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RESUMEN
La Diabetes Mellitus Tipo 1 (DM1) es una enfermedad compleja que requiere
de un abordaje holistico y transdisciplinar, dentro del cual destaca, la
educacion diabetoldgica individual como uno de los pilares fundamentales del
tratamiento. En la actualidad, existe un limitado proceso educativo en personas
con diagnéstico de DM1 y sus familias, generando gran incertidumbre en la
persona y su entorno mas cercano en cuanto al pronéstico y tratamiento. Con
el fin de apoyar este proceso educativo en autocuidado, se utilizé “Facebook”,
para entregar apoyo profesional a través del uso de chat para consultoria en
linea y la publicacion de contenido educativo en el muro. Objetivo: evaluar la
percepcion de adolescentes, adultos y padres de niflos/as con Diabetes
Mellitus tipo 1 sobre la contribucion de una pagina de Facebook para
educacion en autocuidado entre Noviembre 2016 y Mayo del 2017. Método:
estudio exploratorio, con disefio pre-experimental, muestreo es de tipo no
probabilistico en cadena compuesto por 9 sujetos. Resultados: quienes
visitaron la péagina de Facebook manifestaron haber encontrado soporte
educativo, ya que, a través del chat, solucionaron sus dudas y la consideraron
una herramienta de apoyo para reducir la incertidumbre que genera el

diagnéstico de la DML1.

Palabras claves: Diabetes Mellitus tipo 1, Red Social, Educacién Profesional,

Enfermeria.
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ABSTRACT
Diabetes Mellitus Type 1 (DM1) is a complex disease that requires a holistic
and transdisciplinary approach, in which individual diabetes education stands
out as one of the fundamental pillars of treatment. Currently, there is a limited
effective educational process for people diagnosed with DM1 and their families,
generating great uncertainty in the person and their immediate environment in
terms of prognosis and treatment. In order to support this educational process
in self-care, the social network "Facebook" was used to provide professional
support through the use of chat for online support and the publication of
educational content on the wall. Objective: to assess the perception of
adolescents, adults and parents of children with type 1 diabetes mellitus on the
contribution of a Facebook page for self-care education between November
2016 and May 2017. Method: exploratory study, with pre-experimental design
and non-probabilistic chain sampling. Results: those who visited the Facebook
page said they had found educational support, since, through the chat, they
dispelled their doubts and considered it a support tool to reduce the uncertainty

generated by the DM1 diagnosis.

Keywords: Diabetes Mellitus Type 1, Social Network, Professional Education,

Nursing.
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1 INTRODUCCION

1.1 Fundamentacion del proyecto

El problema abordado en el presente estudio es el limitado proceso educativo
por el que transitan los adolescentes, adultos, nifios/as y sus familias, con
Diabetes Mellitus Tipo 1 (DM1), desde el momento del diagnéstico hacia
adelante, lo que les genera gran incertidumbre en cuanto al prondstico y

tratamiento.

Tanto en Chile como en el mundo, la Diabetes Mellitus (DM) es una de las
enfermedades crénicas no transmisibles mas comunes hoy en dia. Corresponde
a un trastorno complejo del metabolismo de carbohidratos, grasas y proteinas
debido fundamentalmente a una falta relativa o absoluta de secrecion de insulina

por parte de las células beta-pancreaticas (1).

Si bien existe una definicibn general para describir esta patologia, cabe
destacar que la diabetes corresponde a un grupo de enfermedades metabdlicas

con la caracteristica comun de presentar hiperglicemia en quienes las padecen.



En 1997 la Asociacion Americana de Diabetes (ADA), propuso una
clasificacion que aun esta vigente. Se incluyen 4 categorias de pacientes y un 5°
grupo de individuos que tienen glicemias anormales o normales con niveles

elevados de insulina, lo que los predispone en gran medida a desarrollar diabetes
(2):

e Diabetes Mellitus tipo 1 (DM1)

e Diabetes Mellitus tipo 2 (DM2)

e Diabetes Gestacional

e Otros tipos especificos de Diabetes

La DM1, también denominada diabetes juvenil o insulinodependiente, de la
gue se ocupa el presente estudio, se caracteriza por la incapacidad del organismo
para metabolizar los carbohidratos o glucidos, causada por una deficiencia de
insulina, producto de la destrucciébn de células beta-pancreaticas de tipo
autoinmune, que se diagnostica generalmente en edades tempranas (nifios y
adolescentes). Su inicio es repentino, generando los sintomas caracteristicos:
polidipsia, poliuria, polifagia y pérdida de peso e irritabilidad, cuyo tratamiento
inmediato se basa en el uso de insulina, que formara parte de la vida del sujeto

desde ese momento en adelante (1) (3).

Si bien la DM1 estd clasificada como una enfermedad, quienes son
diagnosticados presentan una buena autopercepcién de su estado de salud (4),

lo que las diferentes instituciones que educan a estos pacientes refuerzan,



reemplazando este concepto de “enfermedad” por el de “condicion de vida”, en
busca de generar una mayor aceptacion y adhesion al tratamiento por parte del
paciente y su familia. Sin embargo, una investigacion revelé que no siempre
existe correlacion entre la Hemoglobina glucosilada (HbAlc, promedio de
glicemia en los ultimos 3 meses) (5), considerada la mejor expresion del control
metabdlico del paciente, y el estado de salud percibido por el individuo, esto
demuestra que el indicador de percepcion no siempre se refleja en el indicador
objetivo que es la HbA1C, postulandose que podrian ser otras las causas que

afecten la adhesién al régimen terapéutico (6).

Por otro lado, y en el ambito de la necesidad de busqueda de informacion
necesaria para el autocuidado de las personas acerca de sus patologias, un
namero cada vez mayor de personas aguejadas por alguna enfermedad o
condicion realizan busquedas por internet con la intencibn de encontrar
respuestas a dudas en cuanto a los tratamientos y prondsticos. Se observa que
esta mayoria se hace mas notoria entre los pacientes mas jovenes, dado su
mayor uso de las nuevas tecnologias (7). Ademas, es cada vez mas frecuente
encontrar hospitales en todo el mundo que utilizan redes sociales para entregar
informacion a los usuarios a través de grupos, videos u otros (8). Lo anterior, deja
en evidencia la necesidad de utilizar estas nuevas tecnologias para acceder a
adolescentes y adultos jovenes, con patologias o condiciones de salud crénicas,

como un medio de comunicacién que, siendo muy atractivo para ellos, facilite la



inmediatez de informacion correcta, su accesibilidad e igualmente, permita

mantener control de lo que se publique.

A través del trabajo de la autora del estudio en distintos escenarios con
personas diagnosticadas con DM1, se ha pesquisado la urgente necesidad que
existe de educacion en DM, en quienes tienen el diagnéstico de diabetes como

también en sus cuidadores y padres de nifios con esta patologia.

Se reconoce que esta es una enfermedad cronica, cuyo diagndstico se realiza
principalmente en nifios y adolescentes, que requiere una educacion
diabetoldgica permanente e individualizada tanto a la persona que la sobrelleva
como a la familia que la rodea, en que a medida que el/la nifio/a crece y se
desarrolla, su tratamiento también va cambiando, por lo que necesita de un apoyo
permanente, multidisciplinario, coordinado, personalizado y constante durante
todo el ciclo vital (9). En todo momento del dia deben tomar decisiones de
tratamiento, principalmente los recién diagnosticados, las que pueden ser
orientadas de forma mas adecuada y segura con una guia profesional que esté
disponible en el momento que surge la interrogante y no un mes después, cuando

les corresponda el control con el profesional sanitario correspondiente.

En una investigacion sobre las emociones que afectan a las familias de nifios
recién diagnosticados con DM1, se afirma que este diagndstico en alguno de los

integrantes del grupo familiar, genera en la familia un gran impacto emocional, el



gue se evidencia a través de los sentimientos de miedo y temor producto de la
incertidumbre de no saber si seran capaces de sobrellevar los cuidados que
implica la DM1 (10). Lo anterior se condice con la experiencia de la tesista, quien
destaca que ante el diagnéstico de DM1, se produce un shock emocional en
padres y/o familiares cercanos (cuando los/las nifios/as son muy pequefos, ya
gue no dimensionan lo que esta sucediendo) y en los mismos sujetos, lo que
incide en que la educacion que se hace durante la hospitalizacion no sea bien
procesada por los involucrados. Dado la falta de formacion en educacion en
diabetes por parte del personal de salud que educa a la familia en el momento
del debut (enfermeras/os, médicos y nutricionistas), quienes tienden a entregar
un alto volumen de informacién, dificil de procesar por parte de los educandos;
en segundo término, por la escasa disposicion de los pacientes y sus familias
para recibir la informacion, ya que como se mencioné anteriormente, muchos de
ellos definen el momento del diagnéstico como un golpe o shock (10), es decir,
una noticia que genera impacto en sus vidas, lo que ocasiona gran incertidumbre,
temor, tristeza, desolacion, entre muchas otras reacciones emocionales
negativas dificulta la incorporacién de conocimientos teéricos en ese momento

(11).



2 JUSTIFICACION Y RELEVANCIA DEL ESTUDIO

Actualmente las politicas mundiales de salud se han visto influenciadas por la
globalizacion, complejo proceso de comunicacién e interdependencia entre
paises de todo el mundo. En respuesta a este fenébmeno, la Organizacion de las
Naciones Unidas (ONU) ha planteado de manera imperiosa el deber de actuar
en los temas de Salud Mundial, proponiendo en el afio 2000 los Objetivos de
Desarrollo del Milenio (ODM), centrandose en la resolucion de los problemas mas
importantes que afectan a los paises mas pobres del planeta (12). Entre los 8
ODM aportados por la ONU, se encuentra reducir la mortalidad infantil (12),
relevante para el presente estudio, ya que la DM1 se presenta principalmente en
niflos/as y jévenes, la cual sin tratamiento con insulina lleva al fallecimiento del
sujeto, realidad presente en varios paises del mundo producto de la falta de
acceso a un tratamiento adecuado, asi como de profesionales capacitados y a

educacion en diabetes.

En América Latina, Ecuador y Bolivia, reciben apoyo internacional, a través de
programas como Insulin For Life (13), para la entrega de insumos destinado a
qguienes no cuentan con los medios econdmicos para adquirirlos. Insulin For Life
es una organizacion sin fines de lucro ubicada en Australia, establecida en 1999,

gue tiene por objetivo reunir insumos donados por paises desarrollados para



luego donarlas a asociaciones de diabetes y otras organizaciones responsables
en los paises que lo necesitan, siendo su lema: “saving lives around the wold”
(salvando vidas alrededor del mundo) (13). En Ecuador se report6 1 fallecido por
DML1 en el grupo de entre 5y 14 afos; 17 defunciones de personas entre 15y 49
afios y 6 defunciones por DM asociada a desnutricion en 6 personas entre 15y
49 afnos (14). En cuanto a Bolivia, no se encontré estadisticas actuales con
especificacion sobre mortalidad segun patologias, identificAndose estadisticas
del afio 2008 donde se aprecia un total de 50 fallecimientos en la etapa infantil y
63 en la nifiez (15). Por su parte en Chile, la estadistica mas actual de mortalidad
por DM, es la del afio 2011, donde hubo 3.426 muertes en ambos sexos,
correspondiente a una tasa de 19.9 por 100.000 habitantes (16); en cuanto a
mortalidad por enfermedades endocrinas, nutricionales y metabdlicas, en nifios
y adolescentes (de 0 a 24 afios), sélo existe el registro de 1 caso, afio 2014, sin

embargo no se encontraron estadisticas especificas para DM1 (17).

Por otra parte, la globalizacion se ha visto influenciada por un fenémeno que
estd ocurriendo a nivel mundial, la era de la informacion, la que implica estar
insertos en la era digital, con el uso masivo de las nuevas tecnologias de la
informacion y comunicacion (TIC), ya que en la actualidad la informacion esta a
disposicion de quien posea un aparato electrénico conectado a internet y cuente
con los conocimientos para utilizarlo. Actualmente, dentro de las posibilidades
para resolver las interrogantes que puedan surgir en relaciéon a patologias o

tratamientos, estan las llamadas telefénicas o creacién de grupos por medios de
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comunicaciéon como WhatsApp y Facebook personales, en las cuales son los
mismo pacientes y padres en el caso de que los pacientes sean nifios, quienes
responden a las dudas de los integrantes, entregando informacién muchas veces

errada e incompleta.

Las TIC en salud, determinan un gran potencial en ese terreno,
identificandose 8 dimensiones de contribucion en salud: acceso, eficacia,
eficiencia, calidad, seguridad, generacién de conocimiento, impacto en la
economia e integracion. Ejemplo de cdémo estas dimensiones interactian
positivamente entre si es la telemedicina, donde la atencion de salud en areas
alejadas de las grandes zonas urbanizadas, es oportuna y de calidad (por la
integracion de especialistas en consultas a distancia), entregando a las personas
acceso a un diagnéstico, tratamiento y seguimiento adecuados y eficientes.
Cada una de las ocho dimensiones antes mencionadas se vincula a diferentes
ambitos de aplicacion en salud: prevencion, diagndstico, tratamiento, monitoreo,
educacién sanitaria, gestion de los servicios y comercio electrénico en el sector
salud, lo que colabora en la reduccion de inequidades en el area (18). Sin
embargo, es necesario destacar que si bien internet se ha convertido en una
herramienta en constante crecimiento, tremendamente influyente en la poblacion
y que proporciona informacién practicamente ilimitada, no todo su contenido es
confiable y fidedigno, por lo que existe la necesidad de educar en torno a ser

criticos en cuanto a la informacién que circula por la red.



El rapido crecimiento de las actividades en salud utilizando medios de
comunicacién masivos en linea y otras plataformas tecnolégicas ha sido tema de
discusion para los profesionales de la salud, en cuyo rubro estas herramientas
son cada vez mas utilizadas. La preocupacion de grupos como la American
Medical Association (AMA) (19) recae principalmente en los aspectos éticos
involucrados en esta nueva forma de relacion médico-paciente. En relacion a lo
anterior el Council on Ethical and Judicial Affairs (CEJA) generd un informe donde
se examina una serie de desafios éticos, dentro de los que se incluye la
importancia de ser conscientes de la privacidad y confidencialidad de los
pacientes en todo momento, utilizando la configuracion de privacidad adecuada
en las redes sociales; establecer limites con los pacientes separando el contenido
personal y profesional para mantener la confianza de éstos en el profesional que
los atiende, cuidando lo que se expone de la vida personal en las redes sociales,
con la finalidad de resguardar la imagen de autoridad y credibilidad del
profesional (19). Por lo anterior, se aconseja a los profesionales que utilicen
medios de comunicacion en linea con sus pacientes, por ejemplo Facebook, lo
hagan a través de un “perfil publico”, distinto al “perfil personal’, con la
configuracion de seguridad de acuerdo a los intereses del profesional, lo que
permitiria controlar mejor la informacion que se entregue a los pacientes y asi

resguardar los principios éticos antes expuestos (20).

La comunicacion entre las personas ha adquirido una nueva forma a

consecuencia de herramientas tecnologicas que permiten estar conectados en
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todo momento desde cualquier sitio donde la red de internet tenga alcance,
destacandose Facebook, WhatsApp y Twitter. La primera, Facebook, esta
posicionada como una de las redes sociales mas utilizadas en el orbe, teniendo,
en la actualidad, aproximadamente 1580 millones de usuarios en el mundo, de
los cuales cerca de 230 millones son de América del Sur, posicionando a Chile
en el lugar nimero 33 del ranking mundial con 12 millones de usuarios (el 78%
se concentra entre los 13 y 44 afios de edad) y a Ecuador en el lugar nUmero 38
con 9 millones de usuarios (el 90% se concentra entre los 13 y 44 afos de edad)
destacando la provincia de Guayaquil con el 25% de los usuarios totales del pais
(21). Desde su fundacion en el afio 2004, la mision de Facebook ha sido “ofrecer
a los usuarios la posibilidad de compartir contenido y hacer que el mundo sea un
lugar méas abierto y conectado”. Los usuarios utilizan Facebook “para mantenerse
conectados con sus familiares y amigos, para descubrir lo que esta pasando en

el mundo y para compartir y expresar todo lo que les interesa” (22).

El presente estudio utiliz6 la plataforma Facebook como medio de
comunicacién e intervencion, ya que esta cuenta con herramientas de privacidad
y confiabilidad que permitié utilizarla de forma segura, tanto por la ejecutora como
por los beneficiarios. Ademas, esta plataforma permiti6 mantener una
comunicacién constante y expedita entre los actores participantes, ya que es
posible acceder a la pagina las 24 horas del dia, desde cualquier computador,

tablet o celular con internet.
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En base a los antecedentes mencionados, y ante la necesidad de un espacio
abierto y expedito de consultoria profesional, que permitiera a los usuarios tener
contacto con un equipo de profesionales que dieran respuestas a dudas surgidas
en el diario vivir, se identifico la necesidad de crear un espacio en la red donde
estas mismas preguntas pudieran ser tratadas por profesionales capacitados en
el tema, con el fin de brindar herramientas accesibles que permitieran tener un

mejor autocuidado a quienes lo requirieran.

La iniciativa planteada se enfoc6 en desarrollar una pagina de Facebook, por
ser esta una de las redes sociales mas masivas en Chile y gran parte de los
paises de América Latina, por lo que se aprovechd la ventaja de ser conocida
para poder llegar a muchas personas y ser de facil y conocido uso, evitandose
asi la capacitacion previa a los usuarios. Otra de las ventajas del uso de este
medio, es que permitiia un acompafiamiento y seguimiento continuo a los
usuarios, entregando informacién relevante y personalizada para el autocuidado
de su DM1 (tratamiento, avances tecnoldgicos, novedades, noticias, etc.),
ademas de mantener una comunicacion en linea a través del chat, que permitiria
responder a las inquietudes de los usuarios en el momento que éstas surgieran,
y tales respuestas estén respaldadas por el conocimiento y preparacion del
profesional, quien, en la teoria de autocuidado, es conceptualizado como quien
actia por la persona que tiene bajo autocuidado, ayudandola a actuar y/o

brindarle apoyo para aprender a actuar por si misma.
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3 FORMULACION DEL PROBLEMA DE INVESTIGACION

El problema abordado en el presente estudio es el limitado proceso educativo
efectivo en personas que debutan con DM1 y sus familias, desde el momento del
diagnéstico hacia adelante, lo que genera incertidumbre y déficit de autocuidado

en la persona y su entorno mas cercano en cuanto al prondstico y tratamiento.

