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Destacados: (1) La percepcién de la severidad de
la diabetes influye positivamente en el autocuidado.
(2) La educacién en salud continuada para personas
que utilizan insulina es esencial. (3) Importancia del
reconocimiento de los beneficios de la insulina en la
adhesion al tratamiento. (4) Los aspectos emocionales
en el manejo de la diabetes deben ser considerados en
la educacion en salud.

Objetivo: comprender las experiencias en el manejo de la diabetes
mellitus de personas que utilizan insulina, para identificar posibles
factores que pueden influir en la adhesidn al autocuidado vy, asi, definir
sus demandas de aprendizaje para la autogestion de la diabetes.
Método: se trata de una investigacion cualitativa realizada mediante
entrevistas semi-estructuradas individuales en la modalidad online.
Las entrevistas fueron grabadas, transcritas y evaluadas en el software
Atlas.ti® mediante el Analisis de Contenido Tematico, utilizando
como marco teodrico el Modelo de Creencias en Salud. Resultados:
participaron 11 personas que conviven con diabetes, usuarias de
insulina. Se identificaron cuatro categorias: entendimiento sobre la
diabetes, como lidiar con la diabetes, dificultades relacionadas con el
uso de la insulina y adaptacion emocional. Conclusién: la percepcion
sobre la severidad de la enfermedad, sus complicaciones, y de los
beneficios de adherirse al tratamiento influye positivamente en la
adhesion a los comportamientos de autocuidado. A pesar de que los
participantes del estudio han convivido muchos afios con la diabetes,
no estan exentos de dificultades relacionadas con el uso de la insulina y
el manejo de la enfermedad, reforzando la importancia de la educacién
en salud continuada. En este sentido, los hallazgos de este estudio
orientan temas educativos importantes a ser trabajados por los
profesionales de la salud para la promocién de la autonomia en la
autogestion de la diabetes.

Descriptores: Investigacion Cualitativa; Diabetes Mellitus; Insulina;
Automanejo; Autocuidado; Educacién en Salud.
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Introduccion

La insulina es uno de los pilares en el tratamiento
de la diabetes mellitus (DM) y su uso requiere muchos
cuidados, ya que se considera un medicamento
potencialmente peligroso debido a su estrecha ventana
terapéutica®). Estudios realizados en Brasil identificaron
problemas relacionados con practicas inadecuadas en la
reutilizacion de agujas, almacenamiento de la insulina,
rotacion inadecuada en los lugares de aplicacion, descarte
incorrecto de los insumos y errores relacionados con la
técnica de preparacion y aplicacion de insulina®-4,

El uso inadecuado de la insulina, a su vez,
trae consecuencias para la salud y el control glucémico de
las personas que conviven con la DM, ya que compromete
la seguridad y la efectividad del uso del medicamento.
En este contexto, los profesionales de la salud desempefian
un papel importante en la educacién en DM, basada en la
transmision de conocimiento, desarrollo de habilidades,
actitudes y comportamientos esenciales para el
autocuidado™. Para la planificacidon de intervenciones
educativas es necesario comprender los cuestionamientos
personales, dificultades y limitaciones en el enfrentamiento
diario de la enfermedad y su tratamiento, contextualizando
asi la realidad de la persona con DM frente a los cambios
necesarios para un buen control glucémico y una buena
convivencia con la enfermedad®.

La educacion en DM es un proceso de responsabilidad
no solo de los servicios de salud y las instituciones
sociales, sino también de la poblacién a la que se destina,
ya que ella es la principal responsable del cuidado de la
enfermedad en el dia a dia. A pesar de que la literatura
presenta puntos importantes a ser trabajados en la
educacion en DM156), es esencial considerar las opiniones
y las vivencias de las personas que conviven diariamente
con esta condicion, asi como las barreras y facilitaciones
que pueden influir en la realizacion del autocuidado,
ya que pueden ser percibidas de forma distinta por los
profesionales de la salud®.

Estas vivencias han sido exploradas en algunos
estudios brasilefios, pero bajo la perspectiva de
determinados grupos como adolescentes-®, nifios®),
personas con DM tipo 2(19, poblacion rural®, familiares de
personas que conviven con la DM®? o enfocadas en temas
mas especificos, como uso de la insulina®?, pie diabético*
y factores psicoldgicos®). Ante lo expuesto, el presente
estudio tuvo como objetivo comprender las experiencias
en el manejo de la diabetes mellitus de personas que
utilizan insulina, para identificar posibles factores que
pueden influir en la adhesién al autocuidado y asi,
definir sus demandas de aprendizaje para la autogestion
de la diabetes.

