean, profundizar en
Sus experiencias, perspectivas, opiniones y significados, es decir, la forma en
gue los participantes perciben subjetivamente su realidad. Se fundamenta en
un proceso inductivo para generar teorias, yendo de lo particular a lo general.
Mas que una medicibn numérica, busca los puntos de vista y experiencias

subjetivas de los participantes.

En esta, el proceso de indagacion es muy flexible, desarrollando teorias a partir
de la interpretacién de eventos. Es tipico en este paradigma la evaluacion del
desarrollo natural de los sucesos. El investigador se introduce en las

experiencias individuales de los participantes para construir el conocimiento.

Sus resultados no son generalizables porque no busca muestras

representativas ni pretende la replicacion de los estudios.

Dentro de la metodologia cualitativa fue utilizado un disefio fenomenolégico ya
que fueron exploradas las experiencias individuales, subjetivas de diabéticos
tipo 1 que debutaron con la enfermedad en la etapa de la adolescencia, y sus
padres, en aras de reconocer sus percepciones y significados acerca del
padecimiento de la enfermedad. Fue especialmente de interés el registro de las
vivencias acumuladas en cuatro momentos fundamentales: el diagndstico, la

experiencia del padecimiento, su significacion actual y la vision de futuro. Estos
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elementos nos permitirian elaborar una estructura comuan representativa, que al
final seria un conocimiento que aportaria la comprensibn de esas
representaciones de la realidad que por medio de vivencias los participantes

nos proporcionaron.
[1.1.1 Poblacién y muestra.

Con el interés de facilitar la recogida de la informacién a la autora de la
investigacion, se seleccioné el municipio de Cabaiguan que es donde ella
reside. Alli se registraban en el momento de comenzar el estudio, 8 casos

comprendidos en las edades de interés a investigar.

Para la determinacién de los casos de estudio, se utilizaron como criterios de

inclusion los siguientes presupuestos:
* Que padecieran Diabetes Mellitus tipo 1

* Que fueran diagnosticados en la etapa de la adolescencia para explorar
los significados que cobré la enfermedad en su interaccion con las
particulares caracteristicas que adopta el desarrollo psicolégico en este

periodo.

* Que llevaran mas de dos afios padeciendo la enfermedad contando con
gue el adolescente se hubiera recuperado del impacto del diagndstico y

viviese la experiencia de tener la enfermedad.
* Que no padecieran de otras patologias crénicas importantes

Entre los 8 casos sefalados en el municipio Cabaiguan, sélo 2 cumplian con

los criterios expuestos y consecuentemente fueron los casos estudiados.

Tanto a los padres como a los adolescentes investigados se les solicitd un
consentimiento informado por escrito (Anexos 1 y 2), el cual fue explicado y
firmado por los participantes y el investigador. En el caso de los menores de
edad, ademas de obtener su consentimiento, también se cont6 con la
autorizacion de la madre. Las técnicas fueron aplicadas individualmente, en

condiciones de adecuada privacidad en el hogar de los participantes.
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De esta manera la muestra seleccionada ha sido considerada como una
muestra homogénea, de acuerdo a los criterios de Hernandez, Fernandez,
Baptista (2010), quienes consideran que al contrario de las muestras diversas,
en éstas las unidades a seleccionar poseen un mismo perfil o caracteristicas, o
bien, comparten rasgos similares. Su propdsito es centrarse en el tema a

investigar o resaltar situaciones, procesos 0 episodios en un grupo social.

Para la determinacion de los padres que serian investigados se establecié que
se tratara de los padres biolégicos del adolescente que padece la DM 1y en el
caso que alguno de los padres no conviviera con él y no existieran entre ellos
adecuadas relaciones, esa figura parental no seria incluida en la investigacion

ya que no podra aportar la informacion deseada.
[1.1.2 Unidad de analisis, dimensiones y categorias o indicadores.

Se tomd como unidad de andlisis fundamental las vivencias relacionadas con la

DM 1, considerada como:

“la vivencia constituye la unidad de la personalidad y del entorno tal como
figura en el desarrollo (...) debe ser entendida como la relacion interior del...
[individuo] como ser humano, con uno u otro momento de la realidad (...) la
vivencia posee una orientacidbn biosocial. Es algo intermedio entre la
personalidad y el medio (...) revela lo que significa el momento dado del medio

para la personalidad” (Vygotsky, 1996 citado en Farifias, 1990).

Es decir, que fueron exploradas las experiencias acumuladas por el
adolescente y sus padres, desde el momento de conocer el diagnéstico de la
DM 1, hasta la actualidad, y que poseen una elevada significacion emocional o

sentido personal, tanto de valencia positiva como negativa.

Dicha unidad fue analizada a partir de las siguientes dimensiones e

indicadores:

1. Reaccion ante el diagndstico
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Indica las caracteristicas de la respuesta inmediata dada por los padres y el
adolescente en el momento en que conocieron el diagnostico. Guarda relacion
con los conocimientos que tenian sobre la enfermedad hasta ese momento y/o

la primera informacién recibida sobre ella.
2. Significado del padecimiento de la enfermedad

Todo lo relacionado con los conocimientos adquiridos acerca de la enfermedad,
su etiologia, caracteristicas, tratamiento y cuidados, y prondstico. Evolucion de
la enfermedad en el caso de estudio. Experiencias relacionadas con el
padecimiento en otros miembros de la familia. Respuesta y cambios operados
en el funcionamiento de la familia luego del diagnéstico, manejo familiar del
enfermo. Experiencias positivas y negativas mas relevantes relacionadas con el

padecimiento de la enfermedad.
3. Significacion actual de la enfermedad

Representacion de la enfermedad en la etapa de la adolescencia que

atraviesan actualmente los casos de estudio, cambios operados.
4. Vision de futuro

Expectativas en la evolucion de la enfermedad y su prondstico. Posibilidades
en el desarrollo personal del adolescente enfermo y en la realizacion de

proyectos futuros.

[1.1.3 Materiales y métodos.

Como métodos y técnicas fundamentales se utilizaron los siguientes:
1. Observacion.