Basado en lo anterior, la pregunta de investigacion es: ¢cuél sera la
percepcion de adolescentes, adultos y padres de nifios/as con Diabetes Mellitus
tipo 1 sobre la contribucién de una pagina de Facebook para educacion en

autocuidado entre noviembre 2016 y mayo 2017?
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4 MARCO REFERENCIAL

4.1 Marco Conceptual

4.1.1 Diabetes Mellitus tipo 1

Al hablar de DM1, se hace referencia a una enfermedad compleja y
multifactorial, la cual se presenta en individuos con susceptibilidad genética, sin
seguir un patrén Mendeliano de herencia, con un numero de células beta
expuestas a un agente ambiental desencadenante que induce autoinmunidad de
éstas, generando una pérdida progresiva de la insulina. La DM1 suele presentar
los sintomas conocidos (polidipsia, poliuria, polifagia, pérdida de peso) cuando
se ha generado una destruccion de entre el 80 y 90% de las células beta-
pancreaticas, por lo cual se crea una brecha entre el inicio de la autoinmunidad y

la presentacion clinica de la condicion (3).

4.1.2 Epidemiologia de la DM1

Entre los afios 1990-1999 el grupo de investigacion DIAMOND (Diabetes
Mondiale) (20), realizé uno de los estudios mas masivos efectuados en el mundo

gue midioé la incidencia de DM1 en nifios/as de 14 afios o menos en 114
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poblaciones en 112 centros de 57 paises. Los resultados demostraron que la
incidencia en DM1 tiene grandes variaciones a nivel mundial que van desde un
0.1 por 100.000 habitantes, en China (Zunyi) y Venezuela (Caracas) hasta un
40.0 por 100.000 habitantes, en Finlandia. También calcularon un aumento de la
incidencia promedio entre estos 112 centros, en un 2.8%. Por ultimo, no se

registra evidencia de diferencias de incidencia entre sexos (23).

Si bien no se conoce como incide el ambiente en el diagnostico de DM1, se
han encontrado algunos datos relacionados en diferentes regiones del mundo,
como es su tendencia a una mayor incidencia en paises nérdicos y en época de
invierno, es decir, periodos de frio y disminucion de luz solar. Otro factor
considerado precursor de DM1, es el agente viral (ciertos virus con la facultad de
generar patologias agudas leves, en personas con predisposicion genética
podrian desarrollar DM1 post infeccion viral) (24), sin embargo a ninguno de éstos
se le atribuye la directa responsabilidad del diagndstico, siendo la real causa aun

objeto de estudio para los investigadores.

Por otra parte, en Chile no existe informacion sobre la incidencia actual de esta
patologia, sin embargo, entre los aflos 1986 y 2003 se realiz0 un estudio en
Santiago, el que dio como resultado una incidencia de 4.02 casos por 100.000
nifos de 14 y menos afos de edad, por afo (25). Lo anterior se condice con el

estudio DIAMOND que estimé una incidencia de 3.7 por cada 100.000 habitantes
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entre los aflos 1900 a 1999, considerando el aumento progresivo de casos que

se ha presentado a nivel mundial con una estimacion en Chile de un 7.5% (23).

4.1.3 Diagnostico de la DM1

El diagnéstico se establece por la presencia de los signos clasicos de
hiperglucemia y una prueba sanguinea anormal: una concentracion plasmatica
de glucosa =7 mmol/L (o 126 mg/dl) o bien 211,1 mmol/L (o 200 mg/dl) 2 horas
después de haber bebido una solucién con 75 g de glucosa (26). También se
considera la prueba aleatoria o casual de glucosa plasmética, esta prueba
consiste en un analisis de sangre en cualquier momento del dia = 200 mg/dl con

sintomas de diabetes (27).

Por otra parte, existen marcadores de la destruccion autoinmune de la célula
beta, que pueden estar presentes en el diagndstico y en etapas muy tempranas
de la enfermedad. Sin embargo, si el cuadro clinico es claro no es necesaria la
confirmacién diagndstica de DM1 con estos marcadores. Otro examen utilizado
para confirmacién diagndstica es la medicién del péptido C, molécula equimolar
gue se libera en conjunto con la insulina, por lo que, al no haber produccion de
insulina, tampoco habra péptido C. Cabe considerar que su valor puede resultar
normal en periodo de luna de miel (periodo en que el pancreas ante la presencia

de mecanismos autoinmunes, aun presenta actividad de células beta, liberando
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insulina en menor cantidad que en individuos sin la patologia, pero con actividad
mayor que en personas con diabetes establecida), y esta ausente cuando la

enfermedad esta establecida (28).

Aunque no siempre se puede efectuar en los paises de escasos recursos, la
prueba de la hemoglobina glucosilada (HbAlc) se practica para conocer el
control metabdlico del azlicar sanguineo en los 2 o 3 meses precedentes, a fin
de orientar las decisiones de tratamiento (26). Este examen también ha sido
aprobado para diagnéstico de DM1, el cual se confirma con HbAlc = 6.5% (27),
aunque hay que resaltar que no todos los paises consideran dentro de sus
protocolos este examen para el diagndstico, pero si para evaluar el control
metabdlico de sujetos ya diagnosticados. Esto ultimo es lo que en la actualidad

esta vigente en Chile.

El tratamiento con insulina es necesario para la supervivencia y es para toda
la vida. Una persona con DM1 tiene que seguir un plan de autocontrol
estructurado, incluido el uso de insulina y el control de la glucosa en sangre,
actividad fisica y una dieta sana. En muchos paises, especialmente en familias
de bajos ingresos, es limitado el acceso a herramientas de autocontrol, incluida
la educacion en el tema, ademas de la insulina. Esto conduce a graves
discapacidades como consecuencia de las complicaciones cronicas y a la muerte

prematura de nifios/as con diabetes.

16



4.1.4 Tratamiento de la DM1

El tratamiento de la DM1 se basa en 4 pilares fundamentales: insulinoterapia,
autocontrol, actividad fisica y alimentacion saludable, todos ellos unidos por un
5° elemento que es la educacion en todos los pilares descritos, ya que existe
evidencia de que éste Ultimo es primordial para lograr la buena adherencia al
tratamiento y como consecuencia, un buen control metabdlico que conlleve a

vivir sin complicaciones croénicas (29).

A continuacion se describe cada uno de los pilares mencionados:

a.- Insulinoterapia: la finalidad del tratamiento con insulina exdgena en DM1
es asimilar la accién que ejerce el pancreas en un sujeto sano. Por lo anterior,
en DM1, el tipo de esquema utilizado es el de insulina bolus-basal, 2 tipos de
insulinas para cubrir los requerimientos diarios del individuo en relacion a la
insulina basal, es decir la liberada en estado de reposo durante todo el dia y los

peack de insulina liberados ante la ingesta de carbohidratos (3).

En el esquema bolus-basal se utiliza insulina prandial (regular 30 minutos
antes de la ingesta de alimentos o analogos de ultrarrapidas 10-15 minutos antes
o al momento de la ingesta de alimentos) con la finalidad de controlar la glicemia
postprandial, mas una insulina basal (NPH 2-3 inyecciones/dia, Glargina 1-2
inyecciones dia o Detemir 2 inyecciones dia). Las dosis de insulina utilizadas se

calculan segun la edad, peso y requerimientos nutricionales del usuario (3).
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Por ultimo, cabe destacar una tecnologia de administracion de insulina y control
glicémico que este afio (2017) se incorporé como alternativa en prestaciones
entregadas a personas con DM1, es la Bomba de Infusion Continua de Insulina
(BICI) con monitoreo continuo de glicemia. Este beneficio se incorporé a través
de la Ley Ricarte Soto (sistema de proteccion financiera para diagnosticos y
tratamientos de alto costo, con cobertura universal) (30). Este sistema consiste
en una bomba de infusion de insulina con un software integrado disefiado para
infundir insulina ultrarrapida a través del tejido subcutaneo, de esta forma, aporta
la insulina basal diaria administrada a través de micro-dosis continuas y, por otra
parte, en caso de hiperglucemias agudas y consumo de CHO, permite
administrar bolos de insulina (dosis mas grandes insulina ultrarrapida), segun
programacion, la cual es individual para cada persona (31). Ademas, incorpora
un sensor inserto en el tejido subcutaneo de la persona, que mide la glicemia en
el liquido intersticial y se conecta con la BICI de forma inaldmbrica (31). Ambos
sistemas al interactuar permiten que ante la disminucién de glicemia bajo niveles
previamente programados, la BICI suspenda la infusion de insulina, con la
finalidad de que al activarse el sistema contrarregulador del organismo ante la
ausencia de infusién de insulina, tal hipoglicemia se recupere, lo que disminuye
el riesgo de hipoglucemias con sintomas neuroglucopénicos o incluso

convulsiones.

b.- Autocontrol: el autocontrol consiste en la medicion de la glicemia capilar

gue realiza el mismo paciente a si mismo o los cuidadores en caso de ser un
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nifio con DM1, ademas de realizarlo con la técnica adecuada, se debe saber
interpretar el resultado que arroja el glucometro y con esto ser capaz de decidir
gué hacer con tal resultado (beber liquido con azucar, reforzar con insulina, hacer

0 Nno cierto tipo de ejercicio, etc.) (32).

c.- Actividad Fisica: su realizacion aporta beneficios tales como mejorar la
sensibilidad de la insulina, mejorar los niveles de lipoproteinas y lipidos
plasméticos, aumentar el gasto calérico resultando en la disminucion de la masa
adiposa y preservando la masa muscular, mejora el estado fisico, mejora la
fuerza y flexibilidad, disminuye la presién arterial en hipertensos, disminuye el
riesgo de enfermedad cardiovascular, provee el bienestar psicologico, mejora la
calidad de vida y aumenta el autoestima (33). Ademas, afecta en forma positiva
en el control metabdlico de quienes practican actividad fisica regularmente (34).
Por todos los beneficios anteriores es que para personas con DM1 toda clase de
ejercicio es recomendado, teniendo presente las precauciones a considerar
segun el tipo de tratamiento con insulina que utiliza, el horario de la actividad
fisica o ejercicio, el tipo de ejercicio (con predominancia aerdbica o anaerdébica),

entre otras.

La habilidad para ajustar el réegimen terapéutico (insulina y nutricién) permite
una participacion segura y un alto desempeiio de la actividad fisica, lo que

evidentemente esta relacionado con el nivel de educacion sobre diabetes que
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posea el paciente y su entorno, el cual involucra tanto a su familia como su

entrenador o profesor de educacion fisica, comparieros y amigos (35).

d.- Alimentacién Saludable: al hablar de alimentacion saludable se deja fuera
el mito de que las personas con diabetes deben tener una dieta muy restrictiva,
abordando asi el actual concepto de dieta que debe cumplir 3 criterios: ser
balanceada, es decir, que contenga todos los nutrientes necesarios para la
persona; ser equilibrada, que exista una relacion de compensacion entre lo
ingerido y la energia gastada; y ser variada, que contenga alimentos de todos los

grupos (32).

La dieta de los pacientes con DM1 se basa principalmente en el conteo de
carbohidratos (CHO) de los alimentos consumidos. Tiene como ventajas que
ayuda a controlar la glicemia, da mayor flexibilidad al plan alimentario, produce
una mayor adhesion al tratamiento, mejora las correcciones de hipoglicemia, hay
menor riesgo de complicaciones y proporciona una mejor calidad de vida (36).
Ante este tipo de régimen se debe considerar la disposicion que tenga el paciente
0 su cuidador en caso de que sea nifio/a, en aplicar este conteo cada vez que se
consume algun alimento, y se debe tener presente la importancia de la educacion
en este tema para brindarle las herramientas necesarias al usuario en relacion a

la técnica de conteo de CHO.
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Otro elemento a considerar al hablar de dieta en DM1 es el indice glicémico
(IG) de los alimentos, el cual evalia en qué medida los alimentos que contienen
carbohidratos elevan la glucosa en la sangre. Los alimentos se clasifican en base
a la comparacion con un patron de referencia, ya sea glucosa o pan blanco. Un
alimento con un IG alto eleva la glucosa en la sangre mas rapido que los

alimentos con un IG mediano o bajo (37).

Ya que cada tipo de carbohidrato tiene diferentes efectos en la glucosa en la
sangre, usar el IG puede ser util para perfeccionar el control de la glucosa. En
otras palabras, si el IG se combina con el calculo de carbohidratos, puede ofrecer
un beneficio adicional para las personas que quieren y pueden estar mas atentas
a los alimentos que seleccionan con el fin de lograr el nivel deseado de glucosa
en sangre (37). El alimento que se procesa en diferentes formas puede no tener
los mismos valores de glucemia. Por ejemplo, la harina de avena utilizando
laminadas o avena cortada tiene un IG bajo, pero el cereal usando avena

“instantanea" tiene un 1G alto (38).

Por otra parte, es necesario considerar un nuevo método que esta siendo
utilizado actualmente para prevenir y tratar la diabetes (DM1, DM2 y diabetes
gestacional), es la denominada “Medical Nutrition Therapy” (MNT), que apunta a
la optimizaciéon del manejo del “ABC” del control diabético: A: glycated
hemoglobin (HbA1c), es decir, mantener una hemoglobina glucosilada dentro de

rangos normales; B: bloodpressure, mantener la presion arterial segun la meta
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terapéutica de cada usuario; C: low-density lipoprotein (LDL)-cholesterol,

mantener el LDL dentro de rangos normales (39).

Para lograr lo anterior es necesario considerar 5 aspectos claves:

e Coherencia entre los CHO diarios ingeridos en comidas y colaciones.

e Ajuste de dosis de insulina segun variaciones de glucosa sanguinea,
comida y actividad.

e Manejo del peso corporal (balance entre ingesta y gasto calorico).

e Contenido nutricional (balance entre la seleccién de proteinas, CHO y
grasas).

e Tiempo entre comidas e insulina (horarios de comidas fijos en caso de
utilizar insulinas de accion intermedia como NPH o rapida accion como
regular, siendo este punto menos importante en caso de utilizar insulinas
ultrarrdpidas como Lispro, Aspartica o Glulisina en combinacion con

ultralentas como Glargina y Detemir) (39).

La evidencia demuestra cada vez mas que la MNT, administrada por un
dietista registrado (RD) o profesional de la nutricién, es un componente clave de
la gestion de la diabetes y un complemento al tratamiento de la diabetes por los

meédicos (40).

Lo anterior prueba la necesidad de que exista personal capacitado en el tema

de nutriciéon y diabetes (de preferencia nutricionista), que promueva la idea de
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trabajo en equipo con profesionales de diversas areas de la salud con
conocimientos en diabetes, en pro de un objetivo en comun dirigido hacia la

educacion del paciente y su familia para promover asi su autocuidado.

4.1.5 Complicaciones Agudas de la DM1

Las complicaciones agudas son un factor de riesgo constante en una
persona que padece de DML1 ya que si no se detectan y tratan oportunamente
pueden llegar a ocasionar la muerte del sujeto; sin embargo, esto Ultimo evento
es muy poco probable, ya que existen mecanismos de contrarregulacién del
organismo que compensan estas situaciones y, a su vez, hay sintomas claros
que llevan a los pacientes a consultar en los centros de salud, donde existen
protocolos para tratar estas complicaciones previniendo asi el deterioro

significativo del organismo (28).

Las complicaciones agudas son la hipoglucemia, hiperglucemia vy

cetoacidosis diabética. A continuacion se describird cada uno de ellas.

a) Hipoglicemia: corresponde a cantidad de glucosa en sangre bajo el rango
de normalidad (41), la que esta definida por la ADA como una glicemia
capilar bajo 70 mg/dl (24). En el caso de la DM1 se debe al exceso de
insulina exdégena en sangre, lo que puede ser consecuencia de un mal

conteo de carbohidratos al calcular la cantidad de insulina a administrarse,
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b)

exceso de insulina basal (ante una actividad fisica aerobica, ingesta de
carbohidratos deficiente o fuera de horarios puede generar
hipoglucemias). Las manifestaciones clinicas de esta complicacion se
dividen en neurogénicos o autonémicos  (sintomas adrenérgicos
mediados por catecolaminas como palpitaciones, sudoracion, sensacion
de hambre) y neuroglucopénicos (resultado de la falta de glucosa a nivel
cerebral, como cefalea, trastornos de la conducta y el lenguaje, falta de
concentracion, convulsiones) (42).El tratamiento para la hipoglucemia es
el consumo de glucosa (via oral o endovenosa, dependiente del estado de
conciencia) o la administracion del glucagon (de preferencia via
intramuscular, aunque también puede ser administrado via subcutanea)

(28).

Hiperglucemia: segun la etimologia de la palabra, el prefijo “hiper’ hace
referencia a un exceso, y el término “glucemia” se define como azucar en
la sangre, por lo que en conjunto describe a un estado en que el individuo
cursa con un nivel de glucosa en sangre sobre los rangos esperables (43),
lo que en una persona con diabetes mal controlada por un periodo
mantenido en el tiempo, generard complicaciones crénicas irreversibles,
por lo que es de primera necesidad el saber llevar a cabo un autocontrol
adecuado. Esta complicacién se trata administrando insulina al paciente

segun esquema individual.
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c) Cetoacidosis diabética: la hiperglucemia asociada a la falta de insulina en
el cuerpo, puede desencadenar otra complicacién aguda, la cetoacidosis,
la cual se define como una acidosis (disminucion del pH sanguineo bajo
los niveles fisioldgicos) acompafada por una acumulacion de cetonas en
el organismo, resultado de un metabolismo defectuoso de los

carbohidratos (44).

4.1.6 Complicaciones crénicas de la DM1

Las complicaciones cronicas de la DM1 se diferencian de las agudas en el
tiempo de aparicion, ya que estas tienden a presentarse afios después del

diagndstico.

Estudios han demostrado que la presentacién de estas complicaciones esta
asociada a multiples factores (45), dentro de los cuales el mal control metabdlico
es el principal (HbAlc mayor a 7,5 % aumenta el riesgo de presentar alguna de
estas complicaciones (46)), aunque también influye el tiempo de diagndstico (a
mas afos con la patologia, mayor riesgo de presentarlas), edad avanzada (a
mayor edad se agregan factores de riesgo cardiovascular anexos que complican

el prondstico) y una historia familiar de complicaciones por DM (45).
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Las complicaciones cronicas se dividen en microvasculares vy
macrovasculares, y son las microvasculares las que primero se manifiestan en

personas con DM1.

