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INTRODUCCION

La Organizacion Panamericana de la Salud (OPS) define a la diabetes mellitus (DM) como
una enfermedad metabolica cronica caracterizada por niveles elevados de glucosa en
sangre, produciendo dafios graves en el corazon, los vasos sanguineos, 1os 0jos, los rifiones
y los nervios a lo largo del tiempo!. Si bien es cierto el origen y la etiologia de la DM
pueden ser muy diversos, conllevan inexorablemente a la existencia de alteraciones en la
secrecion de insulina, de la sensibilidad a la accion de la hormona, o de ambas en algun
momento de su historia natural. En los ultimos afios, el crecimiento exponencial de la
informacion disponible sobre la historia natural de la DM, de su etiologia y del
conocimiento de la fisiopatologia de sus complicaciones cronicas, ha obligado a que se
revisaran los criterios diagnosticos de esta entidad y se reclasificaran los diferentes

procesos que en ella se incluyen.?

Asi visto, se consideran tres tipos de diabetes. La primera es la diabetes mellitus tipo 1,
causada por la destruccion de las células beta que genera un déficit absoluto de insulina. En
segundo lugar, la diabetes mellitus tipo 2 que es causada por un proceso de resistencia a la
insulina que va generando un déficit progresivo de su secrecion. Por ultimo, la diabetes
mellitus gestacional cuando es diagnosticada en el 2° o 3° trimestre del embarazo, sin

antecedentes previos de DM.?

La que es de interés en la presente investigacion, la diabetes mellitus de tipo 1 (DM1), se
caracteriza por una produccion deficiente de insulina y requiere la administracion diaria de
esta hormona. En 2017 habia 9 millones de personas con este tipo de diabetes, la mayoria

de ellas en paises de ingresos altos.*

La cantidad de nifios y adolescentes con diabetes aumenta todos los afios. En las
poblaciones de origen europeo, casi todos los nifios y adolescentes con diabetes tienen
diabetes tipo 1, pero en otras poblaciones es mas comun la diabetes tipo 2. Se calcula que el
aumento anual general estd cercano al 3% con fuertes indicadores de las diferencias
geograficas. En total, se calcula que 1.110.100 de nifios y adolescentes menores de 20 afios
tienen diabetes tipo 1 a nivel mundial. Asimismo, alrededor de 98.200 nifios y adolescentes

menores de 15 afios reciben anualmente el diagnostico de diabetes tipo 1.3



El manejo de la DM1 en la edad pediatrica sigue siendo un reto. La educacion es la piedra
angular de la conducta clinica para esta enfermedad. Esta puede mejorar la conducta del
paciente ante la enfermedad, el control de la glucemia y la adherencia a ciertos

componentes de la atencion médica®, especialmente en edades pediatricas.®

Se requiere un amplio arsenal de conocimientos por parte del paciente y la familia, asi
como una motivacién continua que debe ser proporcionada por un equipo diabetolégico
experto y multidisciplinar, para conseguir un buen control de la diabetes a lo largo de toda
la vida. Para ello se precisa también un tratamiento individualizado, adaptado a las
diferentes circunstancias del paciente: edad, estadio puberal, patologia asociada, entre otros.
Asi mismo a sus caracteristicas sociales y culturales, y a su propia percepcion y objetivos
en relacion con la diabetes’. A pesar que los cuidadores y el paciente pediatrico dominen
unos conocimientos adecuados, el cuidado y el autocuidado de la DM1 es importante para
el buen manejo de ésta, sobre todo para que el control metabolico de este ultimo se vea
mejorado, y asi ayude a disminuir la repeticion a urgencias por complicaciones de la
enfermedad, lo cual incluye hipoglucemias, hiperglucemias, cetoacidosis, infecciones, entre

otros.

El entrenamiento en la persona con DM es dual y ha de ir en paralelo: por una parte, el
entrenamiento fisico en si mismo para la incorporacion e incremento de la aptitud fisica vy,
por otra, el entrenamiento apoyado en una educacion diabetologica estructurada para
minimizar el riesgo de disglucemia. El tratamiento intensivo de la DMI1 en nifios y
adolescentes implica una complejidad diferente de la que se realiza en la edad adulta®. Una
de las formas mas eficaces de tratar la diabetes es mantener unos habitos saludables como
alcanzar y mantener un peso corporal saludable, mantenerse fisicamente activo con al
menos 30 minutos de ejercicio moderado cada dia y seguir un régimen alimentario

saludable, sin azlicar ni grasas saturadas.

El papel de la educacion sanitaria en fundamental en pacientes y familiares vy,
particularmente a nivel escolar, se necesita una implantacion mas generalizada, dados sus
buenos resultados. La no adherencia terapéutica de la DM1, no sélo farmacoldgica sino en

dieta y estilos de vida esta ligada al desarrollo de complicaciones diabéticas, como



nefropatia, retinopatia y enfermedades cardiacas, entre otros. Si éstas no se previenen
completamente pudieran retrasar su aparicion, o bien mitigar sus consecuencias’. El primer
aflo posterior al diagnostico de la DM1 es fundamental para la aceptacion y adaptacion de
la enfermedad por parte del paciente pedidtrico y sus familiares, logrando que quienes se
adapten mas rapido tengan un mejor prondstico y disminuya el riesgo de recaidas que

ameriten hospitalizaciones.

Se debe lograr una mejor interrelacion en el rol médico-paciente para conseguir una mejor
eficacia en el tratamiento: médicos proactivos que establezcan las intervenciones adecuadas
sujetas a los cambios que imparten el dinamismo de la evolucion de la enfermedad en cada
paciente, y pacientes educados en programas de automanejo que sean capaces de
interactuar en su propio tratamiento. Para esto es necesario tomar medidas importantes en el
area de la educacion del paciente y del médico que permitan mejorar el control de la
diabetes a fin de reducir las complicaciones cronicas asociadas a la enfermedad!®. Es
necesario que los responsables de la atencion diabética, especialmente la familia y los
mismos pacientes, entiendan el sentido de lo que significa e implica la diabetes; y el

médico pediatra debe estar consciente y actuar en ese mismo sentido.

Las familias atraviesan situaciones fuertes durante la confirmacion del diagndstico.
Respecto a los recursos, el apoyo afectivo, la comunicacion y las creencias favorecen el
tratamiento, mientras que la incorporacion de saberes y la flexibilidad del sistema familiar
son fundamentales. En cuanto a los cambios estructurales se presentan modificaciones de
habitos, la incorporacion de limites y adaptacion de rutinas en funcion de las necesidades

del nifio.!"

Para 2019, en Venezuela, la DM1 se calculaba a una tasa promedio de 3% de nuevos casos
cada afio. Por ejemplo, se informé que en el Hospital José Manuel de Los Rios acudieron a
control regular cerca de 400 pacientes anuales y 3 a 5 nuevos por mes para el mismo afo.
Se afiade que la diabetes es la enfermedad no transmisible més frecuente en los nifios y un
problema de salud publica, debido al impacto econdémico que constituye para los sistemas
sanitarios, los pacientes y familiares, dado el elevado costo de las insulinas y los insumos

necesarios para el tratamiento y control de esta condicién.!?