Método

Diseiio

Se trata de una investigacién cualitativa, la cual
permite explorar y comprender ciertos fendmenos a
partir de la realidad de las personas que los viven®®,
El disefio cualitativo fue elegido por ser el mas
adecuado para entender las experiencias relacionadas
con la autogestion de la DM desde la perspectiva de
quienes conviven diariamente con este problema
de salud.

Escenario del estudio

Teniendo en cuenta que este estudio se desarrolld
durante el contexto de la pandemia de COVID-19,
las entrevistas se realizaron de forma online, mediante la
plataforma Google Meet®, para respetar el distanciamiento
social. Los participantes eran previamente orientados a
dar preferencia por permanecer en un lugar reservado,
con poco ruido externo y que les dejara comodos para
responder a las preguntas de la entrevista.

Periodo

Las entrevistas se llevaron a cabo entre los meses
de marzo y abril de 2021.

Criterios de seleccion

Los criterios de inclusion adoptados fueron: tener
edad igual o superior a 18 afios; ambos sexos; diagndstico
de diabetes mellitus tipo 1 (DM1) o tipo 2 (DM2); estar
en uso de insulina; hacer la autoaplicacién de la misma;
y ser capaz de realizar la entrevista en la modalidad
online. El criterio de exclusion adoptado fue entrevista
cuya calidad de audio imposibilitara la transcripcion de
las declaraciones.

Definicion de la muestra

Los participantes fueron seleccionados mediante
el muestreo por conveniencia, caracterizado por la
seleccién de participantes basada en la accesibilidad de
los mismos®, Este muestreo fue necesario, ya que la
estrategia mas eficiente para identificar a personas que
cumplieran con los criterios de inclusion de la investigacion
en el contexto del distanciamiento social de la pandemia
de COVID-19 fue por intermedio de la creacién de un video
interactivo que explicaba de manera simple y atractiva el
objetivo de la investigacion.
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El video fue divulgado en internet a través de las
redes sociales, WhatsApp®, Instagram® y Facebook®
de los investigadores y de los colaboradores del grupo
de investigacion de los mismos. A partir del video,
los interesados en la investigacion se ponian en contacto
con las investigadoras por teléfono demostrando interés
en participar en la investigacion. Las entrevistas se
agendaban solo para las personas que cumplian con los
criterios de inclusién de la investigacion.

De 13 personas que se pusieron en contacto,
dos de ellas no fueron incluidas porque eran padres de
ninos con DM1. A medida que las personas contactaban
a las investigadoras, las entrevistas se agendaban,
realizaban, transcribian y analizaban. La recoleccion
de datos se cerré tras el analisis de la saturacion
de los relatos, realizada conforme lo propuesto por
Fontanella, Ricas y Turato”), y se alcanz6 cuando ya
se habian realizado 11 entrevistas. Tras la saturacién,
cuatro personas mas mostraron interés, pero se
les informd que la recoleccidon de datos ya habia
finalizado. Ningun participante cumplié con el criterio
de exclusion del estudio.

Recoleccion de datos

Se adopto la entrevista semiestructurada como
método para la recoleccidén de datos, utilizando un guidn
con preguntas orientadoras previamente elaboradas®®.
El guién de preguntas fue estructurado inicialmente con
base en la revision de la literatura sobre el tema en cuestion
y en los objetivos de la investigacién®, Posteriormente,
se realizd un estudio piloto con un participante para
verificar si las preguntas cumplian con los objetivos de
la investigacidn, si estaban claras, y también para probar
la conduccién de la entrevista en la modalidad online.
Se adoptaron los mismos criterios de inclusion y la misma
estrategia de seleccién para los demas participantes.

La entrevista fue grabada, transcrita y analizada por
dos investigadoras con el fin de identificar posibles fallas en
el guién y alterar la redaccién de algunas preguntas. Tras el
analisis, se observd la necesidad de agregar mas preguntas
para cumplir con los objetivos de la investigacion, las cuales
estan representadas por los nimeros 8 y 9 (Figura 1).
Los datos obtenidos en el estudio piloto no se incluyeron
en el analisis final de los datos.

1. ¢ Podria decirme qué entiende sobre su diabetes?

2. ¢ Podria explicarme como utiliza sus medicamentos? Con respecto al uso de la insulina, ¢ para usted qué es lo mas dificil de hacer?

con la diabetes?