Las complicaciones microvasculares, caracterizadas por afectar a pequefios

vasos sanguineos (capilares y arteriolas) son:

¢ Retinopatia diabética: la cual afecta los vasos sanguineos que irrigan el
0jo, pudiendo llevar a la ceguera de quien la padece en caso de no
diagnosticarse a tiempo (evaluandose a través del examen del fondo de
0jo anualmente) (45) (28).

e Nefropatia Diabética: afeccion a los vasos sanguineos del rifion, que
puede acabar produciendo insuficiencia renal. Con el fin de diagnosticar a
tiempo cualquier signo de afeccién renal, se solicita el examen de
microalbuminuria (ya que es el examen mas sensible para detectar
pérdida de microproteinas a través de la orina) en cada control (45) (28).

¢ Neuropatia diabética: producto del exceso de glicemia en sangre se
afectan los nervios, principalmente periféricos (32), cuya complicacion
mas evidente es el pie diabético, por lo que es necesario que al menos
una vez al afo se realice una evaluacion de la sensibilidad de los pies,
ademas del cuidado que a diario deben tener las personas con diabetes.
Tales cuidados los detalla la Guia ALAD (Asociacion Latinoamericana de

Diabetes) de Pie Diabético (47), la que menciona que es necesario educar
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a los pacientes para que mantengan los pies limpios y secos, sin
hipergueratosis, corte de ufias recto, sin presencia de heridas o lesiones,
eleccion de calzado correcto y cambio diario de calcetines los cuales
deben ser preferentemente de fibras naturales y colores claros. Por ultimo
es necesario recalcar que si bien el pie diabético es una de las
manifestaciones mas conocidas asociadas a la neuropatia, es necesario
tener presente que esta complicacion no afecta soélo a las extremidades
inferiores, ya que al lesionar el sistema nervioso autonomo, tiene el

potencial de generar dafio en todos los 6rganos inervados por él (48).

Por otro lado se encuentran las complicaciones macrovasculares,
caracterizadas por la afectacién de vasos sanguineos de mayor calibre (arterias
medianas y grandes), el compromiso de estas se debe, principalmente a la
ateroesclerosis (49). Las complicaciones mas frecuentes son la enfermedad
coronaria, el accidente cerebrovascular y la enfermedad vascular periférica, 1o
gue podria traer como consecuencia secuelas limitantes para la persona e

incluso la muerte (49).

Por todo esto es necesario prevenir a través del autocuidado, desde el
diagnostico en adelante, mediante un control adecuado de las glicemias, control
de los valores de colesterol en sangre dentro de rangos normales y la asistencia

periodica a controles en el centro asistencial.
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4.1.7 Facebook como medio de comunicaciéon social

El principal concepto a considerar para comprender la interaccion entre los
usuarios de Facebook, es el proceso de comunicacién, el cual es definido como
“un acto inacabado que finaliza de forma sincrénica o asincrénica en funcion de
la coincidencia temporal de actores en el entorno virtual” (Figura 1) (50). En
relacion a lo anterior, en Facebook existe un modelo de comunicacién sincronica,
en que ambos interlocutores estan conectados y se comunican en el mismo
momento, se sincronizan en tiempo y espacio para entablar una conversacion o
trasmitirse un mensaje. Ejemplo de lo anterior es el chat, el cual consiste en una
conversacion privada entre dos o mas interlocutores (los que pueden ser persona
a persona o entre un grupo formado para chatear), éste permite la respuesta
inmediata en caso de estar conectados. Ambos interlocutores, para acceder al
momento de la conversacion deben ser amigos en red (50). Por otra parte,
también existen los modelos asincronicos, que a diferencia de los anteriores,
permiten generar comunicacion en tiempos distintos. Sin embargo, ambos
comprenden el mensaje al momento de conectarse, ejemplos de esto son: “me
gusta”, “me encanta”, “me divierte”, me asombra”, “me entristece”, “me enoja”,
publicaciones, estados y avisos, los que permiten ir registrando actividades,
percepciones y opiniones de los usuarios de la pagina y que a diferencia del chat,
pueden ser vistos y comentados por otros integrantes del grupo y no solo por el

administrador de éste (Figura 1).
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REDES SOCIALES (FACEBOOK)

Modelos Sincronicos Modelos Asincronicos

Chat Privado Eventos por temporalidad

Modelos Intermedios*

Me Gusta

Eventos (por ‘

L Publicacion enlaces ‘
participacion)

Avisos a correo

Comentarios electronicollistas distribucion
Mensaje privado ‘ Foros ‘
Estados
Fotos/Videos
Notas

| Pestafia de Informacion |

*Depende de la coincidencia de usuarios conectados |

Sugerencias |

Figura 1: Modelos sincrénicos y asincronicos de comunicacion en Facebook.

Fuente: Tufiez Lopez M., Sixto Garcia J. 2012.

4.2 Marco Empirico

En Chile, el control metabdlico de los nifios/as y adolescentes con DML tiende
a, en su mayoria, no ser el 6ptimo, producto de multiples factores que influyen en
esta situacion. Esto se evidencia en un estudio retrospectivo realizado entre Abril
y Junio del afio 2011 cuando se estudiaron a menores de 19 afios con DM1 que

estuvieran en control en el Hospital San Juan de Dios, Santiago de Chile, en el
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cual se concluyé que sélo un 20% de los pacientes se encontraba dentro de
rangos aceptables de HbAlc, siendo los adolescentes quienes presentaron peor
control metabdlico (51). Lo anterior refuerza la necesidad de abordar a los
adolescentes mediante estrategias que a ellos les hagan mas sentido y les
generen empatia, con la finalidad de lograr una mejor compensacion en etapas
tempranas, para prevenir complicaciones a futuro. Ademas, al considerar el perfil
femenino de quienes se hacen cargo del cuidado de personas con patologias
cronicas, surge la necesidad de abordar también a este grupo como usuarios de

la pagina de Facebook (52).

Actualmente en el campo de la salud, estan en boga las comunidades virtuales
(grupos de personas que utilizan las telecomunicaciones con los fines de prestar
atencion de salud y educacion, y/o prestar apoyo a sus integrantes) (53), lo que
ha facilitado el apoyo emocional, el intercambio de informacién, experiencias y
consejos de autoayuda e incluso la asistencia sanitaria, cuando un profesional
sanitario participa como moderador (54). Estas comunidades virtuales pueden
revolucionar la asistencia sanitaria, pues favorecen el cambio del actual
paradigma centrado en las instituciones por un modelo centrado en los pacientes
(53). Esto se enmarca en el contexto de salud global donde se busca reemplazar
el modelo biomédico centrado en la enfermedad, a un nuevo modelo

biopsicosocial centrado en el usuario y su entorno.
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Lo anterior se ve reflejado en el hecho de que cada vez son mas los centros
de salud que utilizan la tecnologia a través de la incorporacién de medios sociales
como paginas web, Facebook y Twitter con la finalidad de dar a conocer sus
servicios a la comunidad. Esta idea fue respaldada por una investigacion que
destaca la predominancia de la unidireccionalidad en el contacto entre el centro
de salud y el usuario, los que se reflejo en el accionar del centro asistencia, quien
emite mensajes destinados a darse a conocer por sobre el propdsito de entablar
una interaccion con sus Vvisitantes (55). En relacion a lo anterior, otro estudio
demostré que usar redes sociales como las antes mencionadas, como un canal
de comunicacion bidireccional, parece ser mas eficaz en el logro de la
comunicacién hospital-paciente, comparado con el uso de estas redes como
herramientas de marketing unidireccional (56). Es asi como se evidencia que la
comunicacién en la que participan ambos actores trae consigo un mayor y mejor
vinculo entre ellos, lo que trae como resultado una mayor satisfaccion del cliente
(57). En relaciéon a esta misma investigacion, los autores concluyeron: “esta falta
de compromiso es una oportunidad perdida para mejorar el servicio al cliente,
mejorar la calidad de la atencion y construir la lealtad”, haciendo ademas
referencia a la oportunidad de poder utilizar Facebook como herramienta

enfocada en la prevencion y promocion de salud (57).

Existen investigaciones que abordan el tema desde una perspectiva
cualitativa, como es el caso de una investigacion exploratoria realizada en

Colombia (afio 2011), la que consistio en la creacion de un blog para examinar el
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fendbmeno del soporte social en personas adultas con enfermedades crénicas.
Este estudio dio como resultado que si es posible brindar soporte social con el
uso de herramientas tecnolégicas como el internet a través de protocolos de
intervencion centrado en las necesidades de los usuarios, con recurso humano

idéneo y con adecuados sistemas de seguimiento, monitoreo y control (58).

Existe evidencia de la necesidad de mayor aproximacion de profesionales de
la salud a familias y pacientes que viven con enfermedades crénicas, los que
requieren de capacitacion y apoyo permanente (59), para facilitar la toma de
decisiones tanto de familiares (padres o cuidadores) de nifios/as o, en caso de
jovenes y adultos, ayudar a que las decisiones diarias que deben tomar acerca
de su propio autocuidado sean lo mas eficientes posibles. Tal acercamiento
permite comprender mas plenamente el contexto y las condiciones en que se
desarrolla el paciente, con el fin de lograr un plan terapéutico acorde a sus

propias necesidades y herramientas disponibles.

Para esto es necesario, ademas de la implementacion de tecnologias por un
grupo de expertos, que se incluyan profesionales de la salud de diferentes
ambitos, investigadores y técnicos informaticos u otros, con el fin de generar
herramientas acorde a la poblacion a la que se pretende acceder, y brindar una
atencion de calidad a tales usuarios (60), para lo cual es de suma importancia el

trabajo interdisciplinario en la atencion sanitaria.
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En relacion al uso de Facebook como herramienta educativa, una
investigacion indag6 en la utilidad de Facebook como medio complementario a
la docencia universitaria en el proceso ensefianza aprendizaje (50). En esta
investigacion (50), se destacd dentro de las ventajas que trae el utilizar este
medio social, que al ser Facebook un espacio personal del usuario, que
seguramente esta en sus rutinas diarias, los contenidos educativos que ahi se
exponen “adquieren una dimensién de proactividad, y buscan al alumno, a
diferencia de las plataformas educativas que lo esperan”; otra ventaja
evidenciada en el uso de esta red, es la mejora en el Rapport profesor-alumno,
ya que mejora la empatia, sintonia entre ambos y permite acompasar ritmos
laborales, caracteristicas posibles de extrapolar a la relacion enfermero/a-
usuario, logrando asi un clima educativo de confianza y seguridad para con el
profesional. Todas estas caracteristicas son Uutiles al promover el uso de
Facebook como herramienta complementaria para la educacion y apoyo de

personas bajo una mirada profesional y humana.

En concordancia con lo anterior, una revision sistematica que incluyé 26
articulos relacionados con el uso de Facebook, expuso que el 71% de las
investigaciones abordadas sefialaba que Facebook es una potencial herramienta
para el aprendizaje y el 50% de ellas demuestran que la creacion de grupos,
simula de buena forma un ambiente de aprendizaje, concluyendo que puede
ayudar en el proceso ensefanza-aprendizaje dentro del sistema educativo formal

(61).
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Otro estudio, evalud a pacientes con otra enfermedad (hipertension arterial)
que comparte dos aspectos comunes con la DM, que es una patologia
cardiovascular y de caracter cronica. Una de las conclusiones obtenidas en este
estudio fue que el cuidado de los profesionales, debe estar orientado en el
sistema de enfermeria de apoyo educativo que menciona Orem y hacer hincapié
en suministrar informacioén al individuo y a la familia para que puedan apropiarse
oportunamente y con soporte efectivo, del cuidado de la persona hipertensa
durante la hospitalizacion y posteriormente en casa. Al igual que ante el
diagnéstico de la DM1 o post un proceso de hospitalizacion por

descompensacion como es, por ejemplo, la cetoacidosis diabética (62).

4.3 Marco Tebrico

El fundamento tedrico elegido para este estudio es la “Teoria del Déficit de

Autocuidado” de Dorothea Orem.

Se ha trabajado con esta Teoria, ya que a través de una pagina de Facebook
se puede apoyar a las personas en la generacion de conductas de autocuidado,
para lo que es importante considerar que en adultos y adolescentes es una accion
gue realizan ellos mismos para si, sin embargo, en nifios/as, son sus padres los

encargados de llevar a cabo su cuidado.
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Dorothea Orem sefala que “autocuidado” se define como acciones que realiza
una persona con el fin de promover y mantener la vida, la salud y el bienestar,
como una forma de accion deliberada. Define a su vez, esta ultima, como
acciones realizadas por seres humanos individuales que tienen intenciones y son
conscientes de sus intenciones, de llevar a cabo a través de sus acciones,
condiciones, o estados de cuestiones que no existen por el momento. Asociando
asi el autocuidado a una accion de libre voluntad de quien la ejerce, y por tanto,
quien lleva a cabo el autocuidado es el responsable de buscar el apoyo que
necesita para cumplir de mejor forma esta tarea, la que mejorara en la medida

gue la persona cuente con mas herramientas tedricas-practicas (63).

En su teoria conceptualiza la enfermeria como el arte de actuar por la persona
incapacitada, ayudarla a actuar y/o brindarle apoyo para aprender a actuar por si
misma. El objetivo es ayudar al individuo a llevar a cabo y mantener por si mismo
acciones de autocuidado para conservar la salud y la vida, recuperarse de la
enfermedad y/o afrontar las consecuencias de dicha enfermedad. Ademas
incluye la competencia desde su relacion interpersonal de actuar, conocer y
ayudar a las personas a satisfacer sus necesidades y demandas de autocuidado,
donde debe respetar la dignidad humana, practicar la tolerancia, cumpliendo el
principio del consentimiento informado, confidencialidad, credo, veracidad e
intimidad entre otros aspectos. Lo anterior permite que el enfermo participe en la
planificacion e implementacion de su propia atencion de salud, si tuviese la

capacidad para ello, acogido a los adelantos cientifico-técnicos que propicien el
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desarrollo ascendente de la ciencia enfermera, respetando las normas, codigos

ético-legales y morales que desarrolla la profesion (64).

Lo antes mencionado entrega los lineamientos de accién que se han seguido
en el abordaje de este estudio, convirtiéndose ésta en una guia como herramienta
en el proceso de lograr el autocuidado en la poblacion involucrada, sin perder de
vista que si bien los objetivos del estudio son evaluar la percepcion de los
usuarios en cuanto a la contribucién de la pagina de Facebook para educacion
en autocuidado, el fin Gltimo que impulso la realizacion del mismo fue entregar
herramientas para que tanto las familias como los adolescentes y adultos
diagnosticados con DM1 pudieran llevar su condicién de la mejor forma posible
a lo largo de su vida, con el convencimiento que el acompafiamiento, en este

proceso, es fundamental.

Por otra parte, no es suficiente con la buena actuacioén del profesional que
tenga como objetivo promover el autocuidado en las personas, sino que también
se debe considerar que la realizacion del autocuidado requiere de una accion
intencionada y calculada, la que estd condicionada por el conocimiento y el
repertorio de habilidades de la persona y se basa en la premisa de que los
individuos saben cuando necesitan ayuda, por lo que son conscientes de las
acciones especificas que necesitan realizar. No obstante, las personas pueden
elegir la no-accion, es decir, pueden decidir no iniciar una conducta de

autocuidado cuando es necesaria, por razones que incluyen la ansiedad, temor,

36



o tener otras prioridades (65). Todo esto apoya el actual modelo donde el
paternalismo no tiene cabida y se busca entregar al usuario la responsabilidad
primaria de su propia salud, siendo los profesionales sanitarios un apoyo y una

guia en el proceso de salud-enfermedad.
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5 OBJETIVOS, HIPOTESIS Y VARIABLES

5.1 Objetivo general

Evaluar la percepcion de adolescentes, adultos y padres de nifios/as con

Diabetes Mellitus tipo 1 sobre la contribucion de una pagina de Facebook para

educaciéon en autocuidado entre noviembre 2016 y mayo del 2017.

5.2 Objetivos especificos

Describir las caracteristicas biosociodemograficas de los usuarios que
visitan la pagina de Facebook.

Describir la percepcion de los usuarios sobre la contribucion del muro de
Facebook y su contenido para su educacién en autocuidado.

Describir la percepcion de los usuarios sobre la contribucién del chat de
Facebook (consultoria en linea) para su educacién en autocuidado.
Describir las interacciones sincronicas (preguntas a través del chat)
generadas entre los usuarios y la pagina de Facebook.

Describir las interacciones asincronicas (comentarios, reacciones frente a
publicaciones en muro y publicaciones compartidas) generadas entre los

usuarios y la pagina de Facebook.
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5.3 Hipotesis

La presente tesis, por tener alcance exploratorio, no present6 hipoétesis

(66).

5.4 Variables (definicion nominal y operacional de variables: Anexo 1)

5.4.1 Variable dependiente

Percepcion sobre la contribuciébn de una péagina de Facebook para

educacion en autocuidado (Anexo 2).

5.4.2 Variables Independientes

e PA4gina de Facebook.

e Edad.

e Sexo.

e Tiempo con diabetes (o fecha de debut).

e Tipo de usuario.

e Area geogréfica

e Participacion en organizaciones de apoyo para personas con DM1

¢ Rol de los usuarios en las organizaciones de apoyo para personas con
DM1

e Convivencia de los usuarios

e Fuentes de informacion sobre DM1

e Tipo de interacciones a través del muro de Facebook

e Tipos preguntas realizadas a traves del chat de Facebook
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6 MATERIAL Y METODO

6.1 Tipo de estudio y disefio

Estudio exploratorio (se investigd un fenémeno poco estudiado); disefio
experimental (se realizdé una intervencion, la habilitacion de una péagina de
Facebook), de tipo pre-experimental (disefio que considera un solo grupo y cuyo
grado de control es minimo), en su abordaje estudio de caso con una sola
medicion (se aplicé la intervencion a un grupo, y luego se midieron las variables

con la finalidad de observar cuél era el nivel del grupo en éstas) (66).