Segun Hernandez, Fernandez, Baptista. (2010) no es mera
contemplacion; implica adentrarnos en profundidad a situaciones
sociales y mantener un papel activo, asi como una reflexion permanente.

Estar atento a los detalles, sucesos, eventos e interacciones. (Anexos 3
y 4)
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En este caso se desarrolld la observacion durante la aplicacion de las
distintas técnicas y en las visitas al hogar.

Entrevista semiestructurada.

La entrevista cualitativa es mas intima, flexible y abierta. Se define como
una reunidon para conversar e intercambiar informacion entre una
persona (el entrevistador) y otra (el entrevistado) u otras (entrevistados).
Las entrevistas semiestructuradas, se basan en una guia de asuntos o
preguntas y el entrevistador tiene la libertad de introducir preguntas
adicionales para precisar conceptos u obtener mayor informacién sobre
los temas deseados, es decir, no todas las preguntas estan

predeterminadas. (Hernandez, Fernandez, Baptista, 2010). Ver anexo 5

y 6.

En nuestro caso fueron entrevistadas las mamas que conviven con el y
la adolescente de estudio y s6lo uno de los papas porque mantiene una
relacion estrecha con la hija aunque no convive con ella. Los padres del
otro adolescente estan divorciados desde su primer afio de vida y la

figura paterna no se relaciona con él, por lo tanto no fue investigado.
Composiciones abiertas.

Es una técnica proyectiva y narrativa a través de la cual se le pide al
sujeto que narre algo acerca de un tema que se le sugiere en el cual

debe centrarse, en este caso su enfermedad (Gonzalez FM, 2007).

En el presente trabajo se aplico a los adolescentes con el titulo: “La
enfermedad que padezco...” se hizo un analisis de contenido partiendo
del supuesto de que el sujeto expreso su vision de significados en

relacion con el padecimiento de su enfermedad. (Anexos 7 y 8)
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1.2 Presentacion de resultados
CASO 1
Caracterizacion de la familia.

Por la informacién recopilada de acuerdo a la guia de observacion al hogar y
durante las entrevistas desarrolladas a los participantes, se caracteriza a la

familia de este caso de la siguiente manera:

Familia extensa, constituida por mama, padrastro, el adolescente diabético y la
abuela materna. Se pudo apreciar una vivienda con buenas condiciones
estructurales e higiénicas, adecuada organizacion y distribucion de los
espacios y de los roles; limites y reglas claras y flexibles. La comunicacion
entre los miembros es clara y directa, existen buenas relaciones entre ellos. Se
establecen adecuadas estrategias para resolver situaciones de conflicto,
especialmente las que se puedan presentar con el hijo enfermo. Situacion
econdmica buena, mama estomatologa, padrastro técnico medio y abuela

pensionada. El adolescente cursa grado 12.

Los padres se separaron cuando el paciente sélo tenia 3 meses de vida, el
padre no atiende al hijo ni econdmica ni emocionalmente. En los primeros afios
el abuelo paterno jugo el rol de padre hasta que fallecio, hace 8 aflos mama
contrajo nuevas nupcias y desde entonces el padrastro ha desempefiado

adecuadamente su funcion.

1. Reaccion ante el diagndstico

Durante la entrevista la mama se mostr0 muy atenta, vestida de manera
sencilla y correcta, coopero con locuacidad y seguridad, utilizando un lenguaje
coherente, vocabulario rico y formal. Por momentos afloraron emociones que la
llevaron al llanto sobre todo al narrar sus experiencias mas conmovedoras

relacionadas con la diabetes que aqueja a su hijo.

Por su condicion de estomatbloga la mama tenia conocimientos sobre la
enfermedad y refirid6 haber observado sintomas que le sugerian la posibilidad

de que se tratara de una diabetes: pérdida de peso, poliuria, polifagia,
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polidipsia, deterioro fisico; sin embargo prefiri6 pensar en una hepatitis. Con
visible expresion de abatimiento y contrariedad, nos narra la negacion, que

como mecanismo de defensa utiliz6 en aquel momento: “...no pensé en una
diabetes, pensé mas en la hepatitis viendo los sintomas de diabetes, porque es
dificil interiorizar y mas que yo soy médico, incluso me di cuenta que habia una
diabetes pero no queria interiorizarlo y dije, no, es una hepatitis”...“Yo tenia
sospechas pero de hecho la reaccion es de sorpresa, de sorpresa
desagradable, es muy desagradable porque yo tenia conocimientos de todo lo
gue puede traer consigo una diabetes mal cuidada pero de por si aunque sea
bien cuidada tiene sus riesgos porque tiene complicaciones..., trae consigo
otras enfermedades, otras cosas y que son factores de riesgo, los factores de
riesgo de la diabetes, y fue muy dificil para mi, de hecho fue muy dificil
aceptarlo, incluso en ese momento mi hijo, cuando yo empecé a llorar, él me
pregunta: ¢por qué a mi?, yo no tuve respuesta porque para eso no hay
respuesta”. Mas adelante le dijo “porque es una enfermedad que te toco en la
adolescencia, que la desarrollaste, que llegdb a tu vida sin esperarla, sin

guererla, porgue nadie la quiere y simplemente es asumirla”.

En la entrevista al adolescente, también realizada en el hogar, se presenta con
su uniforme escolar llevado correctamente, se mantiene atento, ofreciendo

respuestas rapidas y seguras, haciendo uso correcto del lenguaje.

Al explicarnos la manera en que reacciond al diagnostico, nos refiere: “Me
asusté un poco porque pensé que era algo muy grave, que me iba a morir, la
primera impresion es muy fuerte, esos fueron los primeros recuerdos...Ese
momento para mi fue un poco dificil porque aparte de que no conocia nada de
la enfermedad, s6lo que no podia comer dulce, que fue lo que mas me asusto,

pensaba que era algo muy grave.”