Asi mismo, se sefiala que aunque las cifras parecieran sugerir que se trata de un problema
menor respecto a la prevalencia e incidencia en adultos, cada afo crecen los casos nuevos
en nifos y adolescentes a una tasa promedio de 3.9%, en todo el mundo. En Venezuela no
existen cifras actualizadas al respecto, por lo que se desconoce cuantos nifios viven con esta
enfermedad en el pais, sin embargo, segun los ultimos reportes de la Federacion
Internacional de Diabetes, se calcula una incidencia de 0,1 por cada 100 mil menores de 14

afios y una tasa promedio de 3% nuevos casos cada afo.!?

Hasta hace relativamente pocos afios se consideraba que la DMI1 en la infancia y
adolescencia no se asociaba con complicaciones cronicas ni otras enfermedades, lo que
unido al miedo a los posibles efectos de las hipoglucemias inadvertidas, contribuyo a que el
control de los nifios y adolescentes diabéticos se limitase a mantener unas concentraciones
de glucemia lo suficientemente bajas como para no asociarse con la aparicion de cetosis,
pero lo suficientemente elevadas como para minimizar el riesgo de hipoglucemias. Es
necesario insistir en que optimizar el control metabolico desde el momento del diagndstico
es fundamental para la prevencion de las complicaciones cronicas de la diabetes,

incluyendo en esta recomendacién incluso a los nifios mas pequefios. '

La cetoacidosis diabética es una de las complicaciones aguda de la diabetes que se produce
como consecuencia de un déficit absoluto o relativo de insulina. Constituye la
manifestacion extrema del déficit de insulina y, en ocasiones, la forma de comienzo de la
enfermedad. Es la causa mas frecuente de hospitalizacion del nifio diabético, asi como el
trastorno endocrino-metabolico que maés ingreso causa en las unidades de cuidados

intensivos pediatricos.!”

Un diagnoéstico de diabetes mellitus en cualquier momento de la vida implica asumir un
cambio absoluto en la forma de vida. Los estudios médicos indican que parte del éxito en el
manejo de la enfermedad y el tratamiento a seguir es la toma de conciencia del paciente y
su nucleo familiar. En edades pediatricas ese proceso de concientizacion se torna mas
complejo porque los cuidados dependen de una tercera persona, normalmente de la madre,
quien también padece las consecuencias de la enfermedad de manera indirecta, sobre todo

consecuencias psicologicas. Es por ello que en la actualidad no sélo se estudian las



consecuencias a largo plazo de la diabetes mellitus diagnosticada en edades pediatricas,

sino que las investigaciones apuntan a la calidad de vida y las consecuencias psicoldgicas.'¢

La funcionalidad familiar también estd asociada al control glucémico de nifios con DM1.
Se demostré que los nifios con control glucémico adecuado y que pertenecen a familias
funcionales les proporciona un factor protector para un mejor control de su enfermedad. Por
el contrario, los nifios con un mal control de glucemia, los cuales pertenecen a familias
disfuncionales, les ocasionan un factor de riesgo para un descontrol de su enfermedad. Por
tanto, es importante que los enfermos se encuentren en un entorno familiar adecuado y sin
conflictos, y sean cobijados dentro de una familia funcional'’ con el fin de evitar recaidas

de la misma que ameriten ingresos y hospitalizacion en los centros de salud.

Son pocas las investigaciones encontradas acerca de este fendmeno problematico, sin
embargo, una primera aproximativa a la problematica planteada se llevd a cabo en el
municipio de Guasave, México. Tuvo como objetivo conocer las emociones generadas por
el diagnostico de diabetes mellitus tipo 1 en el infante y su familia. A través del método
fenomenoldgico, la recoleccion de los datos se realizd6 mediante una entrevista a
profundidad, observacion participante, audio grabaciones y notas de campo, con una
familia perteneciente al municipio prenombrado. Los resultados arrojaron que se presentan
diferentes emociones con sus 2 subcategorias: a) en el momento del diagndstico y b) en el
momento de llegar a casa. Se concluyd que la diabetes mellitus tipo 1 es un padecimiento
que genera gran impacto emocional en la familia. Sin embargo, los profesionales de la
salud se enfocan inicamente en dar orientacién y atencion psicologica a quien padece la
enfermedad y a quien consideran cuidaré de ella, dejando de lado al resto de los integrantes
de la familia, quienes también resultan afectados en sus emociones. Se observa que éstos

puedan ser un apoyo indispensable en el control de la DM1 del infante enfermo.!®

Otro estudio realizado en la ciudad de Guatemala tuvo como objetivo establecer la relacion
entre percepcion de los padres y los hijos de las alteraciones conductuales que podrian
presentarse durante el primer afio luego del diagnostico de Diabetes Mellitus tipo 1 (DM1).
Fue de tipo cuantitativo, descriptivo y transversal. La muestra estuvo conformada por 25

familias con pacientes de edades entre 8§ a 15 afios, de ambos sexos, de nivel socio



economico medio y que no tuviesen mas de un ano de haber sido diagnosticados con esta
diabetes; que asistian a control a una clinica privada de Endocrinologia Pediatrica de la
Ciudad Capital. Se concluyd que en general, la percepcion entre padres e hijos acerca de la
presencia de alteraciones conductuales durante el primer afio luego de recibir el diagnostico
de DM1 es practicamente la misma. Se comprobd que el indicador que menos presencia
tuvo durante el primer afio con el diagnéstico fue el de negacion. Se concluyd que las
alteraciones de conducta mas presentadas por los nifios y adolescentes durante ese primer
afio con el diagnostico son los de conducta alimentaria. Segun los padres y los pacientes,
las conductas de aislamiento se presentaron frecuentemente durante el primer afo luego del
diagnostico, pero los padres percibieron con mayor intensidad éste tipo de conductas. Tanto
padres como hijos afirmaron que durante el primer afio con DM1, la confianza de los

pacientes para comunicar malestares fisicos y emocionales aumenté considerablemente. '

También fue llevada a cabo una investigacion en campamentos de verano para jovenes con
diabetes en un hospital del drea de San Juan, Puerto Rico. El objetivo fue conocer las
reacciones psicoldgicas, preocupaciones, problemas y pensamientos de padres/madres de
un/a hijo/a con diabetes mellitus tipo I (DMTTI). La investigacion fue descriptiva transversal
a través de una entrevista semiestructurada a padres/madres de 56 féminas y 45 varones con
DMTI1 entre los 8 y 17 afos. Los resultados arrojaron que los/as padres/madres
reaccionaron inicialmente al diagnostico con tristeza (33%), negacion (17.6%), normalidad
(12.8%) y preocupacion (8.5%). Después de un tiempo de ajuste indicaron sentirse mejor
(21.3%), bien (19.1%), aun preocupados/as (18.1%), aun aceptando (10.6%) y tristes
(9.6%). Las preocupaciones mayores fueron complicaciones adicionales de salud (55.3%),
incumplimiento del tratamiento por parte de los/as hijos/ as (28.7%) y la percepcion de que
su hijo/ a no acepta la condicion (10.6%).%°

Asimismo, ante la dificultad de lograr un manejo adecuado de la condicion, los
padres/madres experimentan una mayor preocupacion sobre las posibles complicaciones de
salud y hospitalizaciones. El estudio reveldé ademés que la preocupacion mayor de estos
padres/madres (55.3%) son las complicaciones de salud y las recaidas en los hospitales, que
muchas de las veces son la consecuencia de un control metabdlico inadecuado. También se

observod en el estudio que la mayor dificultad de los padres/ madres informantes es que el



hijo/a siga el tratamiento, la dieta y que acepte las restricciones y la condicion. Un alto
porcentaje de padres que expresd preocupacion por las recaidas en hospitales asociadas al
descontrol de la diabetes y las dificultades de los/as hijos/as en la adherencia al tratamiento

sugieren que éstos perciben que sus hijos/as no tienen un control 6ptimo de la diabetes.?