6.2 Marco muestral

6.2.1 Poblacion y/o Universo

Padres o cuidadores de nifios/as con DM1, adolescentes y adultos con DM1

de América Latina con acceso a internet y perfil de Facebook creado.

En Chile, la Superintendencia de salud lleva un registro desde el afio 2005 de
todos los casos de DM1 ingresados por GES (Garantias Explicitas en Salud) a
FONASA (Fondo Nacional de Salud) e ISAPRE (Instituciones de Salud
Previsional), cabe considerar que dentro de esta estadistica quedan fuera

quienes pertenecen a sistema privado y CAPREDENA (Caja de Prevision de la
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Defensa Nacional), en cuyo registro hasta Junio del afio 2014 habian 8909
personas por FONASA y 6331 por ISAPRE, siendo un total de 15240 personas
diagnosticadas e ingresadas a GES. En relacion a la incidencia anual, al
comparar el registro de Junio del afio 2013 con Junio del afio 2014, figuran 429

sujetos nuevos, que corresponderian a los debutantes entre ambas fechas (67).

6.2.2 Unidad de anélisis

e Padre, madre, cuidador o cuidadora de nifio/nifia/adolescente temprano
(menor de 14 afos de edad) con DM1.
e Adolescente medio y tardio (entre 14 y 19 afios) con DML1.

e Adulto (mayor de 19 afios) con DM1.

6.2.3 Muestra

El muestreo fue no probabilistico, en cadena o por redes (tipo “bola de nieve”),
ya que se identificaron participantes claves, quienes a su vez integraron a

conocidos que cumplian con el perfil descrito en este estudio (66).

Al ser un muestreo no probabilistico y no contar con experiencias anteriores
con respecto al tipo de estudio que se llevd a cabo, la muestra se ajusté al tiempo
de la intervencién, considerando que ésta tuvo una duracién de 6 meses (desde
el 20/11/2016 al 30/05/2017), en los cuales se permitié el ingreso de los sujetos
hasta el mes numero 5 (30/04/2017), a través de lo cual se alcanz6 una muestra

de 9 personas usuarias de la pagina de Facebook.
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6.3 Criterios de inclusion

Se consideraron padres y madres Yy/o cuidadores de nifo/nifia y
adolescente temprano (menor de 14 afios de edad) con diagnéstico de DM1; los
jovenes que estaban cursando la adolescencia media y tardia (entre los 14y 19
afos, OMS, 2000) (68), (Pontificia Universidad Catélica de Chile, 2016) (69) con

diagnoéstico de DM1 al momento de ingresar a la pagina.

También se incluyeron los adultos sobre 19 afios con diagndéstico de DM1

al momento de ingresar a la pagina de Facebook.

6.4 Criterios de Exclusion

Quienes no pudieron comunicarse a través del idioma espafiol; los
adolescentes tempranos (entre 10 y 13 afios) ya que por politicas de Facebook,

éstos no deberian utilizar esta plataforma con perfil personal (70).

6.5 Descripcion de la intervencion

El proyecto incluyé la creacién de una pagina de Facebook, denominada
Diabeduca (nombre elegido por la finalidad de esta pagina, educar en diabetes)

(Anexo 3), cuyo link es: https://www.facebook.com/profile.php?id=100014287177521,

la cual fue administrada por una enfermera educadora en diabetes (tesista), con
el apoyo de 3 profesionales relacionados con la educaciéon en DM1, estos son:

una nutricionista, una psicologa y un profesor de educacion fisica (quien tiene
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DM1 desde hace 34 afios). Todo el equipo participa actualmente en
organizaciones que prestan apoyo y educacion a pacientes con DM1 y sus
familias tanto en Chile como en Ecuador. Es importante mencionar que todos
ellos participaron voluntariamente en el proyecto sin beneficio econdmico de por
medio, pero con el compromiso de estar presentes. Con la finalidad de
mantenerse conectados en todo momento, se cred un grupo WhatsApp para
estar en comunicacion con los demas profesionales incorporados a la pagina de
Facebook, ya que la administradora al leer las preguntas en el chat, respondia
aguellas que le incumbian acorde a su profesion y preparacion, sin embargo, el
resto las derivaba a los profesionales correspondientes, lo cual se hacia por
medio de WhatsApp, para acelerar el tiempo de respuesta, lo cual resulté muy

acertado.

A continuacién se presentara una tabla (Tabla 1) que contiene todos los temas
abordados en las publicaciones del muro de Facebook, estos fueron elegidos al
inicio por el equipo administrador, considerando los pilares del tratamiento, y
luego también se considerd las preguntas realizadas a través del chat para

publicar contenidos sobre tales temas.

Los contenidos de los temas presentados fueron los siguientes:

e DM general: se consideraron temas como juegos para aprender a través

de la tecnologia, explicacion de qué es DM1, en qué consiste la luna de
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miel, presentacion de dos libros educativos sobre DM1, qué elementos
debe llevar en la mochila un nifio/a con DM1 y un curso online en DM1.

4 Pilares del tratamiento: se abordaron los 4 pilares en conjunto a traves
de la publicacion de libros, una reflexién sobre la importancia de estos en
el tratamiento de la DM1 y un curso online en DM1 gratuito.

Alimentacion: estas publicaciones consistieron en la publicacién de una
guia de conteo de carbohidratos, plato saludable y alimentacién saludable.
Apoyo psicosocial: se realizd por medio de una publicacion sobre el
testimonio de una persona con DM1, publicacion de un sitio llamado “mi
dulce guerrero” que brinda apoyo a padres, madres y cuidadores que
tienen hijos con DM1 y un libro sobre DM1 escrito desde la experiencia.
Técnicas de inyeccion y lipodistrofia: se abord6 la correcta técnica,
rotacion de sitios de inyeccion de insulina y lipodistrofia.

Actividad fisica: se abordd mediante dos publicaciones donde se
explicaban las precauciones a considerar al realizar actividad fisica y los
beneficios de ésta en la salud general y en cuanto al control metabdlico de
la DM.

Complicaciones agudas: se abordd el tema de la hipoglicemia y su
tratamiento segun edades y lo incorporado en el curso online.
Complicaciones cronicas: hubo dos publicaciones en torno al tabaquismo

y su efecto en el organismo, ademas de lo abordado en el curso online.
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e Avances tecnoldgicos: se considero la publicacién el juego para educacion
en DM1, una publicacion sobre la Bomba de infusion continua de insulina
y de un nuevo sistema de monitorizacion libre de glicemia.

e Otros: se considero la publicacion sobre la Ley Ricarte Soto ya que fue

promulgada este afio (2017).
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Tabla 1. Temas a los que tributan las publicaciones en el muro de Facebook

DM 4 pilares del  Alimentacion Apoyo Técnica de Actividad Complicac. Complicac. Avances Otras
General tratamiento psicosacial inyeccién y fisica Agudas Cronicas  tecnologicos
lipodistrofia
8 4 3 3 2 2 2 2 3 1

Fuente: Barriga-Azdcar, M., “Percepcion de adolescentes, adultos y nifios/as con Diabetes Mellitus tipo 1 sobre la

contribucion de una pagina de Facebook para educaciéon en autocuidado, afio 2016-2017.

Esta tabla muestra que el total de publicaciones realizadas durante el periodo de intervencion fue de 23,
presentandose algunas que tributaban a mas de un tema considerado en la tabla (como el curso online en DM1),

ademas, destaca el tema de diabetes general como el mas publicado, seguido los 4 pilares del tratamiento.
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La pagina de Facebook permitié educar a los usuarios en teméaticas de interés
con respecto al control y tratamiento de la DM1, ademés de brindar un
acompafiamiento constante a las familias y pacientes incluidos en ella. Ademéas
se habilité un chat en linea que permitié responder las interrogantes personales
de los usuarios en temas especificos siendo respondidos por cada uno de los
profesionales involucrados segun sus conocimientos y preparacion. Esta
caracteristica fue un atractivo de la pagina de Facebook, ya que a través de este
chat se desarroll6 consultoria profesional en linea (comunicacion sincrénica) con
los usuarios interesados, lo que permitié entregar una respuesta inmediata a la
inquietud planteada. El chat estuvo disponible entre las 09:00 hrs hasta las 23:00
hrs para todo tipo de consultas (las cuales tuvieron un maximo una hora de
desfase desde que se realizéla pregunta hasta que se entregé la respuesta) y
entre 23:01 a 08:59 hrs para consultas de urgencia, las que serian respondidas
en el momento de la consulta, horarios que se cumplieron todos los dias de la
semana mientras durd la intervencion. Un aspecto importante a considerar, es
gue las respuestas que se entregaron no incluyeron: cambio de esquema de
insulina, receta de algin medicamento o cualquier otra actividad que fuese de
caracter médico, sélo se limitaron a entregar consejos e indicaciones acordes al
titulo profesional con que contaba quien respondi6é la pregunta. En caso de

problemas o interrogantes médicas se derivd a su médico/a de cabecera.
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Cabe destacar que para asegurar que tanto las respuestas como el contenido
de la pagina fuera adecuado y con un lenguaje y mensaje comun entre los
administradores de la pagina de Facebook, se gestion6 una actualizacion de todo
el equipo previo a la intervencién (participacion de las Primeras Jornadas
Universitarias de Tecnologia e Innovacion en Diabetes, organizadas por la

Universidad de Antofagasta en Mayo del afio 2016, en Antofagasta, Chile).

Es necesario recalcar que la intervencion se llevé a cabo en paralelo con los
controles rutinarios establecidos por el AUGE (Plan de Acceso Universal a
Garantias Explicitas en Salud), por lo que se consider6 una herramienta extra a
lo que se hace periddicamente (controles con médico, enfermera y nutricionista
como minimo 3 veces al afio). Es decir, el autocuidado puede considerarse como
un complemento de los servicios de salud ofrecidos por los profesionales, donde
se comparte la responsabilidad con el usuario, como herramienta Gtil para la

promocién de salud y prevencidén de complicaciones crénicas (62).

6.6 Instrumento recolector de datos

Para dar respuesta a los objetivos planteados, fue necesario crear un
instrumento que midiera la variable satisfaccion, en torno al chat y muro de

Facebook, ello se realizo a través de los siguientes pasos:

48



Blsqueda de un instrumento que respondiera a la necesidad en revistas
cientificas, no se encontrd, por lo que se procedi6 a generar un
instrumento.

Para crear el instrumento primero se plantearon el objetivo general y los
objetivos especificos del estudio, posterior a esto se definieron las
variables, de las cuales se obtuvieron las 3 dimensiones que compondrian
el instrumento: datos biosociodemogréficos, evaluacion de la satisfaccion
en torno al chat de Facebook y evaluacién de la satisfaccion en torno al
muro de Facebook.

Una vez claras las dimensiones se procedio a la creacion de las preguntas
del formulario de datos biosociodemograficos (primera parte del
instrumento) y de las afirmaciones del instrumento de evaluacion de la
satisfaccion (segunda parte del instrumento), La segunda parte del
instrumento de evaluacion consistié en un cuestionario compuesto por dos
dimensiones, la primera es el chat de Facebook (Ch), y la segunda es el
muro de Facebook (M). Ambas dimensiones estan compuestas por
diversas afirmaciones (A) evaluadas segun 4 categorias: muy de acuerdo
(4 puntos), medianamente de acuerdo (3 puntos), medianamente en
desacuerdo (2 puntos), muy en desacuerdo (1 punto).

Luego el instrumento ya terminado se sometio a juicio de expertos, etapa
en que fue revisado por una Enfermera con grado de Magister, una

Enfermera con grado de Doctor y una Profesora de Espafiol con grado de
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Doctor, quienes realizaron algunas observaciones en cuanto a ciertas
palabras y orden del instrumento, sugerencias que se consideraron en el
instrumento final.

e Posteriormente se aplico el instrumento a 5 personas que cumplian con
los criterios de inclusidbn y eran usuarios activos de una péagina de
Facebook de una ONG (Organizacion no Gubernamental) encargada de
educar a las personas con DM1 y su entorno. Quienes respondieron el
instrumento refirieron que tanto las preguntas del cuestionario
biosociodemografico como las afirmaciones de evaluacién de la pagina de
Facebook, estaban claras y eran de facil comprension, sin embargo
acotaron la necesidad de que existiera una quinta alternativa para quien
no quisiera o pudiera responder, principalmente para aquellos casos que
no habian hecho uso de una de las prestaciones de Facebook (el chat
principalmente). Por esta razon se incorporé la opcion de “no responde”
gue equivale a 0 puntos y es considerado un dato perdido al momento de
analizar a través de la estadistica.

¢ No fue posible realizar otros andlisis estadisticos por el bajo n° muestral

(la muestra incluy6 a 9 sujetos).

6.7 Procedimiento de recoleccion de los datos

Para la obtencion de la muestra se identificaron e incluyeron participantes

claves (socios, usuarios y voluntarios que participen en la Corporacion de Ayuda
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al Nifilo y Adolescente Diabético de Concepcién, Chile; Fundacién de Diabetes
Juvenil de Santiago, Chile; Fundacion Vivir con Diabetes de Guayaquil, Ecuador),
guienes se comportaron como nexos para que sus contactos de Facebook
conocieran la pagina Diabeduca, pudiendo ingresar como usuarios quienes

cumplieron con el perfil descrito en este estudio.

Para velar por el cumplimiento de los criterios de inclusion, se llevo a cabo la
siguiente estrategia: al recibir una solicitud de una persona interesada se le
preguntaba a través del chat por qué le interesaba la pagina, con la respuesta a
esta pregunta evaluaba si cumplia con el criterio de hablar espafiol y si era un
usuario descrito en los criterios de inclusion (padre o madre de un nifio/a con
DM1 o adulto/adolescente con DM1), luego le preguntaba la edad (con eso
evaluaba si tenia que enviarle solo el consentimiento informado o también el
asentimiento informado), posterior a eso, y en caso de que cumpliera con los
criterios de inclusion, se le explicaba en qué consistia la intervencion y que era
parte de una investigacion cientifica, en caso de que la persona estuviera de
acuerdo con participar se le adjuntaba el consentimiento y asentimiento
informado, segun correspondiera, y se les pedia que lo leyeran y firmaran o
escribieran su nombre completo en la firma, para luego enviarlo a la
administradora de la péagina a través del mismo chat. Sélo cuando el
consentimiento era recibido por la administradora y se constataba que estaba

completo, se procedia a integrar al solicitante como usuario de la pagina de
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Facebook Diabeduca, momento en que se le explicaban las reglas a seguir (las

cuales se mantuvieron publicadas como foto de portada).

Para el primer objetivo especifico, “describir las caracteristicas
sociodemogréficas de los usuarios que visitan la pagina de Facebook (sexo,
rangos de edad, area geografica, tiempo de debut de DM1)”, se obtuvo por medio
de la aplicaciébn de una encuesta inicial (Anexo 2) que se realizé a los
participantes la cual comprendia nombre, sexo, edad, area geografica en la que

vive y tiempo de debut con DM1 (de la persona o su hijo/a).

En relacion al segundo y tercer objetivo: “describir la percepcion de los
usuarios sobre la contribucién del chat de Facebook (consultoria en linea) para
su educacién en autocuidado” y “describir la percepcion de los usuarios sobre la
contribucion del muro de Facebook y su contenido para su educacién en
autocuidado” respectivamente, se utiliz6 un instrumento de evaluacién de
percepcion (Anexo 2), el cual consté de dos dimensiones a evaluar, el chat de
Facebook y el muro de Facebook. Este instrumento se cred y luego se sometio a
revisién segun juicio de expertos, no pudiendo validarse por el bajo n°® muestral
alcanzado (9 sujetos). En cuanto a la aplicacion, esta se hizo al finalizar la
intervencion, aplicandose a todos los usuarios que participaron al menos por un
mes en la intervencion. Para esto se les envio a través del chat de Facebook el
instrumento de evaluacion con la indicacion de responderlo y luego enviarlo

nuevamente a la autora a través del mismo canal.
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El cuarto y quinto objetivos: “describir las interacciones sincronicas (preguntas a
través del chat) generadas entre los usuarios y la pagina de Facebook” y
“describir las interacciones asincrénicas (comentarios, reacciones frente a
publicaciones en muro y publicaciones compartidas) generadas entre los
usuarios y la pagina de Facebook” se alcanzaron a traves del analisis de la pagina
una vez terminado el periodo de interacciéon con los usuarios, momento en el cual
se detuvieron las publicaciones realizadas por la autora, al igual que los ingresos
de usuarios nuevos. Fue entonces cuando se analizaron las interacciones del
muro de Facebook, por ejemplo, se contabilizaron los “me gusta”, “me encanta”
de las publicaciones y las veces que los usuarios compartieron tales
publicaciones, ademas de la clasificacion de las publicaciones por temay de las
preguntas en el chat de Facebook segun los pilares del tratamiento y otros temas
relacionados como avances tecnolégicos en diabetes, técnica de inyeccion y sus

complicaciones, complicaciones agudas y cronicas de la DM, apoyo psicolégico

y otras.

6.8 Plan de analisis de datos

El analisis estadistico se realiz0 segun el tipo de variable abordada,
categorica o numérica (Tabla 2), para lo que se utilizd principalmente tablas de

frecuencias. Para el analisis se utilizé el programa SPSS 22.
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Tabla 2. Analisis estadistico segun tipo de variable

TIPO DE
VARIABLE

VARIABLE

ESTADISTICA
UTILIZADA

CATEGORICA

P&gina de Facebook

Sexo

Tipo de usuario

Area geogréafica

Participacion en organizaciones de
apoyo para personas con DM1

Rol de los wusuarios en las
organizaciones de apoyo para
personas con DM1

Convivencia de los usuarios

Fuentes de informacién sobre DM1

Tipo de interacciones a través del
muro de Facebook

Tipos preguntas realizadas a traves
del chat de Facebook

Tabla de frecuencia

NUMERICA

Edad

Tiempo con diabetes

Percepcion sobre la contribucién de
una pagina de Facebook para
educacion en autocuidado

Estadistica descriptiva:
media, desviacion
estandar (considerando

el wvalor minimo
Maximo)

y

Fuente: Idem tabla 1.

54



6.9 Aspectos éticos involucrados

Para resguardar los aspectos éticos de la intervencion, esta propuesta fue
presentada al comité de ética de la Universidad Santo Tomas, quienes la
recepcionaron, sin embargo nunca sesionaron al respecto, sélo entregaron una
carta de respaldo desde la institucion Santo Tomas para la realizacion del estudio

(Anexo 4).