2. Significado del padecimiento de la enfermedad

La mama profundizé sus conocimientos sobre la enfermedad y sus significados
revisando bibliografia y a través del intercambio con los meédicos, queria
saberlo todo para manejar debidamente la situacion, se documentd sobre la

etiologia, tratamiento, evolucion, prondstico: “Tenia conocimientos de la
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enfermedad en ese momento... yo tengo que atender pacientes diabéticos y
saber como tengo que tratarlos antes de hacerle una extraccion dental, ...sin
embargo aprendi cosas nuevas, por ejemplo su tratamiento es con insulina
rapida y lenta, las lentas por la noche y las rapidas por el dia, antes de
desayuno, almuerzo y comida, la dosis es en dependencia de como esté
descompensado, ... porque la insulina para nada es nociva es la que su
pancreas no segrega y te la estas poniendo en una inyeccion. Si el diabético
mantiene una vida correcta en cuanto a la alimentacion, al cuidado pues su
pronéstico de vida es muy favorable, como cualquier otra persona, depende de
los cuidados que tenga la persona, que tu tengas, claro que la diabetes tiene
complicaciones renales, en la vista, el pie diabético que cuantas personas hay
que hacerle amputacion pero viene acompafiada de una diabetes mal

cuidada...”

Ademas la mama refirid6 que aunque la diabetes puede ser hereditaria, en el
caso de su hijo no se registran antecedentes familiares y ella se inclina a
pensar que a su predisposicion genética se sumaron dos factores de forma
determinante, uno de ellos su condicion alérgica desde pequefio: “es una
enfermedad endocrino metabdlica, o sea que va con el metabolismo de las
personas”,... “mi hijo de hecho tuvo un fondo alérgico desde que nacié porque
una de las causas puede ser virales, alérgicas porque tu te vas instruyendo
también en la enfermedad”. También considera que fue determinante el
desorden alimentario al que estuvo sometido durante sus estudios secundarios
ya que no le gustaba la merienda que facilitaban en la escuela y no le permitian
llevar ni ingerir otros alimentos, por lo tanto “permanecia muchas horas sin
comer y cuando viraba por la tarde venia loco del hambre de horas y horas en

ayunas y entonces se daba una artera...”

En la entrevista al adolescente expreso: “Aprendi que la enfermedad no es
para morirse, es algo que he aprendido a vivir con eso y te acostumbras y a
veces se me olvida hasta que tengo la enfermedad”. “Tengo que tener mi
azucar controlada, una dieta..., no puedes comer asi descontroladamente. Yo
soy insulinodependiente, me inyecto antes de cada comida y antes de

acostarme y debo consumir alimentos cada 3 horas, realizo ejercicios fisicos en
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el gimnasio. Si no me cuido trae consecuencias para la vida y por eso trato de
cuidarme”. “Estoy acostumbrado a vivir ya con ella, entonces no tengo ningun

temor, ni preocupacion.”

La evolucion en este caso ha sido muy favorable, las temidas complicaciones
no se han presentado en los 4 afios que lleva padeciendo la enfermedad, luego
de la cetoacidosis del debut no ha requerido nuevos ingresos. Soélo en
ocasiones ha hecho ligeras hipo o hiperglicemias, “...nunca menos de 3 y él
sabe perfectamente cOmo manejarlas, sabe que tiene que comer algo”.
Sistematicamente asiste a consulta y se realiza estudios que generalmente han

dado resultados normales.

En cuanto a los cambios operados en la familia, la mama dijo: “es muy dificil
porque de hecho te trae un cambio en la vida tuya social, econémica, para mi
como madre es una preocupacion estable y yo soy madre y soy cuidadora,
pero también las preocupaciones recaen sobre mi porque sé que mi hijo es un
adolescente que sabe que estad enfermo”. “...también fue una preocupacion
para mi el reloj, porque los alimentos tienen que ser a su hora y ahi depende lo
gue yo te decia la calidad de vida, no es lo mismo comer a las 9 de la noche
que a las 6 y media o las 7 porque después tiene que haber también una

merienda no puede estar horas prolongadas sin comer”.

Asimismo refiere que los estilos educativos utilizados por la familia no sufrieron
grandes cambios con la enfermedad, siempre existi6 una relacién intima y
empatica entre ella y su hijo, de mucha confianza, pero acorde a ciertas reglas
y limites establecidos. Considera que el sentido de la responsabilidad que fue
desarrollando en él, ha propiciado una mejor aceptacion de la enfermedad y
una actitud positiva hacia esta. Ha habido apoyo por parte de la familia extensa

y preocupaciones por su cuidado sin caer en la sobreproteccion.

Al explorar las experiencias positivas y negativas relacionadas con el
padecimiento de la enfermedad, con una mezcla de alegria y conformidad la
mama expresé: “Hasta ahora no ha tenido episodios negativos, excepto el
momento del diagndéstico, gracias a Dios porque episodios negativos pueden

ser complicaciones que estén asociados a la enfermedad y de hecho no lo
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habido...lo que ha habido es limitaciones, puede estar un poco insatisfecho con
la limitaciéon quizas en comer tal vez un dulce, comer fuera de las comidas, los
horarios...quizas no haya tanta insatisfaccion, quizas haya mas para mi que
para €l porque para mi seria mejor, yo estuviera mas satisfecha si mi hijo fuera
sano”. “Bueno lo mas positivo es en primer lugar la aceptacion de él porque yo
simplemente lo acepto porque no puedo quitarlo, porque no puedo hacer

nada... lo ha aceptado muy bien y me ha ensefiado a aceptarlo también”.

3. Significacion actual de la enfermedad

La diabetes que padece su hijo sigue siendo una constante preocupacion para
la mama a pesar de su favorable evolucion: “En la etapa de la vida en que él se
encuentra se producen muchos cambios que pueden interferir con la diabetes,
él lo ha aceptado todo muy bien, pero estan latentes las influencias del grupo
para llegar a hacer lo que no puede, las limitaciones que tiene”. “Por una parte
me da tranquilidad su madurez y responsabilidad para enfrentar la situacion y
su buen estado de salud actualmente, pero las posibles complicaciones no

dejan de preocuparme”.

“Actualmente la enfermedad para mi tiene un significado negativo porque tengo

que estar consolandome”, asi expreso el adolescente.