En el contexto nacional, en el servicio de Endocrinologia del Instituto Autobnomo Hospital
Universitario de los Andes, Mérida, Venezuela, se estudio las caracteristicas clinicas y
demograficas de los pacientes con Diabetes Mellitus tipo 1 (DMI1) en relacién a la
aparicion, evolucion y situacion actual. Fue una investigacion observacional, retrospectiva
y descriptiva, con revision de historias clinicas de 105 pacientes con DM1, del 2000 al
2010. Los resultados arrojaron una edad promedio 11,57+6,52 afios al ingreso, en la tltima
evaluacion 17,86+8,3. La mayoria debutd en hiperglucemia, con indice de masa corporal
(IMC) y tension arterial (TA) normal. El 81% tenia antecedentes familiares de diabetes. Las
insulinas mas usadas fueron NPH vy cristalina. El 66,2% estaba en mal control metabolico.
Hubo 80 episodios de cetoacidosis diabética y 38 de hipoglucemia moderada a severa. Los
pacientes en tratamiento con analogos de insulina tuvieron significativamente mejor control
y menos hipoglucemias. El 26,8% de los pacientes presentaron complicaciones cronicas,
las cuales estuvieron asociadas a mayor edad y mayor duracion de la diabetes. Los
investigadores concluyeron que el debut de DM1 fue mas frecuente en menores de 10 afios
de edad. Notaron que existia un alto porcentaje de pacientes en mal control metabolico, que
el uso de andlogos de insulina mostr6 mejores beneficios, y que el registro de datos en las
historias clinicas era deficiente. Se recomend6 que debian ser mejoradas las estrategias

tanto de educacion diabetoldgica como de diagndstico precoz y tratamiento de la DM1.%!

Una tultima investigacion fue realizada en el Hospital de Especialidades Pediatricas en la
Ciudad de Maracaibo, estado Zulia. Se busc6 determinar cudl era la actitud de los padres
hacia la enfermedad de diabetes mellitus (tipo 1) de sus hijos, mediante un estudio
descriptivo, de disefio no experimental y transeccional con un cuestionario dirigido a los
padres que acudian a este centro de salud. El resultado mostré que la actitud de los padres
hacia la enfermedad de diabetes que tienen sus hijos es en gran medida negativa. Se
observd que en el componente cognitivo, los padres presentaron conocimientos minimos o

inadecuados, trayendo como consecuencia un mal desenvolvimiento ante la problematica.



En referencia al componente afectivo, presentaron carencias muy significativas que
muestran el desagrado, incomodidad y desmotivacion. En relacion al componente
conductual, existi6 una inadecuada disposicién para informarse de la enfermedad y poca
inclinacion a conversar con los especialistas sobre el tema. Se concluy6 que la enfermedad

desencadena una crisis familiar.??

Ante todo lo antes expuesto en investigaciones antecedentes se infiere que la mayoria de los
familiares de los pacientes que padecen de la enfermedad DMI1 juegan un rol importante
para tener un buen manejo tanto metabolico como psicolégico de la enfermedad. Si el
entorno familiar como el paciente no aceptan de manera positiva el padecimiento de €sta se
tendran recaidas que pueden convertirse en estancias hospitalarias debido al mal control de

la enfermedad por no querer aceptar una buena orientacion por parte de los profesionales

En cuanto al contexto local, en el area de Pediatria del Hospital “Dr. Adolfo Prince Lara”,
se ha observado el incremento de hospitalizacion por DM1 de pacientes previamente
diagnosticados. Por ejemplo, en el afio 2022 se observo la recaida y la hospitalizacion de 4
nifios debido principalmente a aspectos relacionados a la enfermedad base, es decir, a la

DMI.

En la mayoria de los casos, la causa del ingreso es la diabetes misma pero otras veces es
otra enfermedad intercurrente y, frecuentemente, la diabetes es descompensada por el
desconocimiento o inexperiencia del tratamiento de la misma. Asimismo, el paciente
diabético no llega al hospital en condiciones muy estables y se recibe infradiagnosticado o
con mal control previo. Usualmente, la madre o el representante lo traen descompensado
por un proceso agudo o por la medicacién del mismo. Aqui juega un rol clinico importante
conocer el tiempo de evolucion de la enfermedad diagnosticada, pero también evaluar el
tratamiento que el paciente recibia y su grado de cumplimiento en cuanto al conocimiento
de la enfermedad, ejercicio, control dietético, y el tipo de medicacidon o combinacion de los

mismos; todo lo anterior en potestad usualmente de la madre.

Respecto a lo anterior, la observacion de la problematica refleja fallas en el manejo de la
medicacion al momento de la administracion por parte del cuidador, incluyendo dieta,

gjercicio y aspecto psicologico, una tendencia a la negacion de la enfermedad y

10



desconocimiento o no realizacion de los aspectos procedimentales prescritos por el pediatra
por parte de los familiares, especialmente desde la madre. Se ha destacado la falta de
estrategias para el proceso que conlleva aprender a aceptar todo el cambio que genera en el
estilo de vida tanto del paciente como del entorno familiar. Estos problemas afectan de
manera directa e indirectamente el control del tratamiento, con la consiguiente disminucion
de recaidas que ameritan hospitalizaciones frecuentes debido al descontrol metabdlico que
puedan generar consecuencias o complicaciones asociadas a la misma enfermedad. Se sabe
que es fundamental el nivel educativo por parte de la madre y el entorno familiar para un

mejor control de la enfermedad.

Sin duda la actual coyuntura socio-economica venezolana podria estar siendo un elemento
que contribuya en la atencion de cualquier nifio de manera efectiva. Sin embargo, los
cuidados que deben darse a un nifo diagnosticado con diabetes DM1 durante sus primeros
afnos de vida representan una sobrecarga de la normalidad vivencial biologica y psicologica
de las madres que buscan que sus nifios, pese a esta enfermedad, tengan un desarrollo sano.
Es fundamental conocer el estado actual de estos nifios pero también conocer el sentido
dado a la recaida de éste para su hospitalizacion. La comprension de este fenomeno es
fundamental, y su madre es la principal fuente de informacidon para hacerlo, qué ocurrio,
cOmo ocurrid, que vivencias intervinieron para que ocurriera y, finalmente, conocer los
aspectos sociales y clinico-educativos que no se estdn tomando en cuenta para que esto

disminuya en su ocurrencia.