El consentimiento y asentimiento resguarda la posibilidad de que los sujetos
que participen en el estudio lo hagan de forma libre, voluntaria e informada, para
lo cual se entrega a los participantes la informacion necesaria que les permitiera
comprender los procesos, beneficios y riesgos a los que estaban accediendo,
dejando en claro que podrian salirse de la pagina y el estudio en el momento que
estimaran conveniente. Ademas, cabe destacar, que se entregé junto con el
consentimiento informado, una carta de compromiso de conductas (Anexo 5)
donde quedd explicito el reglamento a seguir por los participantes en el estudio,
dejando en claro que quien no cumplia con alguna de las reglas podria ser
excluido de la pagina de Facebook en cualquier momento del estudio. Es
necesario resaltar que la mayor parte de las paginas relacionadas con DM estan
conformadas por personas que no son profesionales sanitarios y por ende, no
existe filtro en cuanto a lo que se publica, ademas de que cualquier persona
puede opinar sobre las consultas que en ellas se vierten. Lo anterior se evitd en

el presente estudio a través de la incorporacion de este reglamento de conducta
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para los usuarios de la pagina de Facebook que permitié controlar tanto el
material que se publicé en el muro como las respuestas que se entregaron a los

consultantes.

La participacion en este proyecto no involucrd riesgos para la salud de los
sujetos, también se declara que estos no recibieron incentivo econémico ni de

ninguna especie por participar en él.

El analisis de datos y los resultados obtenidos son de caracter anénimo, por lo
que en ningun caso revelaran informacién confidencial de sujetos. En respuesta
a lo anterior se declara que en futuras publicaciones no se dara a conocer
nombres ni informacion sensible de quienes formé parte del estudio, sélo datos
generales, sin identificaciébn personal. Asi también se declara que los datos
obtenidos seran utilizados por los investigadores solo para fines de estudio, y no

se utilizaran para otros fines personales u otros propositos.

La presente investigacion se realizé bajo el resguardo de los 7 requisitos éticos

de Ezequiel Emanuel (71), los que se explican a continuacion:

6.9.1 Valor

La investigacion tiene una importancia social, cientifica y clinica. Social, ya
que sirvié como herramienta para armar redes de apoyo y contencion emocional

entre personas con una misma condicion de vida; cientifica, ya que difundio
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conocimiento en beneficio tanto de los sujetos involucrados en la intervencion,
como de su entorno; clinica, ya que a través de la consejeria en linea y los datos
de interés expuestos en el muro, se colaboré con la mejora en la toma de
decisiones en salud y por ende, se contribuy6 en la obtencion de herramientas
que permiten mejorar el control metabdlico de los usuarios, y como

consecuencia, su calidad de vida actual y futura.

6.9.2 Validez cientifica

La metodologia del presente estudio fue de intervencién, ya que se
incorpord una variable de intervencion (pagina de Facebook) para luego evaluar
los resultados. Ademas el instrumento utilizado si bien no fue posible validarlo
por la reducida muestra, si fue sometido a juicio de expertos previa aplicacion en

la intervencion.

6.9.3 Seleccion equitativa del sujeto

La seleccién de los sujetos (adolescentes con DM1, adultos con DM1 y
padres/cuidadores de nifios/as con DM1) en la presente investigacion fue
equitativa, ya que se cumplié a cabalidad con los requisitos de inclusion sin hacer
distincién de sexo, condicidn socioecondémica, ubicacion geografica, o condicién

socio econdmica/cultural.
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6.9.4 Proporcion favorable de riesgo—beneficio

Ambos principios se cumplieron, ya que la investigacion fue realizada bajo
una constante y estricta supervision de los integrantes del grupo de Facebook, lo
que disminuy6 a cero los riesgos a los que podrian exponerse los participantes,
cumpliendo asi el primer principio, de no hacer dafio a la persona. Lo anterior
también fue resguardado bajo el requisito de que sélo podian dar consejos o
respuesta a las dudas de los involucrados, los profesionales involucrados como
equipo en la investigacion, quienes son profesionales que trabajan en el area. A

Su vez se gestiond una actualizacién de éstos previo a la intervencion.

En segundo lugar, esta el principio de beneficencia, el cual se define como la
obligacion moral de actual en beneficio de otro, es lo que destaca a los
profesionales que formaron parte del equipo que de intervencién, ya que todos
ellos son, hace muchos afios, voluntarios de corporaciones y/o fundaciones

destinadas a entregar apoyo y conocimiento a familias y personas con DM1.

6.9.5 Evaluacién independiente

Este requisito busca eliminar defectos en la validez de la investigacion
producto de conflictos de interés del investigador, por lo cual la presente
investigacién se sometié a revision por peritos apropiados sin afiliacion directa
con el estudio en cuestién (Comité de ética de la Universidad Santo Tomas, sede

Santiago de Chile).
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6.9.6 Consentimiento Informado

La presencia de éste asegurd que los individuos que participaron en la
investigacion clinica lo hicieran respetando su autonomia en cuanto a decidir si
participar solo si esta era compatible con sus valores, intereses y preferencias.
Para lo cual se entregd un formulario de consentimiento o asentimiento segun
correspondiera, a través del chat de Facebook, explicitando los objetivos de la
investigacion y asegurando la confidencialidad de los datos obtenidos a través

de la misma (Anexos 5, 6 y 7).

6.9.7 Respeto alos sujetos inscritos

Implica permitir a la persona cambiar de opinidn y a retirarse sin sancion;
respetar la privacidad administrando la informacion acorde al reglamento de
confidencialidad; en caso de que surjan nuevos riesgos o beneficios, estos serian
informados a los participantes, sin embargo no fue necesario ya que esto no
ocurrig; en reconocimiento a la contribucion de los participantes se les solicitdé un
mail de contacto donde se les hara llegar los resultados de la investigacién una
vez finalizada; por ultimo en todo momento de la investigacién se resguardo el

bienestar de los sujetos involucrados.
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7 RESULTADOS

Los resultados corresponden al periodo Noviembre 2106- Mayo 2017. La

muestra estuvo conformada por 9 usuarios de la pagina de Facebook. Estos

fueron incluidos luego de comprobar el cumplimiento de los criterios de inclusion

y recibir por parte de ellos el consentimiento informado y asentimiento informado

en el caso de los adolescentes.

7.1 Conformacién de la muestra

PERSONAS

80
Solicitudes
de amistad
recibidas
1
| | T
22 personas no
respondieron a
27 personas las preguntas
hers iniciales (¢por ;ge;fa%? ﬁ{gs 9
cumplian los qué le interesé la 17 personas no p bol
criterios de pagina?, ¢habla cumplieron los 4 personas personas (bola

respondieron el
consentimiento
informado

inclusién pero no

espafiol? Y en
caso de tener
diagnostico de
DM1 sele
preguntaba ¢qué
edad tiene?)

criterios de
inclusion

administradores

de nieve) ya que
es la presidenta
de FUVIDA,
Ecuador

FUERON

INCLUIDOS
EN LA
PAGINA.

Figura 2. Conformacion de la muestra obtenida como usuario de Diabeduca.

Fuente: Barriga-Azécar, M., “Percepcion de adolescentes, adultos y nifios/as con
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Diabetes Mellitus tipo 1 sobre la contribucién de una pagina de Facebook para

educacion en autocuidado, afio 2016-2017.

Comentario: desde el inicio de la intervencion (apertura de la pagina de
Facebook 20 noviembre del 2016) hasta un mes antes de dar por finalizado el
estudio (finalizacion 30 mayo del 2017), la pagina constaté 80 solicitudes de
amistad, las que se sometieron a 2 preguntas para evaluar la pertinencia con los
criterios de inclusion. El total de solicitudes se comportaron de la siguiente forma:
27 personas cumplieron con los criterios de inclusion, sin embargo, al enviarles
el consentimiento informado, no lo respondieron, por lo que no se les aceptod la
solicitud; 22 personas no respondieron las preguntas iniciales, por lo que se
descartaron, ya que no fue posible evaluar si cumplian con los criterios de
inclusion (por lo que a estas personas no se les envid el consentimiento
informado); 17 personas respondieron las preguntas, las que evidenciaron que
no cumplian con uno o mas de los criterios de inclusion, por lo que no se les
integro a la pagina; 4 personas correspondian a los administradores, por lo que
si bien estan aceptados en la pagina, no son sujetos de estudio; 1 persona fue
ingresada a la pagina para atraer a otros (sujeto clave en bola de nieve), quien al
no cumplir con los criterios de inclusién, no es parte del estudio; por dltimo, 9
personas respondieron las 2 primeras preguntas, cumplieron con los criterios de
inclusion, respondieron y reenviaron el consentimiento informado y por lo tanto
fueron aceptados en la pagina, quedando conformada asi la muestra del estudio,
siendo estos 9 sujetos el 11,25% del total de solicitantes.
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7.2 Perfil biosociodemografico

A continuacidn se describiran las variables involucradas en el perfil
biosociodemografico de las personas incluidas en la Pagina de Facebook para

educacion en autocuidado (Diabeduca).

Tabla 3 Descripcion del tipo de usuario de la Pagina de Facebook para educacion

en autocuidado en DM1 (Diabeduca)

Frecuencia Porcentaje

Madre 4 44.4
Adolescente con DM1 1 11,1
Adulto con DM1 4 44 4
Total 9 100,0

Fuente: Idem tabla 1

Comentario: del total de usuarios incorporados en la pagina de Facebook, la
mayoria (88.8%) corresponde a adultos, siendo ellas 4 madres de nifios/as con

DM1 y 4 adultos con DM1 y sélo 1 menor de edad (adolescente).
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Tabla 4 Descripcion de las edades de los usuarios de la Pagina de Facebook

para educacion en autocontrol en DM1 (Diabeduca)

Edad usuario (afios)

N Valido 9
Perdidos 0
Media 27,1
Desviacién estandar 8,0
Minimo 19
Maximo 42

Fuente: Idem tabla 1

Comentario: el total de los usuarios de la pagina de Facebook fueron mayores
de 18 afos, la persona mas joven (adolescente) tenia 19 afios y la mayor, 42

anos, la media de las edades fue de 27 afnos.

Tabla 5 Descripcion del sexo de los usuarios de la Pagina de Facebook para

educacion en autocontrol en DM1 (Diabeduca)

Frecuencia Porcentaje

Mujer 9 100,0

Fuente: Idem tabla 1

Comentario: la muestra estuvo compuesta sélo por mujeres.
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Tabla 6 Descripcion de la nacionalidad de los usuarios de la Pagina de Facebook

para educacion en autocontrol en DM1 (Diabeduca)

Frecuencia Porcentaje

Chilena 8 88,9
Boliviana 1 11,1
Total 9 100,0

Fuente: Ildem tabla 1

Comentario: del total de sujetos incluidos se la mayoria era chileno.

Tabla 7 Descripcion de la escolaridad de los usuarios de la Pagina de Facebook

para educacion en autocontrol en DM1 (Diabeduca)

Frecuencia Porcentaje Porcentaje acumulado

Media Completa 1 11,1 100,0
Superior En Curso 6 66,7 88,9
Superior Completa 2 22,2 22,2
Total 9 100,0

Fuente: Idem tabla 1

Comentario: del total de sujetos, un 100% cursé y aprobo la ensefianza

obligatoria (basica y media) y de éstos, un 88,9% ha tenido estudios superiores.
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Tabla 8 Descripcion de la participacion en una organizacion de apoyo a personas
con diabetes, de los usuarios de la Pagina de Facebook para educacion en

autocontrol en DM1 (Diabeduca)

Frecuencia Porcentaje

Si 6 66,7
No 3 33,3
Total 9 100,0

Fuente: Idem tabla 1

Comentario: dos tercios de los sujetos del estudio participaban de una

organizacion de apoyo a personas con DM1 y sus familias.

Tabla 9 Descripcion del nombre de las organizaciones de apoyo a las que
refieren participar los usuarios de la Pagina de Facebook para educacion en

autocontrol en DM1 (Diabeduca)

Frecuencia Porcentaje

CANAD 2 33,3
CANAD, FDJ 1 16,7
FDJ 2 33,3
EIRA 1 16,7
Total 6 100,0

Fuente: Idem tabla 1
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Comentario: de las 9 personas participantes en el estudio, 6 refirieron participar
en alguna ONG relacionada con DM1, de las cuales 3 refieren participar en la
Corporacion de Ayuda al Nifio y Adolescente Diabético (CANAD), Concepcion,
Chile; 3 refieren participar en la Fundacion de Diabetes Juvenil (FDJ), Santiago,
Chile; y 1 refiere participar en la Fundacion de Diabetes Infanto Juvenil (EIRA),

Santa Cruz de la Sierra, Bolivia.

Tabla 10 Descripcién del rol que cumplen los usuarios de la Pagina de Facebook
para educacion en autocuidado (Diabeduca) en las organizaciones de apoyo a

las personas con DM1

Frecuencia Porcentaje

Madre 3 50,0
Monitor 2 33,3
Directivo 1 16,7
Total 6 100,0

Fuente: Idem tabla 1

Comentario: en cuanto a las personas que refieren participar en alguna ONG
relacionada con DM1 (6 personas), 3 refieren ser madres que participan
recibiendo el beneficio de estas instituciones, 2 refieren participar como

monitores en diabetes y 1 persona refiere participar en un rol directivo.
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Tabla 11 Descripcion del tiempo (en meses) de diagndstico con DM1 que tienen
los usuarios de Diabeduca o quienes estan a su cuidado (en caso de que sea

cuidadora o madre).

_Tiempo de Diagnostico (meses)

N Total 9
Media 75,0
Desviacién estandar 67,4
Minimo 4
Maximo 180

Fuente: Idem tabla 1

Comentario: la presente tabla refleja el tiempo que llevan con el diagndéstico de
DML1 los usuarios de Diabeduca (en el caso de los adultos y adolescente con
DML1 ellos mismos y en el caso de que sean las madres las usuarias, corresponde
el tiempo de diagndstico de su hijo/a). La media de los tiempos de diagndstico
corresponde a 6 afios y 3 meses, sin embargo cabe considerar que la diferencia
entre el que tiene mas tiempo de diagndstico (15 afios) y el que tiene menos

tiempo (4 meses) es muy amplia (14 afios y 8 meses de diferencia).
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Tabla 12 Descripcion de las personas que viven con los usuarios de la Pagina

de Facebook para educaciéon en autocontrol en DM1 (Diabeduca)

Frecuencia Porcentaje

Esposo e Hijo (s) 3 33,3
Hermano y papa 1 11,1
Hermano, cufiado, amiga 1 11,1
Hijo y pareja 1 11,1
Madre, hermano y abuela 1 11,1
Mama, hermana y hermano 1 11,1
Padre, madre, hermanos 1 11,1
Total 9 100,0

Fuente: Idem tabla 1

Comentario: al consultarle a los sujetos que participaron en el estudio con quién
viven, 5 refirieron vivir con hijo/a(s), 4 vivir con su esposo o0 pareja, 4 vivir con su
hermano/a(s), 4 vivir con su padre y/o madre, 1 refirid vivir con su cufiado, 1 vivir
con una amiga y 1 vivir con su abuela. En 5 casos se repitio la familia nuclear

(padre, madre, hijo/s), siendo este tipo el mas frecuente dentro de la muestra.
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Tabla 13 Descripcion de las fuentes con que se informan sobre DM1 los usuarios

de la Pagina de Facebook para educacion en autocontrol en DM1 (Diabeduca)

Porcentaje Porcentaje

Frecuencia Porcentaje  valido acumulado
FDJ, CANAD, Profesor de educacion 1 11,1 11,1 11,1
fisica experto en DM1 de CANAD, grupo
de padres CANAD, Médico tratante,
Enfermera FDJ, Monitores CANAD
Fundaciéon, pares con diabetes 1 111 111 22,2
(monitores)
Médico tratante 1 11,1 11,1 33,3
Médicos del seguro Universitario, 1 11,1 11,1 44,4
Endocrindlogos, revistas, personas que
saben, charlas, talleres de la fundacién
(EIRA) e internet.
Médicos, monitores FDJ 1 11,1 11,1 55,6
Monitores de CANAD 1 11,1 11,1 66,7
Monitores de CANAD, padres, médico 1 111 11,1 77,8
tratante, otros miembros de la
corporacién (padres)
Otros padres de CANAD, médico 1 11,1 11,1 88,9
tratante y Diabeduca
Paginas de Internet, libros, revistas, 1 11,1 11,1 100,0
Enfermera de CANAD
Total 9 100,0 100,0

Fuente: Idem tabla 1

Comentario: al total de la muestra se les pregunto la (s) fuente (s) de donde

obtenian informacion sobre su diabetes, las respuestas fueron: 3 se informan por
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la FDJ y sus monitores; 4 se informan por monitores de CANAD; 1 menciona
EIRA; 3 se informan por otros padres participantes en CANAD; 5 mencionan al
meédico tratante; 2 menciona diversas paginas de internet, libros y revistas; 2
mencionan a la enfermera FDJ y CANAD; 1 menciona al profesor de educacion
fisica especialista en DM1 (de CANAD); 1 menciona Diabeduca, que fue el

nombre de la pagina de Facebook creada en este estudio.
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7.3 Resultados de las respuestas al cuestionario de evaluacion de percepcion

sobre a contribucion una pagina de Facebook para educacion en autocuidado

La dimension n°1 “chat de Facebook”, se compone por 6 afirmaciones,

identificandolas con la abreviacion escrita entre paréntesis después de cada una,

codificacion que se utilizara luego en el analisis estadistico:

1.

2.

Percibié como un apoyo el chat de Facebook (A1_CH).

Quedd conforme con las respuestas recibidas a través del chat de Facebook
(A2_CH).

Las respuestas recibidas a través del chat de Facebook fueron emitidas en
tiempo adecuado para usted (A3_CH).

Considera que el chat de Facebook le sirvié para tomar mejores decisiones
(A4_CH).

Se sinti6 mas acompafado/a teniendo a su disposicion el chat de Facebook con
profesionales disponibles (A5 _CH).