4. Vision de futuro

La mama confia en que la favorable evolucion hasta ahora mantenida, se
mantenga también en el futuro: “El puede hacer una vida normal como
cualquier persona, claro con sus limitaciones, mira cuando termine el
preuniversitario él quiere estudiar una carrera, pero yo como madre quiero que
él estudie pero que sea lo mas cerca posible de la casa, por lo de la
alimentacion..., y bueno por supuesto puede hacer una vida normal y puede
ser también un profesional y puede casarse tener hijos, con eso no hay
limitacién, estando bien no le impide nada, incluso ni sus hijos tienen
probabilidades de ser diabéticos, los hijos de sus hijos puede que si

genéticamente...”.
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El adolescente por su parte expresé en la entrevista: “Ojala que la tecnologia
siga avanzando y la ciencia, y algun dia llegue a haber cura, esa es la

esperanza que tengo”, mas adelante dijo: “...no tengo ningun problema para
hacer normalmente mi desarrollo personal, puedo hacer de todo, lo Unico que
tengo que saber es que tengo esa enfermedad y estar consciente de eso.
Estudio actualmente para presentarme a las pruebas de ingreso, pienso

graduarme de ingeniero informatico, hacer mi vida”.
CASO 2
Caracterizacion de la familia.

La visita al hogar y la observacion y entrevistas realizadas a la familia, nos

permiten hacer la siguiente caracterizacion:

Familia nuclear reensamblada compuesta por mama, padrastro y la

adolescente diabética de 15 anos.

Vivienda amplia, con condiciones estructurales no muy Optimas, aunque
adecuada distribucion de los espacios, ambiente poco organizado y regulares
condiciones higiénicas. Se aprecian limites claros y permeables, no se respeta
el espacio fisico y emocional de cada miembro, reglas poco elaboradas. El
cumplimiento de los roles materno y paterno es poco adecuado. Los padres se
divorciaron cuando la nifia tenia 10 afos, luego de un periodo de discusiones,
conflictos, violencia, generados fundamentalmente por el alcoholismo del
padre, lo que fue generando una crisis familiar mantenida por varios afos y
determinando vivencias negativas que marcaron profundamente a la nifa.
Luego del divorcio el padre mantiene estrecha relacion con la nifia y ella se
siente mas identificada con €l que con su mama a pesar de convivir con esta
altima y de reconocer que el divorcio no resolvié el problema porque su papa
continla ocasionando situaciones criticas que han requerido en ocasiones la
presencia de la policia. Hace 2 afios y medio la mama establecido una nueva
relacion matrimonial, también con un individuo alcohdlico por lo que el clima

emocional de la familia actual no es favorable.
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La situacion econdmica es buena, los padres y el padrastro trabajan por cuenta
propia. Todos tienen escolaridad de noveno grado. La adolescente estudia para
convertirse en obrera calificada después de haber terminado la secundaria

béasica.
1. Reaccion ante el diagndstico

Durante la entrevista la mama se presentd vestida de manera inadecuada, se
mostro respetuosa, colaboradora aunque poco concentrada, intranquila. Utilizo
un lenguaje coherente, a veces vulgar o chabacano. Ademas reflejo irritacion
producida por las indisciplinas alimenticias de su hija y este tema casi se
convirtid6 en una idea fija durante la conversacion. Por un momento afloraron
emociones que la llevaron al llanto sobre todo al narrar sus experiencias mas

conmovedoras relacionadas con la diabetes que aqueja a su hija.

Con respecto a la diabetes dijo que conocia sélo algunos aspectos generales
relacionadas con ella en el momento en que recibio el diagndstico de su hija:
“Yo si me puse mal, porgue eso yo no lo entendia... por poco me vuelvo loca,
después la doctora hablé conmigo pero bueno ya era diabética, ya no
podiamos hacer nada”.

En la entrevista al padre se observa con rasgos masculinos, desarreglado, con
apariencia propia de un sujeto alcohdlico. Se mantuvo colaborador, tranquilo y
respetuoso. Utilizé un lenguaje coherente, con un vocabulario ordinario y una
comunicacién extensa. Reflejd preocupacion por la enfermedad de su hija y

expresé emociones de tristeza y dolor que lo llevaron al llanto.

Sobre el diagnéstico dijo: “Eso me cayé como una bomba, en la familia de
nosotros no hay nadie diabético. Casi me vuelvo loco y la madre salié por la
puerta gritando, una reaccidon mala, una mala noticia, eso nadie quiere que le
pase a nadie. La diabetes es una enfermedad que eso esta circulando en el
mundo como decir el cancer porque se estan dando cada caso...Angela (la
endocrinodloga) nos dijo que eso era Diabetes Mellitus 1, que eso no tenia cura,
fijate que la mandaron directo para la sala (terapia intensiva) y estuvo

ingresada 23 dias.”
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En la entrevista la adolescente se presenta sencillamente vestida, acorde al
momento y al lugar, impresiona bajo peso para su edad y talla, coopera a la
entrevista con atencion mantenida, inicialmente con cierta timidez vy
nerviosismo, luego muestra confianza y optimismo. Respondio de forma rapida
y coherente. Describe su reacciéon al diagndstico de la siguiente manera: “Yo
decia que yo me iba a morir, que me iba a morir pero al final nada, tuve que
vivir con eso. Tuvieron que llevarme al psicélogo porque yo me queria morir,
mis padres lloraron muchisimo al igual que yo, cuando me dijeron que era
diabética lloramos ahi hasta por gusto, lo que me hizo fue subirme mas la
azucar. En ese momento no sabia nada de lo que era diabetes”. “Fue un
momento muy triste porque a nadie le gusta tener una enfermedad y con la
situacion que se vive aqui en este pais, con una enfermedad no es facil porque
mi mama tiene que desangrarse el dia entero buscando comida para mi y todo

eso no es facil.”