Ante todo, lo anterior surgid la siguiente interrogante: ;Cual es el sentido que le dan las
madres a las recaidas y hospitalizacion de los pacientes con diabetes mellitus tipo 1 que
fueron atendidos en el Servicio de pediatria del hospital “Dr. Adolfo Prince Lara” durante el
ano 20227 Para responderla la intencion general fue comprender el significado que las
madres le dan a las recaidas y hospitalizacion de sus hijos atendidos en el Servicio y

periodo prenombrados.

Las intenciones especificas buscaron describir los noemas que quedan del fenomeno de las

recaidas y hospitalizaciones de los pacientes, estructurar las esencias emergentes a partir de
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las categorias significativas individuales, interpretar tales esencias y, finalmente, darle

sentido significativo al fenomeno de recaidas y hospitalizaciones de estos pacientes.

Considerando todo lo anteriormente expuesto, se plante6 desarrollar la presente
investigacion, debido a que se ha observado que en las recaidas de los pacientes con DM 1
estan involucradas las madres por desconocimiento o miedo de asumir la enfermedad de

sus hijos y por lo tanto un mal manejo sobre el control metabolico de la misma.

Asimismo, en el hospital “Dr. Adolfo Prince Lara” no han sido llevado a cabo estudios
sobre las recaidas de los pacientes pediatricos con DMI1, por lo que este trabajo de

investigacion aporta conocimiento cientifico para la institucion.

Asimismo, los hallazgos arrojan luces al servicio de pediatria y puericultura y sus
especialistas adjuntos que permite comprender el significado que le dan los padres a la
enfermedad, a las recaidas y hospitalizacién de sus nifios, para asi pensar el disefio y
aplicacion de estrategias para el manejo de este fendmeno. Las categorias emergentes han
permitido darle significatividad al fenémeno de las recaidas de la enfermedad, lo cual
amerita la hospitalizacién, y permite visualizar medidas necesarias para evitar en una

proxima oportunidad las recaidas de los pacientes.

PARADIGMA Y METODICA

El paradigma que orient6 la investigacion fue el interpretativo. Segin este paradigma
existen multiples realidades construidas por los protagonistas en su relacion con la realidad
social en la cual viven. Por eso, no existe una sola verdad sino que surge como una
configuracion de los diversos significados que las personas le dan a las vivencias o
situaciones en las cuales se encuentra. La realidad social es asi, una realidad construida con

base en los marcos de referencia de los protagonistas.?’

El método escogido fue el fenomenologico hermenéutico, el cual consiste en volver de los
objetos a los actos de conciencia (vivencias) que se nos ofrecen, y en estudiar las
estructuras de la conciencia®*. En concordancia con el método seleccionado, el disefio que

gui6 fue el fenomenoldgico hermenéutico propuesto por Diaz (2011), el cual consta de
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cinco fases: 1) Fase previa (suspension de juicio o epojé y descripcion protocolar del
fendmeno): en esta primera fase del disefio se exponen los presupuestos teodrico-
referenciales relacionados con el fenémeno a estudiar. [gualmente, se realiza la entrevista a
profundidad. Se transcribe la informacion obtenida y se presenta en una descripcion
protocolar que lo tnico que muestra es los fendémenos subjetivos de lo vivido, es decir, lo

dado en toda su pureza.

2) Fase estructural (reduccion fenomenolédgica y reduccion eidética): se leen e interpretan
las descripciones protocolares con el proposito de determinar las esencias puras o esencias
de significados individuales. Estos actos llenos de intencion o categorias individuales
permiten a su vez descubrir esencias de significados universales. Estas esencias universales
se integran en una estructura categorial general que se revela a través de una red de
significados similares agrupados en grupos de familias de esencias universales del
fendmeno de estudio apoyadas en las esencias de significados individuales provenientes de
los sujetos de estudio. 3) Fase descriptiva (reduccion trascendental): en la fase tres se
describen las esencias puras, absolutas o conciencia pura a partir de una absoluta
subjetividad. Se logran en esta fase la descripcion de las categorias universales o esencias

trascendentales del fenomeno.

4) Fase interpretativa: en la cuarta fase y sin descuidar la intencidon de evitar desviaciones
subrepticias propias del ser humano investigador en constante hermenéutica, se interpreta el
fendmeno en toda su trascendencia. 5) Fase de construccion teorica: esta ultima fase
muestra la comprension del fendmeno o la teoria que emerge, la cual se construye desde
una estructura imaginaria circular, pendiente de los supuestos sistémicos y de coherencia
cientifica epistemoldgica que deje claro el circulo hermenéutico global, comprensivo y
consentido del fendémeno como un todo. La teoria se expresa frecuentemente a través de un

cuerpo de conocimiento de manera simbdlica, verbal o icénica.?®

Por su parte, el nivel alcanzado con esta investigacion fue el interpretativo comprensivo, ya
que se estudian las vivencias de las personas, la forma en que éstas vivencian su mundo, lo

que es significativo para ellos y como comprenderlo.?®

13



Los sujetos de estudio estuvieron conformados por cuatro (04) madres de los pacientes con
diabetes mellitus tipo 1 que han tenido recaidas y hospitalizacion, y fueron atendidos en el
Servicio de pediatria del hospital “Dr. Adolfo Prince Lara” durante el ano 2022. Por la
naturaleza de la investigacion, los sujetos de estudio fueron las personas mas proximas a la
situacion estudiada. No hay un perfil ideal del buen sujeto de estudio aunque evidentemente
existen ciertos criterios que hacen que una persona lo sea. Lo mas importante es la buena

disposicion y capacidad del individuo para expresar sus vivencias y sentimientos.?’

Para efectos de triangulacion también se entrevistd un (01) familiar o allegado a cada
madre, especialmente si convivian en el mismo hogar del nifio afectado por la recaida y
hospitalizacidon. Asimismo, se entrevisto tres (03) médicos y dos (02) enfermeras que han
laboraron regularmente en el area del servicio de pediatria del hospital locacion de la

investigacion al menos durante el afio 2022.

Por su parte, los criterios de rigor cientifico que se tomaron en cuenta seran los siguientes:
Credibilidad: se refiere al valor de verdad de la informacion recogida por el investigador y
su concordancia con la realidad. Se logro6 a través de una descripcion protocolar desde las
entrevistas, continua y persistente, la triangulacion de informantes y documental tedrica, la
recogida de material referencial y la comprobacion con los participantes. Transferibilidad:
se refiere al grado en que pueden aplicarse los descubrimientos de la investigacion a otros
sujetos y contextos. Se consiguid a través de un muestreo teodrico, una descripcion

exhaustiva y la recogida de abundante informacion.