Considera que el chat de Facebook es una buena herramienta de educacion

(A6_CH).
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La dimensidén n°2 “Muro de Facebook”, menciona 10 afirmaciones, identificandolas
con la abreviacion escrita entre paréntesis después de cada una, codificacion que se

utilizara luego en el analisis estadistico:

1. Considera que el muro de Facebook es una buena instancia para aprender
(A7_M).

2. Las publicaciones en el muro de Facebook le permitieron adquirir nuevos
conocimientos (A8_M)

3. Percibié como un apoyo para usted las publicaciones en el muro de Facebook
(A9_M).

4. Los contenidos sobre actividad fisica expuestos en el muro de Facebook fueron
de su interés (A10_M).

5. Los contenidos sobre nutricion expuestos en el muro de Facebook fueron de su
interés (A11_M).

6. Los contenidos sobre insulinoterapia expuestos en el muro de Facebook fueron
de su interés (A12_M)

7. Los contenidos sobre autocontrol expuestos en el muro de Facebook fueron de
su interés (A13_M).

8. Considero a la pagina de Facebook una buena herramienta de educacién para
usted (A14_M).

9. Consider6 a la pagina de Facebook wuna buena herramienta de
acompafniamiento para usted (A15_M).

10.Considero que la pagina de Facebook le sirvié para manejar mejor su diabetes
o la de su hijo/a o nifio/a a su cargo con DM1 (A16_M).
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Las respuestas emitidas en ambas dimensiones se clasificaran en dos categorias
segun el puntaje obtenido, con la finalidad de obtener un resultado final de acuerdo a
los promedios de calificaciones emitidos por los usuarios que respondieron los

cuestionarios. A continuacion (tabla 13) se presentara esta clasificacion.

Tabla 14 Categorias segun la percepcion de los usuarios sobre cada afirmacion del

cuestionario de evaluacion de la pagina de Facebook Diabeduca

PUNTAJE CATEGORIA
4-3 Percepcion mas favorable
2-1 Percepcion menos favorable

Fuente: Idem tabla 1
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Tabla 15 Respuestas de los usuarios sobre la dimensién n°1 Chat de Facebook (Ch) del Cuestionario de evaluacion de

la pagina de Facebook Diabeduca

Total Chat Al Ch A2 _Ch A3_Ch A4 _Ch A5_Ch A6_Ch

N Valido 4 4 4 4 4 4 5

Perdidos 5 5 5 5 5 5 4
Media 3,48 3,75 3,50 3,00 3,50 3,75 3,40
Desviacion estandar 4,24264 0,500 1,000 1,414 1,000 0,500 0,548

Fuente: Idem tabla 1

Comentario: el presente cuestionario fue auto-administrado por 9 sujetos en total, 5 de ellos interaccionaron a través
del chat de Facebook, por lo que respondieron la dimension n°2; 4 sujetos no utilizaron el chat de Facebook durante el
periodo estipulado, por lo que marcaron la opcién responde” (0), a excepciodn de la pregunta n° 6 (“considera que el chat
de Facebook es una buena herramienta de educacion para su autocuidado”) la cual fue respondida por uno de los sujetos
que no utilizaron el chat cuya respuesta fue de 3 puntos (“medianamente de acuerdo”). Destaca que en todas las
preguntas del cuestionario la mayoria de las calificaciones fue con puntajes de 3 (“medianamente de acuerdo”) y 4 (“muy

de acuerdo”), asi, el promedio de las respuestas es de 3,48 puntos, lo que lo clasifica en la categoria de “percepcion
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mas favorable”. En relacion a las preguntas por separado, la pregunta que presentdé mayor diferencia entre las respuestas
de los sujetos (desviacion estandar de 1.414) fue la n°3 del Ch (“las respuestas recibidas a través del chat de Facebook
fueron emitidas en tiempo adecuado para usted”), cuyas respuestas oscilaron entre 1 y 4 puntos (1 respuesta de 1
punto, 1 respuesta de 3 puntos y 2 respuestas de 4 puntos); las que presentaron menor diferencia entre las respuestas
de los sujetos (desviacién estandar de 0.5 en ambas) fueron las preguntas n° 1 (“percibid como un apoyo el chat de
Facebook”) y n°5 (“se sinti6 mas acompafiado/a teniendo a su disposicion el chat de Facebook con profesionales

disponibles”), ambas con 3 respuestas de 4 puntos y 1 respuesta de 3 puntos.
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Tabla 16 Respuestas de los usuarios sobre la dimension n°2 Muro de Facebook (M) del Cuestionario de evaluacion de

la pagina de Facebook Diabeduca,

Total
Muro A7 M A8 M A9 M AI0 M A1l M Al12 M A13 M Al4 M Al5 M Al6 M
N Valido 9 9 9 9 9 9 9 9 9 9 9
Perdidos 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0
Media 3,72 3,89 3,89 3,44 3,67 4,00 3,89 3,78 3,67 3,56 3,44
Desviacion 4,24264 0,333 0,333 0,726 0,500 0,000 0,333 0,441 05500 0,726 0,527

estandar

Fuente: Idem tabla 1

Comentario: el presente cuestionario fue auto-administrado por 9 sujetos en total, todos ellos utilizaron el muro de
Facebook (leyeron y/u observaron e interaccionaron con una o mas de las publicaciones). El promedio de las respuestas
en la segunda dimensién (M) es de 3,72 puntos, lo que se categoriza como “percepcidn mas favorable”. Las afirmaciones
gue presentaron mayor diferencias entre las respuestas de los usuarios (desviacion estandar de 0.726) fueron las
afirmaciones n°9 (“percibié como un apoyo para su autocuidado las publicaciones en el muro de Facebook”) cuyas
respuestas fluctuaron entre los 2 y 4 puntos (5 respuestas de 4 puntos, 3 respuestas de 3 puntos y 1 respuesta de 2

puntos) y n°15 (“considerd a la pagina de Facebook una buena herramienta de acompanamiento para su autocuidado”)
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cuyas respuestas fluctuaron entre los 2 y 4 puntos (6 respuestas de 4 puntos, 2 respuestas de 3 puntos y 1 respuesta
de 2 puntos). Por otra parte, la afirmacion que marcé la menor diferencia entre las respuestas de los usuarios (desviacion
estandar de 0.000) fue la n°11 (“los contenidos sobre nutricidon expuestos en el muro de Facebook fueron de su interés”)
en la que todos refirieron estar “muy de acuerdo” (4 puntos). Cabe destacar que comparando las dos dimensiones del
instrumento, Chat de Facebook (Ch) y Muro de Facebook (M), las menores diferencias entre las respuestas de los sujetos

fueron en la segunda dimensién (M), ya que todas las desviaciones estandar fueron menores a 0.75.
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7.4 Resultados de las interacciones entre usuarios y el muro de la pagina de
Facebook

Tabla 17 Descripcion de interacciones entre usuarios y publicaciones de Diabeduca

Tipo de interaccion Cantidad
Publicaciones compartidas 7
Comentarios realizados 5
Reacciones a las publicaciones 29

Fuente: ldem tabla 1

Comentario: en relacion a las interacciones de los usuarios con las publicaciones en
el muro de la pagina de Facebook, hubo 7 publicaciones compartidas por usuarios de
la pagina con alguno de sus contactos de Facebook. En cuanto a los comentarios
realizados, fueron 5 en total, todos de caracter positivos (agradeciendo y demostrando

agrado). Las reacciones a las publicaciones fueron 29, todas ellas positivas.
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Tabla 18 Descripcion de las reacciones de los usuarios a las publicaciones de

Diabeduca

Reacciones a las publicaciones Cantidad %

Me gusta 25 86%
Me encanta 4 14%
Me divierte 0 0%
Me asombra 0 0%
Me entristece 0 0%
Me enoja 0 0%
Total 29 100%

Fuente: Idem tabla 1
Comentario: en relacion a las opciones para calificar las publicaciones, todas fueron
calificaciones positivas, la mayoria (86%) fue “me gusta” y el resto (14%) “me encanta”.

No se presentaron interacciones de desagrado, asombro o irrisorias.
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Tabla 19 Tipos de preguntas realizadas a través del chat de Facebook Diabeduca

Sujeto  Alimentacion Insulinoterapia Autocontrol  Actividad Complicac. Complicac. Sexualidad Avances Otras %
fisica Agudas Cronicas tecnolégicos
1 4 4 1 3 1 4 63
2 7 1 29.6
3 1 3.7
4 1 3.7
Total 4 11 1 1 3 1 0 1 5 27
27
% 14.8 40.7 3.7 3.7 11.1 3.7 0 3.7 18.5 100
100

Fuente: Idem tabla 1

Comentario: de los 9 usuarios de la pagina de Facebook, 4 realizaron 1 o0 mas preguntas a través del chat de Facebook,
las cuales fueron respondidas por los profesionales correspondientes (Enfermera, Nutricionista, Profesor de Educacién
Fisica). Los temas con mas preguntas realizadas fueron los de insulinoterapia y alimentacion, y los menos consultados
fueron los de avances tecnoldgicos e innovacion, complicaciones crénicas, actividad fisica y autocontrol, siendo el area
de sexualidad la unica con ninguna pregunta realizada, Otro aspecto a destacar es que la cantidad de preguntas por

sujeto distaron en gran cantidad entre un sujeto y otro, siendo el sujeto n°1 el que realizo la mayor cantidad de preguntas
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con un 63% del total de preguntas realizadas, seguido por el usuario n°2 con un 29.6%., sumando entre ambos un 93%
aproximado. Es necesario considerar que ninguna de las preguntas realizadas fue respondida por la psicéloga, ya que
no correspondian a esta area. Por ultimo, cabe destacar que todas las preguntas realizadas fueron en horario diurno, sin

urgencia de respuesta, por lo que no se utilizé el horario para preguntas de emergencia.
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8 ANALISIS DE DATOS Y DISCUSION

El presente estudio investigd percepcion de jovenes, adultos y padres de
nifios/as con DM1 sobre la contribucién de una pagina de Facebook para educacion

en autocuidado.

Los resultados de esta investigacion son en base a una muestra de 9 sujetos,
cantidad que fue influida por varios factores, entre ellos esta el incumplimiento de los
criterios de inclusion por parte de los interesados en la pagina de Facebook
(Diabeduca), es decir, quienes enviaron las solicitudes de amistad. Otro de los factores
que influyé en la escasa muestra obtenida, fue el consentimiento informado, el cual
resultd ser un obstaculo para incorporar a mas personas a la pagina (los solicitantes
no devolvian el consentimiento informado luego de habérselos entregado). Por ultimo,
un porcentaje de quienes enviaron la solicitud de amistad fueron excluidos porque no
respondieron las preguntas del inicio, las cuales tenian por finalidad discernir entre los

usuarios que cumplian y los que no cumplian con los criterios de inclusién.

El uso de esta plataforma como medio para canalizar educacion se respaldé en una
revision sistematica que clasifica a Facebook como una potencial herramienta para el
aprendizaje en el sistema educativo formal. Aunque esta revisibn se enfocé en
investigaciones realizadas en un escenario diferente (sector de educacion), a través

de este estudio se pretendié probar que este uso también era posible en el sector
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salud, donde la interaccion profesor-alumno se cambio por la de usuario-profesional

de la salud o, mejor aun, usuario-equipo de salud (61).

A pesar de la evidencia que sefala que Facebook es una plataforma muy
utilizada por adultos-jévenes y adolescentes (21), no se logro establecer si Diabeduca
resultd ser un sitio atractivo para adolescentes, ya que solo se pudo incorporar como
usuario a 1 persona de este grupo etario. Una de las razones puede ser que ellos, por
lo general, no buscan paginas de educacion en diabetes, por lo que surge la necesidad
de conocer sus intereses, tal vez utilizando previamente abordaje cualitativo a través
de Focus Group, donde se investigue en conjunto con psicélogos que puedan ir
acompafando el proceso de aprendizaje asi como los intereses de los adolescentes.
Otra limitante que puede haber influido fueron las medidas de control utilizadas para
este estudio, ya que quienes visualizaron la pagina no podian ingresar de forma
inmediata a ella, como es el caso de otras paginas abiertas donde basta con poner
“‘me gusta” para poder acceder al contenido. Una variable que si coincidié con una de
las investigaciones encontradas, fue la edad, ya que la media de las edades de los
usuarios fue de 27 afos, lo que coincide con las edades (13-44 afios) descritas en la
base de datos Owloo (21). En cuanto al tiempo de diagndstico de las personas con
DM1, este fue de un promedio de 6 afos, sin embargo, al haber padres de nifios y
adultos con DM1 cuyo inicio de diagnostico fue en la adolescencia, la diferencia entre

las edades fue amplia (15 afios aproximadamente).

Por otra parte, quienes ingresaron a la pagina fueron sélo mujeres, lo que se
condice con el hecho de que son las mujeres (principalmente madres en este caso)

guienes ejercen el rol de cuidadoras informales, principalmente en el cuidado de
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familiares con patologias cronicas (52), siendo, en su mayoria, usuarios de

nacionalidad Chilena.

De acuerdo a los resultados obtenidos, se logré conocer la percepcion de los
usuarios de Diabeduca sobre su contribucion para la educacidn en cuanto a
autocuidado y tratamiento de la DM1, siendo esta evaluacidn positiva por parte de los
usuarios, percibiéndola como una herramienta que contribuyé en su aprendizaje y

autocuidado y por ende en la toma de decisiones diarias que deben sobrellevar.

Lo anterior se evidenci6 en los resultados de las respuestas al cuestionario de
evaluacion de la pagina de Facebook, dentro de las que destaca la utilizacion del muro
de Facebook por todos los que participaron. Por otra parte, quienes utilizaron el chat
de Facebook, lo percibieron como aporte positivo ya que el promedio de notas de las
respuestas fue de 3,48 (3,5 aproximado), considerandose este resultado dentro de la
categoria de “percepcion mas favorable”, ademas de la gran variedad de preguntas
realizadas, las que transitaron por muchos temas distintos relacionados con DM1 (4
pilares del tratamiento, complicaciones agudas y crénicas, nuevas tecnologias en DM
y otras, dentro de las que destacan la integracién de la Bomba de infusién continua de

insulina a la Ley Ricarte Soto).

Al analizar el tipo de preguntas realizadas por los usuarios, es necesario
mencionar que 3 de las 4 personas que participaron eran madres y una era adulta con
DM1, destaca que la mayor parte fue en insulinoterapia, seguido por preguntas sobre
alimentacion, lo que es posible explicar por la directa relacion y co-dependencia de
conocimiento que existe entre ambos temas, ya que para poder comprender y aplicar
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bien uno, es necesario conocer y entender el otro. Por ejemplo, para decidir cuanta
insulina administrar ante una determinada comida, es necesario conocer las
caracteristicas de la comida (cantidad de CHO e IG), y a su vez, hay que conocer el
tipo de insulina con la que se cuenta (inicio de accion, peack de accion y tiempo de
duracion); asi mismo, en caso de administrar una cantidad mayor de insulina y
necesitar suplir este exceso de insulina con comida, la persona tiene que saber qué
CHO elegir, en qué cantidad y en qué momento administrarlo. Con tales
conocimientos, un sujeto con DM1 puede comer cualquier alimento que le apetezca
disminuyendo al maximo el riesgo de complicaciones crénicas (hipo o hiperglicemia),

lo que les permite llevar una vida muy similar a quienes no tienen diabetes.

Siguiendo con el mismo tema, el contenido educativo que generd menor interés
por los participantes del chat de Diabeduca, fue el de sexualidad, lo que podria
explicarse por el hecho de que quienes interactuaron a través del chat de Facebook,
fueron sélo madres de nifios con DM1, para quienes el conocimiento en cuanto a
sexualidad no es prioridad en este momento, ya que, por lo general, son los

adolescentes y adultos a quienes les preocupa mas este tema.

Una investigacion cualitativa que estudio el uso de un blog para soporte social
en personas con patologia crénica, demostré que es posible brindar soporte social a
través de un medio tecnoldgico con personal capacitado en el tema a educar (58), lo
gue también se vio reflejado en las respuestas de quienes utilizaron el chat de
Facebook Diabeduca, para consultoria en linea, ya que refirieron sentir apoyo y

conformidad con las respuestas recibidas en el sitio.
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En general se produjo una interaccion muy positiva entre los usuarios y
Diabeduca, ya que no hubo comentarios o0 apreciaciones negativas en torno a ninguno
de los items propuestos (chat y publicaciones). Ademas cabe destacar que si bien la
gran limitante fue el tamafio muestral alcanzado, este es uno de los riesgos que implica
realizar investigaciones con alcance exploratorio, sin embargo, destaca el hecho que
si bien hubo sdlo 9 usuarios que cumplieron con los requisitos de ingreso, fueron 80
quienes enviaron solicitudes de amistad, destacando la interaccion con usuarios de

diversas nacionalidades, profesiones e inquietudes en relacion al tema.

En relacion a otros beneficios demostrados por esta red social, cabe destacar
gue una de las investigaciones relacionadas con este tema hacia referencia al uso de
Facebook en la docencia universitaria, donde se revelaron multiples ventajas
relacionadas con el aumento de la confianza, empatia, proactividad de los alumnos,
entre otras (50). Sin embargo, a diferencia de Diabeduca, en ese estudio el profesor
usaba esta red como medio complementario a sus clases, por lo que, ademas de
utilizar la red social, interactuaba de forma presencial con los alumnos, lo que no se
consider6 en la presente investigacion, ya que sélo se utilizé la pagina de Facebook,
sin agregar actividades presenciales o semi-presenciales a través de otros medios
tecnolégicos como las telecomunicaciones, que pudieran complementar la accion
educativa, como se evidencié en dos estudios relacionados con la educacion a traves

de medios tecnoldgicos (53) (54).

La pagina de Facebook Diabeduca genero en el tiempo que estuvo vigente, 23

publicaciones sobre diversos temas de interés, entre los que destacan informaciones
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para promover el autocuidado, con la finalidad de preservar la salud de quienes tienen
el diagnostico de DM1, esta misma finalidad fue descrita en una investigacion que
destaco la utilidad de Facebook como una plataforma para transmitir conocimiento e

informacion sobre temas de prevencién y promocion de la salud (57).

En cuanto a las interacciones entre Diabeduca y sus usuarios, se destaca la
multiplicidad de interacciones generadas, ademas de que tales usuarios ponderaron

so6lo con reacciones positivas los contenidos ahi publicados (“me gusta”, “me encanta”,

comentarios positivos y varios compartieron tales publicaciones con sus contactos).