2. Significado del padecimiento de la enfermedad

La mama ha adquirido conocimientos elementales sobre la enfermedad, su
etiologia, caracteristicas, tratamiento y cuidados, y su prondstico, a través de la
endocrindloga que atiende a la nifia: “Yo he aprendido lo que me ha dicho
Angela porque ya te dije, no sabia. Se puede complicar con los rifiones, los
6rganos que son los que mas afecta la diabetes. Siempre Angela me ha dicho
gue puede ser hereditario, que puede ser estrés, puede ser que ya ella lo traia
y en base del estrés lo debutd”. Ella insiste en la importancia de la dieta porque
es la indicacion que menos han podido controlar en la adolescente, a pesar de
haber aprendido tempranamente a autocuidarse, pues desde el primer dia es
ella quien se inyecta la insulina, chequea su glucemia, siempre trae consigo su
glucémetro, etc., su avidez por la comida resulta insaciable, come a escondidas
dentro y fuera del hogar, se excede constantemente y es imposible custodiarla
y controlarla todo el tiempo. Esto ha determinado frecuentes episodios de
hiperglucemia y ha implicado ingresos hospitalarios en 4 ocasiones, no se ha

logrado un control duradero de la enfermedad.

El padre también dice haberse documentado sobre la enfermedad: “Yo veo

mucha television, leo mucho, inclusive salié un sistema chino ahora, que hay
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un aparato, que es como parecido a un esteto y no tienes que inyectarte, por lo
menos pincharte el dedo para saber la prueba, lo hicieron los chinos y hablaron
de una famosa pastilla para no tener que inyectarse con la insulina, te tomas la
pastilla y te hace el mismo efecto que la insulina. No sé si le has visto como
tiene la barriga, son 120 pinchazos al mes, imaginate tu para toda su vida,
cuanto he pensado yo...”

La adolescente también demuestra haber aprendido sobre la enfermedad:
“Esta enfermedad es muy peligrosa, si no me cuido puede traer cualquier
complicacion, puede hacer una cetoacidosis, cualquier complicacion y que si
tengo que inyectarme, no me puedo quedar sin inyectar insulina 4 veces al dia,
de la lenta y la rapida y hacer mucho la dieta que también es otra cosa muy
fundamental, que es la que casi yo no hago porque la hago cuando me
conviene, cuando no tengo mucha hambre”. “Desde el primer dia que me
ensefid Angela me inyecto yo misma, me senti bien porque no es lo mismo
inyectarme yo misma y poder ir a cualquier lado, inyectarme yo misma porque
mi mama tiene que trabajar y no puedo estarla molestando para inyectarme y
es mejor saber yo y para hacerme las cosas yo misma, a partir de ahora si me
duelen porque tengo unas bolitas asi...porque eso son los tejidos que se van
poniendo duros y cuando llega el tiempo de frio que me inyecto si me duele y
me arde muchisimo y tienen que ponerme una Benzatinica”. “Yo sé que eso es
hasta que muera porque no hay ningun remedio que puedas hacer para que se

te quite, ni para que se te cure ni nada.”

Acerca de las causas que determinaron la aparicion de la enfermedad hace la
siguiente narracion: “Mi enfermedad fue provocada porque mi mamay mi papa
se separaron, mi papa es alcohdlico de los alcohdlicos, parecido a los que
andan por la calle, entonces él se separ6 de mi mama porque mi mama lo
C0gio con una mujer y yo soy mas pegada a mi papa que a mi mama, cuando
se separaron esa misma noche él vino aqui a la casa...mi mama cuando fue a
abrirle la puerta él entr6 y él sabe donde estaban los fosforos y dénde estaba
el alcohol y tir6 la ropa en el patio dijo que la iba a quemar y quiso como que
guemar a mi mama y todo eso yo lo vi que estaba en el cuartico de alla atras

arriba de la lavadora dando gritos... entonces sali6 mi hermano y se
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empezaron a fajar y todo eso yo lo vi y después de esas han sido muchisimas
las broncas que él ha buscado aqui, de policias y todo.” “Otra cosa que me
afecté mucho fue en los 15 mios (fiesta de cumpleafios), el dia 30 de diciembre
mi padrastro estaba borracho, el dia de mis 15 y mi hermano estuvo aqui con la
nifia chiquitica y la mujer, mi padrastro cogiéo un machete y mi hermano le tir6
una piedra y estuvo grave en el hospital, fue tanto el susto que me dio que por

poco me dio una hipoglucemia”.

En el hogar se han modificado las reglas de alimentacion en funcion de las

necesidades de la nifia: “...por lo regular para mi, para nosotros yo no hago
nada fuera de las reglas, ni un dulce pongo en el refrigerador, ni trato de tener
pomos de refresco o de no tener cosas asi como que uno pone cosas en el frio
por cantidades Yy decirle a ella, no, eso no puedes comerlo, no, trato de no
tener nada para evitar la tentacion ..., si un dia frio un boniato un dia
practicamente donde ella no lo vea, no me gusta comérmelo yo y que ella lo
vea y asi vivo, limitando miles de cosas”. Al expresarse la mama denota falta
de calidez emocional, a pesar del problema de salud del que se trata, desde
siempre ha depositado en la adolescente la responsabilidad de sus cuidados:
“Si no se cuida se puede complicar, eso lo sabe ella, porque ella esta
grande...ella se inyecta a su hora, ella todo eso se lo hace a su hora, pero ella
esta grande, ella debe razonar”..., “ella esta grande, ella no es una nifiita, yo no
tengo que hacerle las cosas, tal vez si fuera mas chiquita fuera mejor de

controlar”.

En este sentido el padre opina: “Hay otra cosa la madre trabaja, ¢entiendes?,
la madre tiene un horario muy extendido, trabaja diario, preocupaciones mias,

la nifia sola, en la casa que puede hacer 20 salvajadas.”