Consistencia: la consistencia se logréo a través de la triangulacién con un observador
externo y el establecimiento de la revision del diario de campo. El observador externo es
para lograr un minimo de sesgo de la informacién recabada. Confirmabilidad: para la
“objetividad” del investigador y la confirmacion de la informacion se siguid los siguientes
procedimientos: recogida de registros lo mas concretos posibles, transcripciones textuales,
citas directas de fuentes documentales, triangulacion, revision de los hallazgos con otros
investigadores y recogida de informacion con el grabador. La grabacion de lo dicho por los

sujetos de estudio y su transcripcion fueron fidedignas.?®
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Los criterios de inclusion, por otra parte, son los distintos parametros que deben cumplir
cada uno de los individuos para ser elegible de participar en el estudio. Se incluyeron a
madres de hijos menores de 15 afios diagnosticados con diabetes mellitus tipo 1, madres de
hijos que hubiesen sufrido recaida, hospitalizados y atendidos en el Servicio de pediatria
del Hospital “Dr. Adolfo Prince Lara”, madres aptas mentalmente, familiares cercanos a
pacientes con DM1, médicos y enfermeras del servicio de Pediatria que trataron estos

pacientes con DM1 del HAPL.

Los criterios de exclusion son todos aquellos parametros que de estar presentes impiden al
individuo formar parte del estudio. Se excluyeron a madres que no hubiesen sido
acompaiiantes de sus hijos durante recaida y hospitalizacién, madres de hijos mayores de
15 afos con DM, madres no aptas mentalmente, madres cuyos hijos en recaida y
hospitalizacion no hayan sido atendidos en el Hospital “Dr. Adolfo Prince Lara”, familiares
que no se involucraron con la atencion de la enfermedad, médicos que no hayan estado

presente en el manejo de recaidas que hayan ameritado hospitalizaciones.

Por otro lado, en esta investigacion la principal fuente de evidencia o modo de recogida de
informacion fueron las entrevistas en profundidad, que a diferencia de la entrevista
estructurada, tipo cuestionario, administradas a grandes grupos de personas; la entrevista en
profundidad es flexible, dindmica y se considera como no directiva, no estandarizada y
abierta, de aplicacion a grupos reducidos de personas. El objetivo es obtener informacion
sobre situaciones, personas o comunidades para ser utilizadas en la elaboracién de
conocimientos. Una de las herramientas para lograr recabar la evidencia en el trabajo de
campo es la grabadora, ya que se lograr obtener la informacion y sirve como soporte de

éstas.?®

Asimismo, un consentimiento informado fue entregado a los sujetos de estudio, quienes
acordaron su contenido y lo firmaron en sefial de aprobacion antes de las entrevistas. Con

esto se cumplid con los aspectos bioéticos que caracterizan este tipo de investigacion.

Finalmente, en cuanto a la recoleccion, tratamiento y presentacion de la informacion,
inicialmente realice el trabajo de campo con entrevistas a las participantes (las madres), y
fueron grabadas de forma mecanica mediante un aparato de audio para su posterior revision

15



y protocolizacion. Estas fueron invitadas y, al aceptar participar en la investigacion, se les

solicitd la lectura y firma del consentimiento informado.

Para lograr la esencia, la estructura y la constitucion de la significacion, procedi
primeramente a protocolizar textualmente las entrevistas grabadas con las madres.
Seguidamente, para lograr las esencias y la estructuracion organice las descripciones
protocolares con sus respectivas esencias individuales y universales a través de matrices
para luego ser contrastadas y de esta forma emergieron las semejanzas y diferencias del

fenomeno.

Luego de terminar la estructuraciéon del fendmeno procedi a la constitucion de la
significacion del mismo partiendo de las esencias universales que emergieron durante el
proceso de estructuracion, utilizando las citas textuales de la informacion aportada por los

sujetos de estudio. Estructurado el significado procedi a describirlo.

Posteriormente, pasé a la interpretacion de la informacion que emergié con respecto al
fendémeno de investigacion con apoyo en los estudios y aproximaciones tedricas

relacionadas al fendmeno que se abordo.

Para finalizar, configure la interpretacion comprensiva o teoria sustantiva respectiva para
lograr la intencidon general de la investigacion, que era comprender el significado que las
madres le dieron a las recaidas y hospitalizacion del paciente atendido en el Servicio de

pediatria del hospital “Dr. Adolfo Prince Lara” en el afio 2022.

ESTRUCTURACION Y CONSTITUCION DE LA SIGNIFICACION

A continuacion se presenta cada esencia general emergente (tablas 1 a 8) sustentada en los
contenidos significativos extraidos de cada entrevista como un todo global (estructura
significativa). Asi mismo cada estructura categorial le sigue la constitucion de la
significacion (descripcion fenomenoldgica) para cada una de ellas. Emergen 8 esencias

generales como sigue:
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Tabla 1. Estructura global: Signos y sintomas iniciales observados por madre antes del
diagnostico de DMT1

Contenidos significativos Categoria
Universal
...ella dormia, pero porque la nifia me duerme mucho (EM1: 009) Signos y
...bueno yo si notaba que desde hace meses ella habia bajado de peso, comia gintomas
demas y era algo que yo no me explicaba (EM2: 039- 040) iniciales

...hasta esos dias de que yo la tenia que llevar al latino para los ensayos y
empecé a notar que orinaba poco pero con espuma, eso era bastante espuma
(EM2: 041- 043)

No bueno todo comenzo el dia 12 de diciembre verdad, que ella empez6 a
decaer (EM3: 012)

...presento bajo peso involuntario orinaba frecuentemente, los labios se le
secaban mucho como cuando una persona esta deshidratada (EM4: 017- 018)

observados por
madre antes del
diagnostico de
DMT1

Fuente: Informacion propia de la investigacion (Petit K. 2023)

La primera esencia general indica que la madre notaba que entre los signos y sintomas de
sus hijos antes del diagnostico de Diabetes mellitus tipo 1 destacaban que dormian mucho,
tenian pérdida de peso inexplicable, cambios en los habitos miccionales como disminucion
o aumento de la cantidad de orina acompafiado de espuma, ademas de decaimiento y

deshidratacion.

Tabla 2. Estructura global: Antecedentes familiares con DMT]1

Contenidos significativos Categoria
Universal

... mi suegra se le muri6 su mama de diabetes, a la bisabuela de ella, que vivia Antecedentes
en Boca de Aroa se le murié un hijo de diabetes ya un sefior mayor ya (EM1: familiares
085- 086) con DMT1
...tiene varios tios que murieron de ansiedad y diabetes, una tia de ella, que
muri6 de diabetes también (EM1: 090- 091)
Tiene un tio que es diabético también, son varias familias por parte y parte que
ya tienen, mi abuela murié de diabetes también, tenemos bastantes, yo tengo
bastantes familias asi (EM1: 091- 092)
... porque mi padre al enterarse me comento que tenia hermanos con diabetes
(EM2: 005)
...claro también el papa de ella es flaco yo también soy flaca y debe ser por eso
que no le tome mucha importancia en su momento (EM2: 040, 041)

. mi papa se le ha fallecido varios hermanos de esta enfermedad y sabe lo
peligroso lo grabé lo tedioso esa enfermedad (EM2: 103, 104)
Bueno, a Mariana le tocd ser como decirte, como la tercera generacion de
diabetes (EF2: 005, 006)
La gran parte de los pacientes tienen antecedentes de familiares diabéticos
generalmente por parte materna es la que mas conocemos (EMD2:164- 165)

Fuente: Informacion propia de la investigacion (Petit K. 2023)
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En la segunda esencia general se puede notar que la mayoria de los pacientes con Diabetes
mellitus tipo 1 presentan antecedentes de familiares con la misma patologia, mencionando
la madre entrevistada nimero 1 que su suegra y el hijo de su bisabuela fallecieron de
diabetes mellitus, a su vez un tio también tiene diabetes y que son bastantes en la familia
que padecen de la enfermedad. Por otro lado los padres de otras madres en estudio tenia
hermanos con diabetes y que los pacientes pediatricos son la tercera generacion de sufrir la
enfermedad mencionando uno de los médicos que la gran parte de antecedentes de la

familia materna tienen predominio de la patologia.