Lo anterior demuestra que con un enfoque centrado en el paciente es posible
generar una interaccion bidireccional, al contrario de lo que se postuld en una
investigacion que destaco el caracter unidireccional generado en el uso de tecnologias
por parte de centros de salud, cuya finalidad se centraba en dar a conocer sus servicios
mMAas que en acompafar a través de la educacién continua a sus pacientes, como lo
hizo Diabeduca (55). La mayor efectividad dada por la interaccién bidireccional entre
usuario y prestador de servicio se condice con lo sefalado en un estudio donde se
destaca esta ventaja por sobre los centros de salud que utilizan los medios sociales

solo para publicidad (56).

Al considerar Diabeduca como una pagina centrada en el usuario y cuyo
objetivo es educar sobre medidas de autocuidado en usuarios con DM1 y sus familias,
se eligio la teoria de Dorothea Orem como marco conceptual de esta investigacion,
esta teoria define el concepto autocuidado como “la practica de actividades que los

individuos inician y desarrollan en su propio beneficio en el mantenimiento de su vida,
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salud y bienestar”, con lo que entrega la responsabilidad del cuidado primario a la
persona y no al agente de salud (63). Bajo este concepto Diabeduca entrego
herramientas de autocuidado que pudiesen ser utilizadas por adolescentes y adultos
en el cuidado de si mismos o, en el caso de ser pacientes menores de 14 afos,
entregar herramientas para que sus cuidadores (siendo en esta investigacion madres
de los nifilos/as) puedan tomar mejores decisiones en relacion al cuidado de sus hijos
con DM1 (lo que bajo esta teoria también es considerado “autocuidado”) (63). Un
aspecto importante de considerar al hablar de autocuidado, es que las acciones de
autocuidado son aprendidas a través del tiempo, deben llevarse a cabo de forma
continua (en el dia a dia de la persona) y se desarrollan segun el contexto en que esté
inserta la persona con DM y su familia (72). Por lo mismo, se hace necesario generar
intervenciones de apoyo que permitan realizar un seguimiento y acompafiamiento
continuo y mantenido en el tiempo, con lo que es posible promover la
autorresponsabilidad en el cumplimiento del tratamiento (entendido como el manejo
adecuado de los 4 pilares) (73). Todo esto es posible realizarlo a través de Diabeduca,
red que permite la interaccién continua y mantenida en el tiempo entre paciente y
profesional de salud, ademas de brindar apoyo emocional y entregar conocimientos a
través de diversos medios (publicaciones, videos, articulos cientificos, enlaces de
interés, imagenes, cuentos para niflos, entre otros), promoviendo asi la
autorresponsabilidad y por ende, aportando en el desarrollo del autocuidado de cada

uno de los involucrados.

A través de las interacciones entre Diabeduca y sus usuarios, se respeté el libre
albedrio que, segun declara la teorista, debe estar presente bajo este paradigma de
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“autocuidado”. A raiz de esto es que se respetd la decision de los usuarios de participar
a través de las diferentes interacciones, sin presiones por parte de la administradora
en cuanto a tener que realizar preguntas o generar interacciones con las publicaciones
del muro, reflejando en este accionar la entrega de la responsabilidad al usuario en
cuanto a buscar herramientas para mejorar su autocuidado y asi ejercer su derecho
de libre voluntad para querer aprender sobre la condicion de salud que les une (DM1)

(63) (65).

Ademas de desarrollar el concepto de autocuidado, Dorothea Orem propone un
modelo de sistemas, donde el profesional de enfermeria asume diferentes funciones
en relacion a las necesidades de los pacientes que atiende. Para esto propone 5
categorias que definen el actuar del (Ia) enfermero (a) cuando el individuo no puede
aplicar el autocuidado, éstos corresponden a métodos de asistencia de enfermeria
basados en la relacion de ayuda hacia el paciente: actuar en el lugar de la persona;
ayudar u orientar a la persona ayudada; apoyar fisica y psicolégicamente a la persona
ayudada; promover un entorno favorable al desarrollo personal; ensefiar a la persona

a gque aplique su autocuidado (65).

En el presente estudio se aplicaron dos métodos de asistencia descritos
anteriormente, el primero fue “ayudar u orientar a la persona”, el cual se llevo a cabo
a través de la resolucion de preguntas por el chat de Facebook, el cual fue percibido
como un aporte positivo entre quienes que lo utilizaron; el segundo fue “ensefar a la
persona para aplicar acciones de autocuidado”, el cual se cumpli6 mediante las

diferentes publicaciones, enlaces y contenidos expuestos en el muro de Facebook,
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ademas de las educaciones personalizadas e individualizadas ante las consultas por
el chat de Facebook, todo esto fue evaluado de forma positiva por los usuarios de
Diabeduca, quienes la percibieron como un aporte para el fortalecimiento de
herramientas para la toma decisiones sobre su salud o la de quien tienen a su cargo,

generando asi un aumento y mejoramiento del autocuidado.

Siguiendo con la teoria de sistemas de enfermeria de Dorothea Orem, cuando existe
el déficit de autocuidado, los/las enfermeros/as pueden compensarlo por medio del
Sistema de Enfermeria, que puede ser: totalmente compensatorio, parcialmente
compensatorio o de apoyo educativo. Estos sistemas hacen referencia al grado de
participacion del individuo para ejecutar su autocuidado, regular o rechazar el cuidado
terapéutico (65). En esta intervencion se trabajé con el sistema de apoyo educativo, el
cual se utiliza para orientar y ensefiar a las personas con la finalidad de promover su
autocuidado, siendo la labor de la (el) enfermera (0) el aconsejar, apoyar y ensefiar a
los sujetos para que estos sean capaces de realizar su autocuidado (65), entregando
a cada uno la informacion de la forma y cantidad que requiera y sea capaz de
comprender, individualizando asi la atencién de enfermeria, con la finalidad de generar
mayores y mejores resultados segun las caracteristicas biosociodemograficas del

educando (74).
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9 CONCLUSIONES

La pagina de Facebook Diabeduca, fue de interés y utilidad principalmente para
madres de nifios con DM1 (quienes mas utilizaron el chat de Facebook para resolver

dudas y obtener apoyo en cuanto al cuidado de su hijo/a) y adultas con DM1.

Diabeduca resulto ser considerada por los usuarios, una herramienta educativa
efectiva, cuyos usuarios manifestaron haber resuelto efectivamente sus dudas,
ademas de considerar las publicaciones en el muro como un apoyo para Su
autocuidado, en la compresion de la patologia, su tratamiento y pronéstico, lo que se
evidencié a través de las respuestas del formulario de evaluacién de la pagina de
Facebook y las interacciones entre usuarios y publicaciones en el muro, siendo éstas

”

Ultimas todas de caracter positivo (“me gusta”, “me encanta”, compartido).

Ademas, el caracter exploratorio de la investigacion, generd resultados
inesperados, como fue el contacto con multiples usuarios, que cumplian o no con los
requisitos de ingreso, pero que sin duda dieron un valor agregado a la investigacion
en cuanto a la apertura de relaciones nacionales e internacionales entre personas con

conocimientos, inquietudes e intereses comunes en relaciéon a la DM1.

El estudio permiti6 generar una base de conocimientos en torno al
comportamiento de una red social (Facebook) en un estudio de tipo cuantitativo, lo que

permitira la ejecucion de futuros estudios en torno al tema.
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10 LIMITACIONES DEL ESTUDIO Y RECOMENDACIONES PROPUESTAS

Una de las limitaciones del estudio fue el bajo n° muestral alcanzado, el cual fue
de 9 sujetos, que limitd el andlisis estadistico a solo la descripcidn de los datos
obtenidos. Sin embargo, este fendmeno es de cierta forma esperable o posible
que ocurra en un estudio de alcance exploratorio, cuyo gran valor se centra en
la descripcion de lo encontrado junto con la visibilizacion de las limitaciones y
sugerencias que pueda realizar el investigador para futuras investigaciones
relacionadas con el tema.

Si bien no fue posible validar el instrumento de percepcion por el limitado n°
muestral, este instrumento se sometio a juicio de expertos, quienes evaluaron
pertinencia y coherencia en relacion a los objetivos planteados, claridad de las
preguntas, lenguaje claro y estructura. Ademas, al aplicarlo a un grupo de 11
personas se evalud el lenguaje y claridad de las preguntas, ahora desde el
publico objetivo (adolescentes con DM1, adultos con DM1 y padres de nifios
con DM1), después de lo cual el inico cambio que se realizd fue incorporar una
tercera alternativa en la escala likert del instrumento (“no valoré este item/no
responde”).

Hubo complejidad en la integracion de los usuarios a la pagina de Facebook, ya
gue primero debian responder unas preguntas (¢ hablas espafiol?, ¢ por qué te
interesd la pagina?, en caso de ser porque tenia un hijo/a con DM1, ¢ qué edad
tiene tu hijo/a?) con la finalidad de evaluar si cumplian con los criterios de
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inclusion. Luego de eso debian descargar, leer, completar y reenviar el
consentimiento informado (que en el caso de menores de edad eran 2, el
asentimiento informado que firmaban ellos mismos y el consentimiento
informado que debia firmar un representante legal), para posterior a esto recién
poder ingresar a la pagina.

Si bien cumplir con el consentimiento informado es un requisito ético, el estudio
se vio muy limitado por la firma y devolucion de éste, por lo que se recomienda
gue en otro estudio similar, no se solicite el consentimiento para ingresar a la
pagina (la cual podria ser tipo “fan page” para que baste con poner “me gusta”
para seguir la pagina), y que éste solo sea solicitado a quienes respondan algun
instrumento como el de percepcion por ejemplo. Todo esto considerando que
quienes respondan el instrumento ya podran haber generado un vinculo tanto
con los administradores de la pagina como con la pagina en si, por lo que las
probabilidades de que respondan este consentimiento junto con el instrumento
seria mucho mayor (se enviaria sélo un archivo que deberian responder,
facilitando asi la obtencion de éstos).

Al ser un estudio de caracter exploratorio, los criterios de inclusion limitaron
mucho a la poblacién que podria incluirse, por lo que para otro estudio similar
se recomienda limitar los criterios de inclusion al minimo, para asi poder indagar
mejor en cuanto a quiénes son las personas que se interesan en una pagina de
estas caracteristicas.

Se recomienda que para otra iniciativa similar, no se incorpore como criterio de

exclusion un idioma distinto al que habla quien (es) administran la pagina, ya
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gue existen medios para poder traducir el contenido expuesto, por lo que en la
web esto no constituye una limitacion para comunicarse, esto enriquece la
cantidad y tipo de usuario que podrian ser parte de una pagina educativa y
quizas de interaccion social.

A raiz de las preguntas realizadas al momento de visualizar una nueva solicitud
de amistad, se presentaron varios familiares o amigos de adolescentes con
DM1, que no pudieron ingresar a la pagina producto de la limitacién en los
criterios de inclusién, a lo que algunos respondieron sefialando que si bien
comprendian la limitacion, no estaban de acuerdo, ya que aunque su familiar
(hijo/a, hermana/o, amigo/a) fuese adolescente y no nifio, aun necesitaba del
apoyo de ellos, por lo que mientras mas conocimientos tuvieran en torno al tema
de DM1, mayor podria ser el apoyo/contencion que les brindaran. Por lo que se
sugiere que futuras investigaciones no limiten la participacibn de personas
significativas por la edad del participante, con la finalidad de crear circulos de
confianza con conocimientos en DM1 para brindarles apoyo y contencion
adecuados.

También destaca la baja presencia de adolescentes en la muestra, por lo que
se sugiere realizar investigaciones de tipo cualitativa donde se consulte a los
adolescentes qué les motivaria a aprender mas sobre su condicion de vida,
conocer cuales son sus temores, aprehensiones, gustos y solicitudes, para que,
en base a eso, crear estrategias de difusion, motivacion y educacion de ellos.
Al no tener un caracter presencial, los usuarios que necesitan acompafiamiento

al inicio (debutantes), no priorizan una red social donde los consejos sean dados
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por expertos a una red social informal de personas con DM1 que hablan desde
sus propias experiencias (WhatsApp) de padres de CANAD), aunque muchas
veces entre ellos mismos se generen contradicciones. Es por esto que para
proximos estudios, se recomienda unir ambas plataformas (Facebook y
WhatsApp) con la finalidad de hacer mas dinamico el proceso y facilitar la
comunicacion con los usuarios.

En relacion a lo anterior, se propone que al menos al inicio, la pagina sea un
medio complementario a estrategias presenciales o semi-presenciales (a través
de video-chat por ejemplo) que permitan generar confianza y empatia con los

usuarios.
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11 VALOR AGREGADO DEL ESTUDIO

La presente investigacion, ademas de los resultados obtenidos segun los
objetivos planteados al inicio, permitidé la visualizacion de ciertos hallazgos

considerados un valor agregado para el estudio, los que se describirdn a continuacion.

Dentro de las conversaciones que surgieron a raiz de las primeras preguntas
gue se ejecutaban con el fin de evaluar si las personas cumplian con el perfil de egreso,
destaca el contacto con una enfermera de Chile, que trabaja con personas con DM y
queria incluirse como usuaria para aprender mas acerca del tema; ademas, se
contactd una persona de Bolivia (la Unica usuaria de una nacionalidad distinta a la
chilena), con quien se entablé contacto via Facebook personal y WhatsApp, el cual
genero un vinculo que dio como resultado la participacion de ella en el Campamento
de Invierno de la Fundacion de Diabetes Juvenil 2017, instancia que permitio el
traspaso de conocimientos y experiencias mutuas, ademas de permitir (como equipo
Diabeduca) conocer otra realidad socio-sanitaria lo que entrega mayor entendimiento
para poder generar y compartir material educativo acorde a las diferentes realidades

latinoamericanas.

También fue posible comunicarse con un médico de Argentina, quien si bien no
cumplié con los criterios para ingresar a la pagina de Facebook, demostré un gran
compromiso con las personas diagnosticadas con DM1, ademas del interés por

mantener el contacto y compartir experiencias, datos y conocimientos en torno a la
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DM1, lo que en un futuro cercano sera posible concretar cuando se cumpla con el
compromiso generado con todos quienes emitieron solicitudes pero no cumplieron con
los requisitos de ingreso, de integrarlos a la comunidad Diabeduca, pagina que seguira
existiendo, momento en el cual personas como este médico podran realizar valiosos

aportes a la educacién de los usuarios.
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13 ANEXOS

Anexo 1: Definicidon de variables

Tabla 20 Definicibn nominal y operacional de la variable dependiente del estudio

Variable Definicion Nominal Definicién Operacional

Dependiente

Percepcion de los | Valoracion de las personas | Cuestionario auto-
usuarios sobre la | sobre la utilidad de una pagina | administrado de un nivel de
contribucion de una | de Facebook de educacion y | medicion ordinal con 4
pagina de Facebook | consultoria para sobrellevar y | alternativas

para educacién en|ayudar en su cuidado Yy |preestablecidas:

autocuidado tratamiento de la diabetes | 1.Muy en desacuerdo
mellitus tipo 1. 2.Medianamente en
desacuerdo
3.Medianamente de
acuerdo

4.Muy de acuerdo

Donde los resultados se
dividirdn en 2 categorias:
-Puntajes 3-4 = Percepcion
mas favorable.

-Puntajes 1-2 = Percepcion

menos favorable.

Fuente: Idem tabla 1
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Tabla 21 Definicion nominal y operacional de variables independientes del estudio

Variables

Independientes

Definicion Nominal

Definicion Operacional

Pagina de Facebook

Red social que permite la
fluida

empresas y

comunicacion entre
personas,

clientes.

Segun el perfil se trata de
una pagina de perfil de

causa o comunidad.

(o fecha de debut)

Edad Tiempo que ha vivido una | Afios de vida
persona (RAE).
Sexo Condicién organica de | Hombre
animales y plantas. Mujer
Tiempo con diabetes | Cuantificacion del tiempo | Dias, meses, afios que la

(magnitud fisica que permite
ordenar la secuencia de los
estableciendo

SUCesos, un

pasado, un presente y un
futuro, y cuya unidad en el
sistema internacional es el
segundo) con que un sujeto ha
vivido con el diagnostico de
diabetes (enfermedad
metabdlica caracterizada por
eliminacion excesiva de orina,
adelgazamiento, sed intensa y

otros trastornos generales) o

persona ha vivido con el
diagnostico de Diabetes

Mellitus tipo 1.
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fecha en que debut6 (fecha de

diagnostico de la patologia).

Tipo de usuario

Dicho de una persona que
tiene derecho de usar de una
cosa ajena con cierta
limitacion, en este caso de

Facebook.

Persona con diabetes
(adolescente o0 adulto),
padre, madre, cuidador

principal, hermano, u otro
cercano o familiar de una
diabetes

persona con

mellitus tipo 1.

Area geogréafica

Espacio de tierra comprendido
entre ciertos limites, territorio

en que vive una persona.

Pais y ciudad en que vive el
usuario que utiliza la pagina

de Facebook.

en
de

apoyo para personas

Participacion

organizaciones

Tomar parte de un grupo
organizado que brinda ayuda a

personas con DM1 y sus

-Forma parte de Ia
organizacion

-No forma parte de Ila

con DM1 familias. organizacion.

Rol de los usuarios | Papel que las personas | -Monitores

en las | desempefian en las | -Madre/padre o apoderado
organizaciones de | organizaciones de apoyo para | -Directivo

apoyo para personas | personas con DM1. -Staff Salud (médico/a,
con DM1 enfermera/o, nutricionista,

psicologa/o o estudiante
voluntario de cualquiera de

las &reas anteriores).
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Convivencia de los

usuarios

Referente a la o las persona/s
con quien vive el usuario de la

pagina de Facebook

-Esposo/a
-Pareja
-Hijo/a (s)
-Hermano/a
-Abuelo/a
-Tiola
-Amigo/a

-Cufado/a

de

sobre

Fuentes
informacion
DM1

Dicese de la persona, medio o
agrupacion por la que se

informa el usuario sobre DML1.

-CANAD (monitores, staff
salud)
-FDJ (monitores, pagina
web, libros, revistas o staff
salud)

-EIRA (monitores, libros o
staff salud)

-Médico tratante

-Medios de difusiobn masiva
(revistas, television,
paginas de internet varias)
-Otros padres de nifios con

DM1.

de

interacciones a

Tipo

través del muro de

Facebook

Accion ejercida
reciprocamente entre dos o

mas agentes.