Sin embargo la apreciacion del papa sobre el estilo de crianza utilizado con la
adolescente va en otro sentido: “Imaginate td, nifia prodigio, demasiada
sobreproteccion por parte mia y por parte de la madre. Se cri6 arriba del pecho
mio. Ella con 10 afios dormia con nosotros. La madre es muy preocupada con

ella, pendiente, pendiente, es la Unica hija también”.
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En la entrevista a la mama afloran sentimientos de culpa sobre el padecimiento
ya que piensa que la torcida trayectoria de su relacion matrimonial por el
alcoholismo del padre, y su tardia decision de divorciarse implicé que la nifia
estuviera viviendo en un estrés mantenido durante varios afios, lo que se
convirtié en el detonante principal para que se desarrollara la enfermedad: “A
veces uno se culpa siendo la madre, si yo me hubiera separado del padre afios
antes, ella no estuviera asi, si no hubiera sucedido todo lo que sucedié en mi
casa, con su papa, tal vez ella no estuviera asi, uno a veces se echa las culpas
uno...porque no hallas qué pensar.” Después del divorcio, los padres estan
distanciados, no mantienen una comunicacion constante. Es muy especial la
relacion entre padre e hija, ella declara preferencias por él y lo visita con
frecuencia, él ha estado presente en todas las incidencias de su enfermedad.
Al respecto el padre refirié: “yo la saco, la llamo mucho, yo si la atiendo, yo voy
alla 3y 4 veces por semana, eso para mi es una religion, yo si me comunico a

diario”.

En sus respectivas entrevistas ambos padres reconocen el apoyo recibido por
parte de familiares y amistades: la madrastra, una tia abuela materna, los

hermanos mayores por via paterna, amigos de la familia.

Al interrogar sobre las experiencias positivas y negativas que ha aportado la
enfermedad, la mama declara que han predominado las incidencias negativas,
desde lo traumético del diagndstico, pasando después por las frecuentes
descompensaciones, los ingresos y su falta de disciplina para el cumplimiento
de la dieta: “Lo positivo que tiene es que ella no deja de inyectarse bajo ningun
motivo, ella se hace la glicemia si es necesario hacérsela por la mafiana, por la
tarde, ella sabe que tiene que hacérsela y que eso es asi, ella ha aceptado esa
parte, la que no acepta un poquito es lo de la comida y en definitiva de eso
depende todo”. Sobre este tema la adolescente comento: “Me ha ensefiado (la

enfermedad) a vivir la vida mas sana, a comer frutas, vegetales y esas cosas”.

Al respecto el papa expreso: “insatisfacciones ninguna, apoyarla todo lo que se

pueda apoyarla, arriba de ella, apoyarla y apoyarla, esa es una enfermedad
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gue ya te tocd, entonces tienes que vivirla toda una vida, yo quisiera morirme

primero que ella horita, pero ella se me puede morir primero que yo.”

En los 3 afios de evolucién de la enfermedad, ha significado una constante
vigilia y preocupacion para la mama por las complicaciones que se puedan
presentar ante su casi permanente descompensacion: “En cada complicacion
yo me asusto, pero bueno cuando la tiene baja ella come algo para que subay
si le sube mucho inyectarse, pero ella es mas bien de alta que de baja, de
rareza a ella le baja, ella tiene de todo y lo primero que hace es hacerse la
prueba”, asi expreso la mama. “Yo no puedo tener a nadie amarrada de la
cintura para buscarle su alimento, ella a veces se pone brava y no quiere
escucharme, se pone brava conmigo que soy su mama, que estoy luchando
por ella”. “Yo me desvivo buscandole el pollo, yo me desvivo buscandole el
yogurt blanco, buscandole la guayaba, la pifia, las frutas, lo que ella pueda

comer”.

3. Significacion actual de la enfermedad

En este sentido la mama destacd: “Tengo todas las preocupaciones, todas, al
margen gue he perdido el pelo, pensando en miles de cosas, cosas que ella ha
estado”...,"Me pongo muy mal porque yo la veo a ella muy desorganizada y
cuando yo la veo asi me pongo que no soy yo, entonces tengo que estar a
base de pastillas, porque al verla a ella desorganizada me preocupo porque las
complicaciones que puede traer, que eso tiene que entenderlo ella y con ella
han hablado psicélogos han hablado de todo y ella te escucha pero cuando yo

viro la espalda yo sé que hace cositas que no puede hacer.”

“Imaginate la adolescencia no es igual que cuando uno es mayor, no es lo
mismo ser un adolescente que no piensa, a ya cuando es mas mayor que
piensa un poquito mas. Ella con su mala dieta y los cambios de la adolescencia

son cosas que chocan, se ha mantenido igual.”

Sobre este tema, el padre declaro en la entrevista: “Imaginate tu, que te pueda
decir, ella esta en una etapa de desarrollo muy dificil y eso lo que le da esa
ansiedad y comer esto y aquello”. “Una enfermedad que eso no es de ahora,

puede dar en cualquier momento. Las complicaciones que puede traer y todos
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los 6rganos vitales que afecta, entones figurate, un derrame cerebral, eso
afecta mucho la vista, va directo al riibn a la perfeccién, entonces todo

depende de ella”.

La adolescente con aparente naturalidad refiere sus preocupaciones: “Me
preocupa que pueda hacer cualquier complicacion en ese momento, por la
noche puede ser que me dé una hipoglucemia, que me baje mucho o también
me puede dar un derrame cerebral por tener la azdcar muy alta, se me va
dafiando todos los 6rganos, quedarme ciega, quedarme sin rifiones. Yo lo que
si tengo es ansiedad de mucha comida. Lo que mas le temo es a que me dé un
derrame cerebral porque Angela me ha dicho que a casi todas las personas

gue tienen la azlcar alta lo mas que les da es derrame cerebral”.

También refirib: “A la situacién que voy en estos momentos yo pienso que me
vaya mal al no hacer una dieta correcta lo que trae es complicacion y si hago la
dieta bien puedo durar toda la vida. Puedo caer en intensiva, me puedo morir,

muchas complicaciones.”

“Puedo empeorar por la mala dieta que hago y no puedo mejorar por nada
porque si no hago dieta es como si no hiciera nada. El problema es que la
gente me dice: eso es la adolescencia y si la adolescencia da hambre porque
el hambre mia no es normal aparte de ser diabética y lo que te pide la sangre

es comida”.