3. Cuénteme un poco sobre su experiencia en convivir con la diabetes. ¢ Cual(es) es/son la(s) parte(s) mas dificil(es) de tener/convivir

4. ; Como afecta el uso de la insulina a las actividades de su dia a dia?

5. ¢ Qué le motiva a utilizar sus medicamentos todos los dias?

6. ¢ Utiliza el aparato para medir la glucosa? Si es asi, cuénteme un poco sobre las dificultades que tiene o ha tenido para utilizarlo.

7. Desde su punto de vista, ¢cual es la importancia de medir el azucar en la sangre en su casa?

8. ¢ De qué manera el tener que medir el azlcar en la sangre interfiere con sus actividades diarias?

¢Eso le genera incomodidad?

9. Hableme un poco sobre cémo es adecuar el uso de la insulina y del aparato que mide el azicar en la sangre en los dias que se salen de la
rutina (viajes, comer fuera, fiestas, etc). Algo le molesta en tener que utilizar la insulina y/o medir el azicar en la sangre en esas situaciones?

en la sangre estd mas bajo de lo normal?

10. ¢ Como describiria los pensamientos y sentimientos que le son recurrentes cuando el azlcar en la sangre sube mucho? ;Y cuando el aztcar

11. ¢ Podria describirme un poco como lidia emocionalmente con su diabetes?

Figura 1 - Versién final del guidn para las entrevistas semiestructuradas

Las entrevistas se realizaron individualmente,
siempre por la misma investigadora, en horario y fecha
acordados con el participante, con una duracion media
de una hora cada una. Se solicitd a los entrevistados
la autorizacion para la grabacién de video y audio de
las entrevistas. Otra investigadora se mantuvo en la
sala virtual con cadmara y micréfono apagados, con el
objetivo de brindar cualquier soporte técnico durante las
entrevistas y discutir puntos de mejora en la conduccién
de las entrevistas con la entrevistadora.
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Analisis de los datos

Todas las entrevistas fueron transcritas de forma
fidedigna y analizadas en duplicado. Las investigadoras
se reunian periédicamente para discusion y consenso
de los analisis. Para la evaluacién de los datos,
se utilizd el Analisis de Contenido Tematico, dividido
en las siguientes etapas, segun lo propuesto por
Minayo y Gomes(?: categorizacion, inferencia,
descripcidn e interpretacion.
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Los datos transcritos fueron transferidos al software
Atlas.ti (https://atlasti.com/pt)??, en el cual se proceso la
etapa de categorizacion. Inicialmente, se realizo la lectura
del material, el cual fue descompuesto en partes, utilizando
el tema como unidades de registro y de contexto (elementos
obtenidos a partir de la descomposicion del texto)?). Estas
partes fueron asignadas a las categorias creadas inicialmente
con base en el guién de entrevista (Figura 2).

Tras un preanalisis del material, se observd que
algunos temas no estaban contemplados por las categorias
predefinidas. Asi, se cred la categoria emergente
“cémo lidiar con la diabetes”, a la cual también fueron
reasignadas algunas de las categorias predefinidas,
posteriormente renombradas en subcategorias que
contemplaran situaciones relacionadas con la autogestion
de la diabetes (Figura 3).

Categorias predefinidas

Preguntas del guion

Entendimiento sobre la diabetes

¢ Podria decirme qué entiende sobre su diabetes?

Dificultades relacionadas con el uso de la insulina

Con respecto al uso de la insulina, ¢ para usted qué es lo mas dificil de hacer?

Dificultades con el automonitoreo

¢ Utiliza el aparato para medir la glucosa? Si es asi, cuénteme un poco sobre las dificultades
que tiene o ha tenido para utilizarlo.

Influencia de la diabetes y el tratamiento en la
rutina diaria

Cuénteme un poco sobre su experiencia en convivir con la diabetes. ¢ Cual(es) es/son la(s)
parte(s) mas dificil(es) de tener/convivir con la diabetes?
¢ Como afecta el uso de la insulina a las actividades de su dia a dia?

Adaptacion del tratamiento a los dias que se
salen de la rutina

Cuénteme un poco sobre cédmo es adecuar el uso de la insulina y del aparato que mide el
azucar en la sangre en los dias que se salen de la rutina (viajes; comer fuera; fiestas, etc).
¢Algo le molesta en tener que utilizar la insulina y/o medir el azicar en la sangre en esas

situaciones (comer fuera; fiestas; viajes)? ¢ Eso le genera incomodidad?