Interaccion con las
publicaciones de Facebook:
° Reacciones de los

usuarios frente a las
publicaciones:
- Me gusta

- Me encanta
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- Me divierte

- Me enoja

- Me asombra

- Me entristece
o Cantidad de

gue se compartieron las

veces

publicaciones.
o Cantidad de
comentarios realizados en
las publicaciones.

Tipos de preguntas
realizadas a través
del de
Facebook

chat

Interrogaciones realizadas por
los usuarios con respecto a
DM1 para que el equipo
profesional de la pagina de

Facebook respondiera.

Cantidad de preguntas por
tema:

-Alimentacion
-Insulinoterapia
-Autocontrol

-Actividad fisica
-Complicaciones Agudas
-Avances Tecnholdgicos
-Otros (incluye todos los
no se

temas que

mencionaron

anteriormente).

Fuente: Idem tabla 1
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Anexo 2: Cuestionario de datos biosociodemograficos (parte a) y cuestionario
de evaluacién de la p4gina de Facebook (parte b)

El siguiente instrumento debe ser respondido individualmente. Es de caracter anonimo
y sus autores se comprometen a utilizar las respuestas sdélo para uso cientifico. Para dar mayor
validez a esta investigacion se le solicita responder con la verdad y con la mayor sinceridad,

ya que toda respuesta nos ayudara a mejorar futuras intervenciones relacionadas con
educacion y diabetes.

PARTE A: CUESTIONARIO DE DATOS BIOSOCIODEMOGRAFICOS

Instrucciones: Responda las siguientes preguntas respetando los espacios asignados,
marque con una X sobre las lineas segln sea el caso.

1.- Edad:
2.- Sexo: Femenino Masculino

3.- Nacionalidad:

4 .- Escolaridad:

4.- ¢ Forma parte de alguna organizacion de apoyo a personas con diabetes? Si No

5.- Si la respuesta anterior es Si:
- ¢Cbémo se llama la organizacién?
- ¢ Hace cuanto tiempo participa?

- ¢Qué rol cumple en la organizacion (monitor/a, campista, madre lider, directivo, parte
del equipo educativo, parte del equipo de salud u otro)?

6.- Tipo de usuario: Adolescente (entre 15-19 afios) con diabetes tipo 1
Adulto (mayor a 19 afios) con diabetes tipo 1
Padre/madre/cuidador/a de nifio/a con diabetes tipo 1

7.- En caso de ser persona con diabetes, ¢ hace cuanto tiempo lo/la diagnosticaron?:

8.- En caso de ser padre/madre/cuidador/a de nifio/a con diabetes, ¢hace cuanto tiempo
diagnosticaron a su nifio/a?:

9.- ¢ Qué personas viven con usted?

10.- ¢Con quién/es se informa o solicita consejos sobre
diabetes?
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PARTE B: CUESTIONARIO DE EVALUACION DE LA PAGINA DE FACEBOOK

Instrucciones: Responda la siguiente encuesta marcando una X su nivel de acuerdo con cada
una de las aseveraciones planteadas.

DIMENSION 1: CHAT DE FACEBOOK

Muy de | Medianamente | Medianamente Muy en No
acuerdo de acuerdo en desacuerdo | desacuerdo | responde
4 3 2 1 0

Percibi6 como un
apoyo el chat de
Facebook.

Quedo conforme
con las respuestas
recibidas a través

del chat de
Facebook.
Las respuestas

recibidas a través
del chat de
Facebook fueron
emitidas en tiempo
adecuado para
usted.

Considera que el
chat de Facebook le
sirvi6 para tomar
mejores decisiones.

Se sinti6 mas
acompafiado/a
teniendo a su
disposicion el chat
de Facebook con
profesionales
disponibles.

Considera que el
chat de Facebook
es una buena
herramienta de
educacion.
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DIMENSION 2: MURO DE FACEBOOK

Muy de
acuerdo
4

Medianamente
de acuerdo
3

Medianamente
en desacuerdo
2

Muy en
desacuerdo
1

No

responde

0

Considera que el
muro de Facebook
es una buena
instancia para
aprender.

Las publicaciones en
el muro de Facebook
le permitieron
adquirir nuevos
conocimientos.

Percibi6 como un
apoyo para usted las
publicaciones en el
muro de Facebook.

Los contenidos sobre
actividad fisica
expuestos en el muro
de Facebook fueron
de su interés.

Los contenidos sobre
nutricibn  expuestos
en el muro de
Facebook fueron de
su interés.

Los contenidos sobre
insulinoterapia
expuestos en el muro
de Facebook fueron
de su interés.

Los contenidos sobre
autocontrol
expuestos en el muro
de Facebook fueron
de su interés.

Consider6 a la
pagina de Facebook
una buena
herramienta de
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educacién para
usted.

Consider6 a la
pagina de Facebook

una buena
herramienta de
acompafiamiento
para usted.

Consider6 que la
pagina de Facebook
le sirvi6 para manejar
mejor su diabetes o
la de su hijo/a o
nifio/a a su cargo con
DML1.

Se agradece su aporte, tiempo y disposicion para participar.
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Anexo 3: Fotografias pagina de Facebook Diabeduca
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o-ﬁ-‘on
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£ laspregunizs solo se podran realizar a través del chat de Facebook (no en el muro).

3.  Laspreg serdn didas entre las 09:00 y las 23:00 hrs (hora de Chile).
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Anexo 4: Carta de respaldo Universidad Santo Tomas

UST

| NVERSIDAT SANTO TONAS

Santiago, 21 de abril, 2016

Carta Compromiso Institucion Beneficiaria

La Universidad Santo Tomas, a través de Exequiel Gonzdlez Balbontin, compromete su
respaldo a la postulacién del Proyecto “Percepcién de jévenes, adultos, y padres de nifios
con Diabetes Mellitus tipo 1 respecto de la contribucién de una pagina de Facebook,
para educacion y consultoria profesional, en su cuidado y tratamiento” de la Directora
General Sra. Macarena Barriga Azdcar presentado al Xlll Concurso Nacional de Proyectos
de Investigacion y Desarrollo en Salud, convocado por el Fondo Nacional de Investigacion
y Desarrollo en Salud FONIS, de la Comisién Nacional de Investigacion Cientifica y

Tecnolégica- CONICYT y el Ministerio de Salud- MINSAL.

Vicerrector d¢ Investigaciéon y Posgrado
Universidad Santo Tomas



Anexo 5: Reglas para la participacion en la pagina de Facebook

1. No publicar contenido, sin antes ser aprobado por uno de los administradores
del perfil de Facebook.

2. Las preguntas soélo se podran realizar a través del chat de Facebook (no en el
muro).

3. Las preguntas seran respondidas entre las 09:00 y las 23:00 horas (hora de
Chile).

4. Entre las 23:01 y 08:59 horas solo se podran realizar preguntas de caracter
urgente.

5. Mantener una actitud de respeto en todo momento con todos los integrantes del

grupo.
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Anexo 6: Consentimiento informado para mayores de edad

Usted esta invitado a participar del proyecto de Investigacion titulado “Efecto de una
pagina de Facebook para educacién y consultoria profesional en linea en adolescentes,
adultos y padres de nifios con Diabetes Mellitus tipo 1 de Chile y América Latina entre
Noviembre 2016 y Febrero del 2017”. Este estudio sera realizado por la docente Macarena
Alejandra Barriga Azécar de la carrera de Enfermeria de la Universidad Santo Tomas sede
Concepcion, Directora General del proyecto, en conjunto con la docente Dra. Olivia Inés
Sanhueza Alvarado, de la Universidad de Concepcién, Facultad de Enfermeria, quien sera la

Directora alterna del proyecto.

El objetivo principal de este estudio es: evaluar el efecto de una pagina de Facebook para

educacion y consultoria profesional en linea, en adolescentes, adultos y padres de nifios con
Diabetes Mellitus tipo 1 de Chile y América Latina entre Noviembre 2016 y Febrero del 2017.

Su participacion en este estudio es voluntaria y si Ud. esta de acuerdo se le realizaran los
siguientes procedimientos, ninguno de los cuales le implicar4 un gasto: participacién como
usuario en una pagina de Facebook dirigida a educar mediante datos, noticias y articulos de
interés, sobre temas relacionados al cuidado y control de la Diabetes Mellitus tipo 1. Ademas
podra acceder a realizar preguntas en linea a través del chat de Facebook que podran ser
respondidas por nuestro equipo de profesionales con formacién en el tema (Nutricionista,
Profesor de Educacion Fisica, Psicéloga y Enfermera). La participacién en estas actividades

no involucra pago o compensaciones.

Es importante que sepa que Ud. no sufrird ningun riesgo, incomodidad o molestia con
la realizacion de estos procedimientos y si algo ocurriese los autores de este estudio estaran

totalmente disponibles para ayudarle o contestar cualquier inquietud.

Su participacion es de gran importancia para el desarrollo de este estudio, ya que
estara contribuyendo a la evaluacién del efecto de una pagina de Facebook para el apoyo y
seguimiento de personas con Diabetes Mellitus tipo 1, lo cual podria, en un futuro, incorporarse
como estrategia desde los centros de atencion sanitaria (hospitales, clinicas, u otros),

mejorando asi el acceso y cercania del equipo profesional con el paciente y su familia.
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Se garantiza que sus datos personales se mantendrdn en completa privacidad y
anonimato. Todos los datos y documentos de este estudio los mantendra archivados durante
5 afios el investigador responsable, periodo después del cual seran eliminados. Los resultados
de esta investigacion pueden ser publicados, sin identificar a los participantes, en medios de
difusion con objetivos académicos.

Usted tiene la libertad para decidir si quiere participar del estudio y puede retirar su

autorizacion en cualquier momento, sin necesidad de justificarse.

Este Consentimiento Informado sera firmado en 2 copias, quedando una en su poder
y otra en poder del Investigador Responsable. A continuacion, se indican los datos de contacto
del investigador responsable para aclarar sus dudas e inquietudes siempre que Ud. lo

encuentre necesario.

¢ Nombre del Investigador Responsable: Macarena Alejandra Barriga AzOcar.
e Teléfono: +56991357713
e Correo electrénico: Macarena.barriga.azocar@gmail.com

e Comité ético cientifico revisor: Comité de ética de la Universidad Santo Tomas

Firma del Investigador Responsable
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Declaro que lei este documento, estoy de acuerdo con lo expuesto y acepto

participar de este estudio.

Nombre del participante:

Nacionalidad:

RUT o Pasaporte o Cédula de Identidad:

Firma del participante del estudio

Ciudad y Fecha: : de 20
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Anexo 7: Consentimiento informado para representantes de menores de edad

El menor de edad, el cual Ud. es representante legal, esta invitado a participar del
proyecto de investigacion titulado “Efecto de una pagina de Facebook para educacion y
consultoria profesional en linea en adolescentes, adultos y padres de nifios con Diabetes
Mellitus tipo 1 de Chile y América Latina entre Noviembre 2016 y Febrero del 2017”. Este
estudio serd realizado por la docente Macarena Alejandra Barriga Azo6car, de la carrera de
Enfermeria de la Universidad Santo Tomas sede Concepcidn, Directora General del proyecto,
en conjunto con la docente y Dra. Olivia Inés Sanhueza Alvarado, de la Universidad de

Concepcion, Facultad de Enfermeria, quien sera la Directora alterna del proyecto.

El objetivo principal de este estudio es: evaluar el efecto de una pagina de Facebook para

educacion y consultoria profesional en linea, en adolescentes, adultos y padres de nifios con
Diabetes Mellitus tipo 1 de Chile y América Latina entre Noviembre 2016 y Febrero del 2017.

La participacion del menor de edad el cual Ud. representa es voluntaria y si Ud. esta de
acuerdo con su participacion le informamos que se le realizaran los siguientes procedimientos,
ninguno de los cuales le implicar4 un gasto: participacion como usuario en una pagina de
Facebook dirigida a educar mediante datos, noticias y articulos de interés, sobre temas
relacionados al cuidado y control de la Diabetes Mellitus tipo 1. Ademas podra acceder a
realizar preguntas en linea a través del chat de Facebook que podran ser respondidas por
nuestro equipo de profesionales con formacion en el tema (Nutricionista, Profesor de
Educacion Fisica, Psic6loga y Enfermera). La participacion en estas actividades no involucra

pago 0 compensaciones.

Es importante que sepa que el menor de edad no sufrird ningun riesgo, incomodidad
0 molestia con la realizacion de estos procedimientos y si algo ocurriese los autores de este
estudio estaran totalmente disponibles para ayudarle o contestar cualquier inquietud.

La participacion del menor de edad el cual Ud. representa es de gran importancia para
el desarrollo de este estudio ya que estara contribuyendo a la evaluacion del efecto de una
pagina de Facebook para el apoyo y seguimiento de personas con Diabetes Mellitus tipo 1, lo

cual podria, en un futuro, incorporarse como estrategia desde los centros de atencion sanitaria
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(hospitales, clinicas, u otros), mejorando asi el acceso y cercania del equipo profesional con
el paciente y su familia.

Se garantiza que sus datos personales se mantendrdn en completa privacidad y
anonimato, quedando a responsabilidad de cada persona los datos expuestos en sus perfiles
personales de Facebook, por lo que se recomienda que previo a la integracion del menor a
estudio se constaten las medidas de seguridad de datos adecuadas en su perfil. Todos los
datos y documentos de este estudio los mantendra archivados durante 5 afios periodo después
del cual seran eliminados. Los resultados de esta investigacion pueden ser publicados, sin
identificar a los participantes, en medios de difusién con objetivos académicos.

Usted tiene la libertad para decidir si quiere que el menor de edad que esta bajo su
responsabilidad participe de este estudio y puede retirar su autorizaciébn en cualquier

momento, sin necesidad de justificarse.

Este Consentimiento Informado sera firmado en 2 copias, quedando una en su poder
y otra en poder del Investigador Responsable. A continuacion, se indican los datos de contacto
del investigador responsable para aclarar sus dudas e inquietudes siempre que Ud. lo

encuentre necesario.

Nombre del Investigador Responsable: Macarena Alejandra Barriga Az6car

Teléfono: +56991357713

Correo electrénico: Macarena.barriga.azocar@gmail.com

Comité ético cientifico revisor: Comité de ética de la Universidad Santo Tomas

Firma del Investigador Responsable

Declaro que lei este documento, estoy de acuerdo con lo expuesto y autorizo la

participacion del menor de edad que esta bajo mi responsabilidad en este estudio.
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Nombre del representante legal del menor:

Nacionalidad del representante legal del menor:

RUT o Cédula de Identidad o Pasaporte:

Relacién con el menor de edad (padre, madre, representante, otro):

Nombre del menor:

Edad del menor:

Firma del Representante Legal

Ciudad y Fecha: , de 20
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Anexo 8: Asentimiento informado para menores de edad

Usted esta invitado a participar del proyecto de Investigacion titulado “Efecto de una péagina
de Facebook para educacion y consultoria profesional en linea en adolescentes, adultos y
padres de nifios con Diabetes Mellitus tipo 1 de Chile y América Latina entre Noviembre 2016
y Febrero del 2017”.

Este estudio sera realizado por la docente Macarena Alejandra Barriga Azécar de la carrera
de Enfermeria de la Universidad Santo Tomas sede Concepcién, Directora General del
proyecto, en conjunto con la docente y Dra. Olivia Inés Sanhueza Alvarado, de la Universidad
de Concepcion, Facultad de Enfermeria, quien ser& la Directora alterna del proyecto.

El objetivo principal de este estudio es: evaluar el efecto de una pagina de Facebook para

educacion y consultoria profesional en linea, en adolescentes, adultos y padres de nifios con

Diabetes Mellitus tipo 1 de Chile y América Latina entre Noviembre 2016 y Febrero del 2017.

Su participacion en este estudio es voluntaria y si Ud. est4 de acuerdo se le realizaran
los siguientes procedimientos, ninguno de los cuales le implicara un gasto: participacién como
usuario en una pagina de Facebook dirigida a educar mediante datos, noticias y articulos de
interés, sobre temas relacionados al cuidado y control de la Diabetes Mellitus tipo 1. Ademas
podra acceder a realizar preguntas en linea a través del chat de Facebook que podran ser
respondidas por nuestro equipo de profesionales con formacién en el tema (Nutricionista,
Profesor de Educacion Fisica, Psicologa y Enfermera). La participacion en estas actividades

no involucra pago o compensaciones.

Es importante que sepa que Ud. no sufrira ningun riesgo, incomodidad o molestia con
la realizacion de estos procedimientos y si algo ocurriese los autores de este estudio estaran

totalmente disponibles para ayudarle o contestar cualquier inquietud.
Su participacion es de gran importancia para el desarrollo de este estudio ya que estara

contribuyendo a la evaluacion de la contribuciéon de una pagina de Facebook para el apoyo y

seguimiento de personas con Diabetes Mellitus tipo 1, lo cual podria, en un futuro, incorporarse
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como estrategia desde los centros de atencion sanitaria (hospitales, clinicas, u otros),
mejorando asi el acceso y cercania del equipo profesional con el paciente y su familia.

Se garantiza que sus datos personales se mantendrdn en completa privacidad y
anonimato. Todos los datos y documentos de este estudio los mantendra archivados durante
5 afios el investigador responsable, periodo después del cual seran eliminados. Los resultados
de esta investigacion pueden ser publicados, sin identificar a los participantes, en medios de

difusién con objetivos académicos.

Usted tiene la libertad para decidir si quiere participar del estudio y puede retirar su

autorizacion en cualquier momento, sin necesidad de justificarse.

Este Asentimiento Informado sera firmado en 2 copias, quedando una en su poder y
otra en poder del Investigador Responsable. A continuacién, se indican los datos de contacto
del investigador responsable para aclarar sus dudas e inquietudes siempre que Ud. lo

encuentre necesario.

e Nombre del Investigador Responsable: Macarena Alejandra Barriga AzOcar.
e Teléfono: +56991357713

e Correo electrénico: Macarena.barriga.azocar@gmail.com

e Comité ético cientifico revisor: Comité de ética de la Universidad Santo Tomas

Firma del Investigador Responsable

Declaro que lei este documento, estoy de acuerdo con lo expuesto y acepto

participar de este estudio.
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Nombre del participante:

Nacionalidad:

RUT o Pasaporte o Cédula de Identidad:

Firma del participante del estudio

Ciudad y Fecha: , de 20
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