4. Vision de futuro

A pesar de las reservas justificadas por la insatisfaccion acumulada por parte
de la mama con respecto a la evolucion de la enfermedad, conserva la
esperanza de que la adolescente llegue a reaccionar y a mostrar una mejor
actitud con respecto a los cuidados dietéticos necesarios: “Yo pienso que si ella
hace conciencia y se cuida, ella mejore y se mantenga, pero si no se cuida no
hay forma de mejorar. Ella si pienso que pueda hacer una vida normal pero
siempre cumpliendo con lo de ella primero y después la otra parte de la vida
porque si no cumple con lo de ella, no, tiene que coger conciencia para
independizarse y hacer su vida y ya yo no estoy muy nifia. Ella cuidandose me

parece que no le impide nada, lo que tiene que llevar un reglamento de cuido.”
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El padre se expreso con cierto pesimismo: “Imaginate td, porque lo he pensado
y lo hemos hablado, cuando ella vaya a tener un novio, cuando vaya a tener un
embarazo, fijate que son cosas dificiles que lo he pensado, yo he llorado. Un
novio por tu enfermedad que tiene que vivir y convivir contigo, con esa
enfermedad que tu tienes, una gente que tiene que estar pendiente de ti, tiene

gue apoyarla incondicionalmente.”

El criterio de la hija es como sigue: “...yo pienso que cuando yo sea mayorcita
tenga que tomar responsabilidad yo pienso que si”. Se proyecta al futuro con
optimismo: “Si pienso tener posibilidades de casarme, tener hijos, quiero tener
una hembra y un macho”. “Hubiese querido estudiar Gastronomia pero estoy
estudiando Belleza, el problema es que en esos dias de prueba en noveno
grado casi a mediado de curso me ingresaron una pila de veces y falté a
pruebas, con eso bajé mucho el escalafon porque estaba grave, me pasé casi
todo el tiempo con la azucar en H1 que es mas de 27. Hubiese querido trabajar
en maestra primaria pero bueno, ya que me llegé Belleza tengo que seguir para
adelante. Mi carrera de Belleza son dos cursos nada mas, entonces después

pienso empezar la Facultad para obtener el 12 grado.”
[1.3 Analisis integrador

De acuerdo a la descripcion hasta aqui presentada, se aprecian formas de
presentacion de la DM 1 de manera diferente en los 2 casos estudiados, asi
como las respuestas paterno maternas y personales ante el diagnostico y

evolucion, aunque en algunos aspectos se constataron vivencias comunes.

En ambos casos la reaccion ante el diagndstico resultdé traumatica,
independientemente del distinto nivel de conocimientos sobre la enfermedad
que tenian las familias, el padre y las mamas entrevistadas construyeron su
primera representacion de esta afeccion como un problema de salud de
caracter cronico, que iba a imponer muchas limitaciones para la vida de sus
hijos y que conllevaba potenciales riesgos para ellos por sus posibles

complicaciones.
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Los adolescentes sintieron una impresion muy fuerte al recibir el diagnostico y
aun sin saber mucho sobre la enfermedad, por la reaccion de sus padres,

percibieron que se trataba de algo grave y ambos pensaron que iban a morir.

En los dos casos todos los entrevistados buscaron informacion sobre la
enfermedad, aunque por el nivel de escolaridad y la profesién de la mama del
caso 1, esta informacién fue més profunda y cientificamente fundamentada.
Igualmente en este caso el manejo educativo anterior y posterior al diagndstico
fue mas adecuado. Los adolescentes también adquirieron conocimientos
generales sobre su padecimiento y aprendieron a ejecutar los procederes que
facilitaran su control: administrarse la insulina, chequear los niveles de
glucemia, llevar el control dietético y realizar ejercicio fisicos, aunque en la
practica, el caso 2 resulta indisciplinada al conducir su dieta y ha mostrado una
evolucion mas térpida con frecuentes descompensaciones que han implicado
algunos ingresos hospitalarios y solo espera que al llegar a otras edades logre

mayor responsabilidad para comportarse mas adecuadamente.

En ambos casos se ha estimulado el protagonismo de los adolescentes en el
control de la enfermedad y sus autocuidados, pero en el segundo se aprecia
excesiva independencia en ese sentido y menos apoyo por parte de la mama, a
pesar de encontrarse en una etapa del desarrollo psicolégico en la que el nivel
de autoconciencia no se ha desarrollado totalmente y la identidad personal e
independencia estan en franco desarrollo aun, el individuo necesita mucho de

la guia y comprension de los padres.

El significado de la enfermedad muestra diferencias en su interpretacion en los
2 casos, por las experiencias vividas de diferente intensidad y connotacion:
mientras la mama del caso 1, aun con sus reservas y preocupaciones,
reconoce que, a pesar de ciertas limitaciones, el control de la enfermedad
permite a su hijo hacer una vida no muy distinta a la de sus coetaneos; los
padres del caso 2 han sufrido las descompensaciones mantenidas y los
ingresos hospitalarios y su representacion de la enfermedad es mas sombria.
Los adolescentes también manifiestan significados distintos, el caso 1 ha

aprendido a convivir con la enfermedad y refirid6 hasta olvidar a veces su

41



condicion de diabético por la forma en la que ha interiorizado los cuidados
como parte de su estilo de vida; sin embargo la adolescente del caso 2 sigue
considerandola como muy peligrosa, incluso relaciona la imposibilidad de estar
cursando los estudios de su preferencia por los ingresos hospitalarios sufridos
en el periodo de evaluaciones finales y la consecuente disminucion de su

rendimiento académico en esa etapa.

La mama y la adolescente del caso 2 asocian las causas de la enfermedad al
estrés cronico y agudo que representd la crisis familiar generada por el
alcoholismo del padre y ello ha desarrollado sentimientos de culpa en la mama,
mientras que en el caso 1, centran las causas en factores ambientales y

virales.

Con respecto a la apreciacion de las dos familias acerca de la enfermedad en
la etapa de la adolescencia, se aprecian también contrastes, el caso 1 ya ha
atravesado la etapa con buena aceptacion de su condicién y la mama confia en
que no se deje llevar por las influencias de sus coetaneos para infringir sus
cuidados. Sin embargo los padres del caso 2 y hasta la apropia adolescente,
justifican la falta de disciplina, la no aceptacién de la enfermedad y el apetito
desmedido que mantiene, por las caracteristicas propias del desarrollo en la

adolescencia.