Tabla 3. Estructura global: Primer valor de glicemia para diagnostico DMT 1

Contenidos significativos Categoria
Universal
...y cuando le tomé la capilar, cuatrocientos (EM1: 014) Primer valor de
...y la doctora le hizo los laboratorios y le salié en 600 (EM2: 044) glicemia para
... los traigo y la glicemia sali6 en 300 y piquito (EM3: 038) diagnostico DMT1

...decidi hacerle los examenes se lo lleve a la pediatra y alli fue cuando
nos dimos cuenta que el nifio tenia una glicemia muy alta 480 ese fue la
primera vez que yo me di cuenta (EM4: 019, 020)

Fuente: Informacion propia de la investigacion (Petit K. 2023)

La tercera esencia nos sefiala que el primer valor de glicemia para llegar al diagnostico de
la enfermedad sobrepasaba los 300mg/dl con un valor méximo de 600mg/dl siendo el valor
medio entre 400mg/dl- 480mg/dl observados en los examenes de laboratorios donde

pudieron darse cuenta del elevado valor de la glicemia por primera vez.

Tabla 4. Estructura global: Impacto materno desfavorable ante diagndstico de hija con
DMTI1

Contenidos significativos Categoria
Universal
...de ahi para acé han sido demasiados sufrimientos para mi (EM1: 014) Impacto materno
...imaginese doctora ha sido una situacion bastante dificil (EM2: 004- 005) desfavorable ante
Si doctora y cuando va a los cumpleafios eso para mi es fatal (EM2: 020) diagnéstico de

... lo menos hoy me enteré yo que una vecina falleci6 y cuando miro que hija con DMT1
fue de diabetes como algo horrible (EM2: 105- 106)

Si, ha sido fuerte, ha sido fuerte (EM3: 140)

... con respecto a esa pregunta es algo terrible para mi, de verdad para mi

eso fuera algo terrible cuando supe eso terrible (EM4: 007- 008)

... bueno esto para mi ha sido algo muy fuerte a pesar de que ha

transcurrido 2 afios (EM4: 009- 010)

Fue horrible y aun lo sigue siendo doctora porque no es facil, no es facil

lidear con una enfermedad (EM4: 029)

Fuente: Informacion propia de la investigacion (Petit K. 2023)
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La cuarta esencia nos habla del impacto desfavorable de una madre al enterarse del

diagnéstico de un hijo con Diabetes mellitus tipo 1, el cual mencionas que ha sido fatal

sobre todo en los cumpleafos, que es horrible enterarse de que conocidos sufran de la

misma enfermedad, una de las madres recalca que ha sido fuerte, por otra parte mencionan

que fue algo terrible para ella cuando se enter6, a su vez otra madre dice que a pesar de que

han transcurrido los afios sigue siendo algo muy fuerte y por ultimo que no es facil y que va

a seguir siendo horrible lidear con la enfermedad.

Tabla 5. Estructura global: Enfermedad de DMT1 no asumida por la madre

Contenidos significativos
Doctora es que yo no acepto que ella tenga eso (EM2: 067)
...pero no acepto que ella tenga o vaya a tener la enfermedad para
toda su vida (EM2: 070)
...aun no lo asimilo el saber que tengo que colocarle un
tratamiento, el saber que tengo que colocarle una pullita (EM4:
010, 011)
...entienden o estan en negacion, qué es lo que normalmente pasa
como con ellos (EMD1: 011)
Es lo que te digo cuando se habla de la nifiez, escolar adolescente
lactantes, qué poco ocurre pero si ocurre, al principio no lo
aceptan (EMD1: 042- 043)
...también porque son ellos lo que se niegan a aceptar, que el nifio
tiene que cambiar su vida por completo, entonces a veces es mas
a la mama, la que le cuesta aceptar la situacion que hay . (EMD1:
064- 065)
... hecho la madre siempre estuvo en esa etapa de que no
aceptaba eso de que su hijo era diabético y hasta el mismo
paciente, no aceptan (EE2: 072, 073)

Categoria Universal

Enfermedad de DMT1 no

asumida por la madre

Fuente: Informacion propia de la investigacion (Petit K. 2023)

En la quinta esencia se aprecia con preocupacion que las madres no asumen la enfermedad

por el hecho de que no aceptan que tengan eso o que vayan a tener la enfermedad de por

vida, estando en negacion desde el principio debido a que se trata de nifios escolares y

adolescentes que tienen que cambiar su vida por completo llegando hasta que el propio

paciente no acepta que padece de diabetes mellitus.
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Tabla 6. Estructura global: Falta de apoyo familiar a las madres con hijos que padecen
DMT1

Contenidos significativos Categoria Universal
...que yo no tengo casi ayuda con la nifia (EM1: 057) Falta de apoyo
El papa de la mayor me le quit6 sus ayudas a ella (EM1: 055- 056  familiar a las
... pero no, nada més estamos nosotras (EF1: 018- 019) madres con hijos

...y por eso es que se le dificulta tanto salir de eso cuando caen a que padecen DMT1
la emergencia y siempre llegan ya cuando estan super

descompensados y graves al punto que cuestan salir de ese cuadro

(EE1: 025- 027)

Algunas no, 6sea de la gran mayoria siempre estan solas con estas

nifias (EE1: 025)

...entonces como las mamas no tienen apoyo de sus otros

familiares estan aqui solas (EE1: 032)

... estan de brazos cruzados para realizar todas esas gestiones ellas

solas (EE1: 033- 034)

Fuente: Informacién propia de la investigacion (Petit K. 2023)

La sexta esencia muestra que algunas madres con hijos que padecen Diabetes mellitus tipo
1 no tienen apoyo familiar acotando una de ellas que uno de los padres le quito las ayudas,
uno de los familiares de los pacientes diabéticos menciona que se encuentran solas y el
personal de enfermeria sefiala que los pacientes llegan descompensados y les cuesta salir de
cuadro por dicha causa como por ejemplo que estan solas con esas nifias, que las mamas no
tienen apoyo de familiares llegando a estar de brazos cruzados para realizacion de gestiones

necesarias para resolucion de problemas.