Adaptacion emocional

¢Qué le motiva a utilizar sus medicamentos todos los dias? ; Cémo describiria los
pensamientos y sentimientos que le son recurrentes cuando el azdcar en la sangre sube
mucho? ¢Y cuando el azicar en la sangre esta mas bajo de lo normal? ;Podria describirme
un poco cémo lidia emocionalmente con su diabetes?

Figura 2 - Categorias predefinidas para el analisis de las entrevistas.

Categorias y subcategorias

Entendimiento sobre la diabetes

Coémo lidiar con la diabetes:
« Alimentacion
« Actividad fisica
* Automonitoreo
* Fluctuaciones en la glucemia
< Situaciones especiales
* Uso de lainsulina

Dificultades relacionadas con el uso de la insulina

Adaptacion emocional

Figura 3 - Categorias definitivas para el andlisis de las entrevistas

Los fragmentos (temas) de las entrevistas transcritas
se agruparon en una misma categoria, cuando se inferia
similitud en méas de un testimonio. Posteriormente,
las categorias, junto con los fragmentos extraidos para cada
una de ellas, fueron exportados a Microsoft Word®, donde
se realizd la descripcidn de los datos obtenidos. Por ultimo,
se realizd la interpretacion de los resultados utilizando como

marco teorico el Modelo de Creencias en Salud (Health Belief
Model)?-22, compuesto por cuatro dimensiones (Figura 4).

De acuerdo con el modelo, las personas son
propensas a actuar si perciben la susceptibilidad y
severidad a las que estadn expuestas, y si perciben que
los beneficios de determinada accidn superan las barreras
a ser enfrentadas®!-22),

Dimensiéon

Definicion

Susceptibilidad percibida

Se refiere a la creencia de que el individuo es vulnerable o susceptible a la enfermedad o sus consecuencias

Severidad percibida

Se refiere a cuan seriamente un individuo cree en las consecuencias que pueden surgir de la enfermedad

Beneficios percibidos

Son las creencias de que adherirse a las recomendaciones relacionadas con la salud sera beneficioso para
reducir la amenaza o la severidad de la enfermedad

Barreras percibidas

Se refieren a los aspectos negativos (costos de tiempo y dinero, reacciones adversas, molestias, entre otros)
que pueden surgir de una accion en salud

Figura 4 - Dimensiones del Modelo de Creencias en Salud

www.eerp.usp.br/rlae
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Aspectos éticos

El estudio fue aprobado por el Comité de Etica en
Investigacion de la Faculdade de Ciéncias Farmacéuticas
de Ribeirdo Preto, Universidade de S&o Paulo (dictamen
n° 4.418.475).

Resultados

Los nombres de los 11 participantes del
estudio se presentan en forma de pseuddénimos
para garantizar la confidencialidad de los datos
(Figura 5).

Nombre (E:::) Sexo (-iriixpl:e:’ees Nivel de escolaridad Profesién/ocupacion actual Lugar donde reside
Flavia 51 Femenino DM1* Posgrado Empresaria Barueri - SPT
Lidia 40 Femenino DM1* Posgrado Periodista Sé&o Paulo- SPt
Carina 32 Femenino DM1* Posgrado Biél;])gz(/);(s)tr:zfnte Inconfidentes - SP*
Joana 47 Femenino DM1* Posgrado Profesora Primavera do Leste - MT*
Helena 54 Femenino DM1* Grado universitario completo Auténoma dfi‘;i‘?:jftsgg
Sérgio 71 Masculino DMm2l Grado universitario completo Jubilado Indaiatuba - SP*
Nicole 59 Femenino DMm2l Grado universitario completo Ingeniera civil Orlandia - SP*
Sara 41 Femenino DM1* Grado universitario completo Farmacéutica Rio Grande - RST
Geralda 53 Femenino DM1* Posgrado Profesora Petrolina — PE**
Marlene 47 Femenino DM1* Grado universitario completo Administradora Teresina - PITt
Célia 44 Femenino DM1* Grado universitario completo Funcionaria publica federal Teresina - PItt

*DM1 = Diabetes mellitus tipo 1; 'SP = S&o Paulo; *MT = Mato Grosso; SMG = Minas Gerais; |DM2 = Diabetes mellitus tipo 2; RS = Rio Grande do Sul;

**PE = Pernambuco; ''PI = Piaui

Figura 5 - Caracteristicas sociodemograficas y clinicas de las personas con diabetes entrevistadas. Brasil, 2021

Las categorias creadas se describiran a continuacion.

Entendimiento sobre la diabetes

La DM fue descrita como una enfermedad amenazante
debido al riesgo de complicaciones que amenazan la vida
y la salud, ser puerta de entrada a otros problemas de
salud (por ejemplo, candidiasis vaginal; hipertensién,
entre otras) y ser silenciosa.