En cuanto a la vision de futuro hay optimismo tanto en la mama como en el
adolescente del caso 1 en cuanto a las posibilidades de su desarrollo personal
y profesional. Sin embargo, al visualizar la vida personal y laboral de su hija en
el futuro, hay muchas reservas en los padres del caso 2, mientras que ella

espera lograr la realizacion en todos los sentidos.

42



CONCLUSIONES

La revision de los antecedentes teoricos y metodoldgicos sobre la DM 1
y su diagnéstico en la adolescencia, asi como las vivencias familiares
que la enfermedad provoca, nos permitio profundizar en las
conceptualizaciones fundamentales sobre el tema, las caracteristicas de
la adolescencia como etapa del desarrollo psicolégico y la repercusion
gue este padecimiento puede tener en los enfermos y sus padres

Las vivencias conservadas Y los significados del padecimiento desde la
vision de los padres estan determinados por la experiencia de la
evolucion que ha tenido la enfermedad en cada caso y por los
conocimientos adquiridos sobre sus caracteristicas, resultando mas

traumatica y sombria en un caso y mas favorable y optimista en el otro

Desde la visién de los adolescentes enfermos se acumulan vivencias y
se registran significados relativamente distintos influidos por situaciones
y funcionamiento familiares distintos, asi como por modos de aceptacion
de la enfermedad, actitudes y evolucion también distintas; lo que ha

conducido a una representacion menos negativa en un caso que en otro

La visualizacion del futuro de los adolescentes estudiados tanto por los
padres como por ellos mismos apunta a una vida personal, familiar y
laboral plenas, aunque en el caso 2 la adolescente y sus padres
condicionan esta realizacion a la actitud positiva y favorable en su

autocuidado que ella aun no ha desarrollado

43



RECOMENDACIONES

Disefiar estrategias de intervencion psicolégica acorde a las necesidades
identificadas en cada una de las familias estudiadas.

Extender la investigacién a nuevos casos de estudio.
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ANEXO 1 (Caso 1)

Consentimiento informado para participar en el estudio.

El (la) que suscribe: ( )r\(di-/j,f}, ? 4&&,;-._
g 35—

Esta de acuerdo con participar en un estudio sobre la importancia de las
experiencias vividas por las familias posteriores al diagnostico de diabetes mellitus
a uno de sus hijos.

Para brindar este consentimiento he recibido la informacion necesaria y amplia de
la investigadora, quien me ha explicado sobre los procedimientos y las técnicas de
evaluacion que se van a emplear tanto a mi como a mi hijo(a). Igualmente me ha

prometido el anonimato de la informacion, y la libre disposicién de participar o no.

Y para que asi conste y por mi libre voluntad firmo el presente consentimiento,
junto a la estudiante, /cr)"/ ,// Lgsz077 {y}‘/ﬁgz,} ’3«./?// 7a los

1Z diasdelmes pyo¢m  del 28/

Firma:




ANEXO 2 (CASO 2)

Consentimiento informado pera participar en el estudio.

El (a) que suscribs: i pe e ff’f,-wfz..,ﬁ /,'u-uj
7 7 -

=

Esté de acuerdo con participar en un estudic sobre la imgortancia de ias
exoeriencias vividas por las familias postericres al diagnostico de diaoetes mellitus

a uno de sus hijos.

Para brindar este consentimiento he recibido la informacién necesaria y amplia de
la investigadora, cuien me ha explicado sobre los procedimientos y las técnicas de
evaluacion que se van a emplear tanto a mi como a mi hijo(a). Iguaimente me ha

prometido el anonimato de la informacion, y la libre dispesicion de participar o no.

Y para que asi conste y par mi libre voluntad firme el presente consentmiento,

: . D 44 /n Ballels Ul

junto a la estudiante, Lant] ditf (QfA0r ECGT) LEEG, 5 A los
. 7

/() diasdelmes pmpspn del 20/7. . £

Firma: );L




ANEXO 3
Guia de observacion en la visita al hogar.
1. Condiciones estructurales de la vivienda.
2. Composicion familiar.
3. Distribucion de los espacios.
4. Relaciones entre los miembros.

5. Relaciones que establecen los demés miembros con el caso de

estudio.



ANEXO 4

Guia de observacion a los adolescentes y padres durante la aplicacion de las
técnicas. Aspectos a observar:

Porte y aspecto.

Expresiones extraverbales

Actitud ante la entrevista

A\

Reacciones ante preguntas o temas



ANEXO 5

Guia de la entrevista semiestructurada a los padres

8.
9.

ok~ 0N E

Situacion socioeconomica familiar

Escolaridad

Composicion familiar

Reaccion familiar ante el diagnostico.

Reaccion familiar ante las complicaciones de la enfermedad
presentadas, vivencias conservadas

Conocimientos sobre la enfermedad, su manejo en la practica y
pronastico.

Posibles temores, ansiedades, sentimientos de culpa, preocupaciones.
Manejo de la crianza, estilos educativos utilizados.

Satisfacciones e insatisfacciones acumuladas.

10.Expectativas sobre el prondstico y evolucion de la DM que padece su

hijo(a).

11.Posibilidades de realizacion de los proyectos de vida del o la

adolescente



ANEXO 6

Guia de entrevista al adolescente

1.

© N o g B~ W

Recuerdos relacionados con el diagnostico y su significado, vivencias
conservadas.

Conocimientos sobre la enfermedad, su manejo en la practica y
prondstico.

Complicaciones de la enfermedad presentadas, vivencias conservadas
Posibles temores, ansiedades, preocupaciones.

Satisfacciones e insatisfacciones acumuladas.

Significado de la enfermedad en la actualidad.

Expectativas sobre el prondstico y evolucion de la DM que padece.

Posibilidades de realizacién de su proyecto de vida.



ANEXO 7. Composicion (Caso 1)

| " ‘La enfermedad gue padesco. ”
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ANEXO 8. Composicion (Caso 2)

‘La enfermedad que padezco. "
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ANEXO 9 (Caso 1)




ANEXO 9 (Caso 1)