20



Tabla 7. Estructura global: Causas de recaida para hospitalizacion

Contenidos significativos Categoria Universal
Por gripe (EM1: 039) Causas de recaida para
No la gripe, cuando me le da esas gripes, después, mama quiero  hospitalizacién
vomitar, y empieza con las dificultades respiratorias (EM1: 041-
042)
El de orina que le salia infeccion (EM1: 138)
...que le da algun virus, la gripe y esas cosas asi (EM2: 025)
... porque las veces que ella ha estado aqui en el hospital ha sido
porque se ha enfermado de gripe o algo (EM2: 031- 032)
Fue una carie (EM3: 160)
...y la boca se le infectd6 completamente, cuando la traje tenia la
glicemia alta, pero era por los estados de fiebre que tenia, la
infeccion que tenia, y procedieron inmediatamente a
hospitalizarla (EM3: 164-166)
... Después con un dedito, que se tropezoé el dedito, y el dedito se
le llen6 de pus, y eso para mi fue traumatico, y sali corriendo, e
inmediatamente también la hospitalizaron por el dedito (EM3:
166- 167)
Las gripes. Las gripes, porque la defensa estd muy baja. (EF2:
050)
...y también puede ser una gastroenteritis vomito una diarrea eso
a Aunque ya por lo menos los pacientes que estan diagnosticados
una diarrea un vomito para ellos el desencadenante de la acidosis
(MD1: 025- 026)
... cuando ya los pacientes llegan al hospital es porque tienen dias
enfermos en sus casas sin algun tratamiento adecuado, se infectan
por mal manejo y llegan en cetoacidosis diabética la gran parte
del tiempo (EMD?2: 056- 057)
por infecciones (EE1: 011)
... una virosis puede alterarle la parte de, 6sea le puede subir la
glicemia o se la puede bajar; puede ser una diarrea también (EE2:
079- 080)

Fuente: Informacion propia de la investigacion (Petit K. 2023).

En la esencia siete podemos notar que con frecuencia la causa de hospitalizaciones por
recaidas es debido a infecciones de diferentes tipos, ya sea por gripes producidas por virus
que llevan a dificultades respiratorias, infecciones del tracto urinario, glicemias altas por
infeccion de boca que producen estados de fiebre, o gastroenteritis como vomitos o diarreas
desencadenantes de acidosis, mencionando uno de los médicos que llegan al hospital la
gran parte del tiempo en ese estado debido a que llevan dias enfermos en casa con

tratamientos no adecuados.
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Tabla 8. Estructura global: Factores favorecedores de recaida en nifios con DMT1

Contenidos significativos Categoria Universal
...porque hay veces que por lo menos no le tengo sus meriendas Factores
al dia (EM1: 054) favorecedores de

... de refresco glup, chiquitita, de ese 400 a veces le digo, aqui recaida en nifios con
tengo galletitas dame acé, yo le licuo6 su jugo de guayaba y yole DMTI1
saco su potecito a cada una toma, aqui estd Aranza, dame una
galleta (EM1: 108- 109)

Arroz, pasta, mantequilla, queso, no le gustaba la carne, no le
gustaba el pollo, no le gustaba los vegetales (EM3: 071)

Bueno, doctor, lo que pasa es que cuando ella se le sube el
azucar es porque eclla come comida que tiene azicar, ;me
entiendes? (EF1: 035- 036)

... pero ;como se hace si nosotros no tenemos mucho real para
comprar esas cosas que le mandan? (EF1: 051- 052)

... bueno, en el colegio ella come ahi en el comedorcito del
colegio, que ya le dan la comida alla (EF1: 074)

...también hay que saber qué situacion pais hace que los
familiares no tengan el dinero para comprar los lapices de la
insulina (EMD1: 029- 030)

...qué tiene que tener un buen sustento econdémico para cumplir
una buena dieta es un paciente normalmente no tiene un buen
graffar y eso no ayuda (EMDI1: 031- 033)

... paso que un dia vimos a la abuela y a la tia dandole comidas
tipo arepa o frutas que son dulces en horas de la noche que no se
pueden ingerir a esa hora porque les eleva la glicemia (EMD2:
98- 100)

... esteee sii una que otra se le escapa conchale por lo que te dije,
por la parte econdomica y situacion de pais y de verdad verdad
que no cumplen (EE2: 030- 031)

Bueno mira lo que pasa es que como ellas estaban aqui en el
hospital le daban lo que estaba a su alcance, como empanadas,
pan, galletas, jugos de esos de carton, lo que vendian mas cerca
como aqui afuera en los puesticos o en Catania (EE2: 051- 053)

Fuente: Informacion propia de la investigacion (Petit K. 2023).

En nuestra tltima esencia se puede observar que las madres no tienen las meriendas al dia,
muchas veces tienen una alimentacion no apta para estos pacientes ya que ingieren bebidas
tipo refresco glup, galletas, carbohidratos como pastas, harinas por el hecho de que no les
gusta la carne ni vegetales, cuando se les eleva la glicemia es porque comen comida con
azucar, del comedor de los colegios, la situacion pais es dificil para poder adquirir los
lapices de insulina para el cumplimiento del tratamiento y que cuando se encuentran en el

hospital comen lo que esta a su alcance.
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INTERPRETACION

Las recaidas y hospitalizacion de los nifios con diabetes mellitus tipo 1 (DMT1) involucran
variados eventos significativos. Los hallazgos indican que las madres notaron que éstos
presentaban pérdida de peso inexplicable, poliuria, ademéis de decaimiento y
deshidratacion. En efecto, se ha reportado que este tipo de pacientes pueden presentar un
debut clasico clinico similar al prenombrado: poliuria, polidipsia, polifagia y baja de peso;

que orientan su diagndstico y a los que se acompafian de vomitos y deshidratacion.?’

La mayoria de los pacientes con diabetes mellitus tipo 1 presentan antecedentes de
familiares con la misma patologia, mencionando que éstos son la tercera generacion que
padece la enfermedad. Contrasta con los hallazgos de Sanchez et al (2015)*°, quienes
observaron que aun cuando los familiares de primer grado de los individuos con DM1
tienen un riesgo relativo mayor que el de la poblacion general para contraer la enfermedad,

el 90 % de los casos se presentd en personas con una historia familiar negativa.

Las madres también destacaron que los valores de glicemia para llegar al diagndstico de la
enfermedad en sus hijos eran entre 400mg/dl- 480mg/dl. Resultados similares obtuvo
Berlholt et al (2012), donde reportan que los datos de laboratorio al ingreso de los pacientes

en su muestra con DMT1 fueron al debut, y media de glucemia de 432,4 mg/dl.>!

Por su parte, Ochoa et al (2016) llevaron a cabo una investigacion que concluy6 que la
DMTI1 es un padecimiento que genera gran impacto emocional en la familia,
particularmente en las madres'’. Esto se relaciona con los presentes hallazgos debido a que
resultd significativo el impacto desfavorable de las madres al enterarse del diagnostico de
sus hijos con DMT1. Mencionan que ha sido fatal y que, a pesar de que han transcurrido los

afos, sigue siendo algo impactante y dificil de sobrellevar como enfermedad.

Las madres no asumen la enfermedad de sus hijos, més atin que esta va a ser de por vida.
Hay una negacion desde el principio del diagnostico. Siendo nifios, el impacto no solo

actual si no en términos prospectivos es mayor. Son nifios escolares y adolescentes que
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tienen que cambiar su vida por completo, llegando hasta la negacion de la enfermedad por
el propio paciente. En concordancia con la investigacion de Rosello (2005), cuyos
resultados arrojaron que los padres y madres reaccionaron inicialmente al diagnostico con
tristeza, negacion y preocupacion, y de que los hijos no aceptan su condiciéon?’. Esto podria
estar relacionado a que, por ejemplo, algunas madres en la presente investigacion reportan
que no tienen apoyo familiar y que, no s6lo que no se encuentran acompanadas desde el
punto de vista conyugal, sino ademas no tienen acompafiamiento desde el punto de vista del

entorno familiar.

Lo anterior lo corrobora el personal de enfermeria, sefialando que usualmente los nifios con
DMTT1 llegan descompensados y les cuesta salir de este cuadro debido a que ellas, por
ejemplo, estan solas con esos niflos, no tienen apoyo de familiares, por lo que no logran con
efectividad la realizacion de gestiones necesarias para resolucion de los problemas
suscitados por el evento. En efecto, una familia disfuncional es indicativo de problemas.
Por ejemplo, los niflos con recaidas que presentan mal control de glucemia, usualmente se
encuentran en familias disfuncionales, ocasionando esto un factor de riesgo para un
descontrol de su enfermedad. Por tanto, es importante que los enfermos se encuentren en un
entorno familiar adecuado y sin conflictos, y sean cobijados dentro de una familia
funcional'® con el fin de evitar recaidas de la misma que ameriten ingresos y hospitalizacion

en los centros de salud.

La cetoacidosis diabética es una de las complicaciones agudas de la diabetes, constituyendo
la manifestacion extrema del déficit de insulina y, en ocasiones, es la causa mas frecuente
de hospitalizaciéon del nifio diabético'>. De la misma manera emergié en la presente
investigacion que con frecuencia la causa de hospitalizaciones por recaidas se debid a
infecciones de diferentes tipos, o gastroenteritis como vomitos y diarreas desencadenantes

de acidosis, llegando al hospital la mayoria del tiempo en ese estado.

Los estudios médicos indican que parte del éxito en el manejo de la enfermedad y el
tratamiento a seguir es la toma de conciencia del paciente y su nucleo familiar. En edades
pediatricas ese proceso de concientizacion se torna mas complejo porque los cuidados

dependen de una tercera persona'®. Contrario a esto es categéricamente significativo que las
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madres de los nifios afectados no se ajustan adecuadamente a su régimen nutricional. Por
ejemplo, las meriendas no se cumplen adecuadamente ni en el tiempo estipulado. Cuando
se les eleva la glicemia, la anamnesis corrobora que es debido a que han consumido azicar
no apto para este tipo de pacientes. Esto estd muy relacionado a los alimentos consumidos
en el comedor de los colegios. Finalmente, las madres informan que la situacion
socioeconomica del pais dificulta el poder adquirir la insulina necesaria para el
cumplimiento del tratamiento, y que cuando se encuentran en el hospital también tienen

que alimentar a sus hijos con lo que estd a su alcance.

COMPRENSION DEL FENOMENO

Los noemas de las madres de pacientes pediatricos con diabetes mellitus tipo 1 (DMTI)
son de especial significatividad para darle sentido a las recaidas y hospitalizacion que
sufren estos ultimos, junto con ellas como parte de ese neuralgico sistema vivencial de

impacto tanto actual como prospectivo.

La pérdida de peso, poliuria, polifagia, decaimiento y deshidratacion fueron los signos y
sintomas observados por las madres de estos nifios y por lo que acudieron al servicio de
emergencia en el Hospital “Dr. Adolfo Prince Lara”. Estos pacientes presentaron
antecedentes familiares con la misma enfermedad incluyendo, el fallecimiento de uno de
ellos por esta causa. Se destacan en muchos de ellos que son la tercera generacion en el

padecimiento de esta enfermedad.

Las madres reportaron que el primer valor de glicemia para el diagnostico de la patologia
excedia los 300mg/dl, siendo el valor maximo 600mg/dl, visualizados en los exdmenes de
laboratorio llevados a cabo en el centro hospitalario prenombrado. Sin embargo, es
significativo que las madres no asumen la patologia, estando en negacion desde el principio
debido a que se trata de nifios escolares y adolescentes que suponen vivir con esta patologia

hasta el final de sus vidas.

El sentido vivencial de este fendmeno tanto para las madres como para los pacientes se
agudiza con la falta de apoyo tanto conyugal como de su entorno familiar. El personal de

enfermeria corrobora esta situacion y lo remarcan como indicativo relacionado al
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descompensamiento y dificultad para el manejo de la causa que amerito la hospitalizacion y

sus complicaciones lo que, a su vez, dificulta las gestiones necesarias para su resolucion.

Las recaidas de estos nifios se debieron principalmente a infecciones de diferentes tipos.
Gripes producidas por virus conducentes a dificultades respiratorias, infecciones del tracto
urinario, glicemias altas por infeccion de boca conducentes a estados de fiebre, y
gastroenteritis desencadenantes de acidosis, fueron los agentes causantes de recaidas. Esto
fue corroborado por los médicos que laboran en el servicio de emergencia del centro

hospitalario.

Para finalizar, las madres argumentan que debido a la desfavorable situacion
socioeconomica del pais no logran ajustar adecuadamente el régimen nutricional de sus
hijos con DMT]1. Por esto mismo, no cumplen adecuadamente ni en el tiempo estipulado
con sus meriendas y, no logran controlar el consumo de azicar no apto para sus hijos, lo
cual trae como consecuencia elevados niveles de glicemia. Los alimentos consumidos en el
comedor de los colegios influyen en lo antes mencionado, asi como también, la propia
situacion socioecondmica antes mencionada también dificulta la adquisicion de la insulina

para el cumplimiento del tratamiento.

RECOMENDACIONES

Teniendo en cuenta lo anteriormente expuesto y los resultados de esta investigacion se
recomienda crear en nuestra institucion una consulta especializada de diabetes en pediatria,
que nos ayude a tener un adecuado manejo y control de estos pacientes con el fin de evitar
recaidas y hospitalizaciones. Ademads, se debe orientar a las madres y pacientes con DMT1
para un apropiado régimen nutricional que los mismos deberian cumplir, ya que esto
disminuiria el riesgo de recaidas por elevacion de glicemia asociado a una mala

alimentacion.

También orientar a una sostenida motivacion para que las madres y los nifios con DMT1
cumplan el seguimiento con psicologia con la finalidad de afrontar, aceptar y conllevar esta
enfermedad. Ademads, la institucion sanitaria debe garantizar a estos pacientes el

cumplimiento de inmunizaciones para reducir el riesgo de contraer infecciones que tengan
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como resultado las recaidas y hospitalizaciones en los centros sanitarios debido a que son

pacientes inmunosuprimidos.

Por ultimo, plantear formalmente desde el servicio a la directiva del hospital la necesidad

de aceptacion del apoyo de fundaciones, referente a insumos y tratamiento adecuado, como

insulinas y glucémetros para aquellos pacientes con DMT1 con nivel socioecondmico bajo.

Asi mismo, mantener y garantizar un adecuado control pedidtrico para aquellos nifios que

no padecen la enfermedad pero que tienen historia familiar de DM, con el objetivo de

reducir la aparicion de esta patologia en edades tempranas.
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