... yo sé muy bien que aun puedo tener un problema,
que puedo llegar a necesitar hemodialisis, tengo conciencia
de eso, ¢verdad?... (Helena).

...cuando esta muy alta, sé que esta minando todo mi cuerpo
por dentro, éentiendes?... No me siento mal, entonces por eso
veo que dicen que es una enfermedad silenciosa, porque no te
sientes mal, ¢éno?... (Nicole).

Aunque hay una vision de que la DM puede
traer consecuencias negativas para la salud,
los participantes reconocen que es posible ser
saludable incluso con la enfermedad, ya que existe un
tratamiento que les permite vivir bien siempre y cuando
haya autocuidado.

...con el paso del tiempo, empecé a tener mas informacion...
que no tendria cura, que tendria una buena sobrevida siempre y

cuando me cuidara... (Helena).

www.eerp.usp.br/rlae

La DM también fue sefialada como una enfermedad
costosa debido a los mayores costos que la enfermedad
exige, no solo con los insumos y medicamentos,
sino también con la alimentacién. Por ultimo, también
se observd el entendimiento de que la DM influye
negativamente en la salud emocional, asi como esta
también influye en el control de la glucemia.

... Preocupaciones y el estrés son dos cosas que alteran
bastante mi glucemia... (Célia).

... he enfrentado incluso un poco de depresién... veo asi,

que la diabetes afecta mucho lo psicoldgico, ¢verdad?... (Nicole).

Como lidiar con la diabetes

Esta categoria comprende relatos que describen
como las personas manejan la DM en el dia a dia. En la
subcategoria relacionada con la alimentacién, los relatos
demostraron la percepcidon de que la alimentacion de la
persona con DM es la misma que la de una persona que
no convive con la enfermedad. La cuenta de carbohidratos,
el automonitoreo y la correccidon de la glucemia con
insulina fueron citados como estrategias que permiten
mayor flexibilidad en la alimentacién.

...Si sabes hacer uso de los medicamentos correctos, cuentas

de carbohidratos, no necesitas restringirte de nada... puedes
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comer de todo haciendo la cuenta de carbohidratos y uso adecuado
de la insulina... no me privo de nada, solo que no puedo llegar y
comer un dulce sin pensar, éentiendes?... (Flavia).

Una participante asocio la ingesta de dulces como
algo “prohibido” y que contribuye con la carga emocional
de convivir con la enfermedad.

... @ veces tengo un deseo inmenso de comer un dulce...
hay veces que estoy loca, que quiero comer, ¢ésabes?...
es mental la cosa, pero creo que afecta mucho, mucho, mucho,
lo emocional... (Nicole).

Dentro de la subcategoria “actividad fisica”,
se identificd el reconocimiento de la importancia de la
actividad fisica en la rutina de la persona con DM para
prevenir complicaciones de la enfermedad, y algunos
cuidados importantes durante la practica, tales como llevar
el glucometro y alimentos para corregir hipoglucemias,
si es necesario.

En la subcategoria “automonitoreo”, esta practica
fue citada como esencial en la rutina y una importante
aliada en el dia a dia, pues, ademas de proporcionar
mayor seguridad y libertad en la ingesta de alimentos,
ya que los resultados del test orientan en la correccidn
de la glucemia con insulina, también permite evaluar el
impacto de la rutina diaria en la glucemia y corregir las
hipoglucemias/hiperglucemias que puedan surgir de las
actividades del dia a dia.

... en el trabajo... me muevo mucho, por eso la glucosa baja,
entonces tengo que estar siempre monitoreandola... midiendo
para saber qué tengo que hacer... (Marlene).

Sin embargo, la cantidad diaria de pruebas a realizar
hace que la rutina sea cansada, ademas de provocar
pequefias lesiones en las puntas de los dedos. A pesar
de estas desventajas, todos los participantes reportaron
realizar la prueba de glucemia frecuentemente.

...cdecirte que no tengo miedo de las consecuencias
negativas? iSi tengo! Por eso me motiva medir... entonces ¢ocho
pinchazos duelen? iSi! Pero es mejor que las consecuencias
negativas que puedo llegar a tener... (Joana).

Dificultades con el uso del glucometro al inicio del
tratamiento fueron mencionadas por una participante.
Nuevas tecnologias como el Sistema Flash de Monitoreo de
la Glucosa, a su vez, fueron citadas como facilitadoras de
la practica de automonitoreo, pues disminuyen el nUmero
de pinchazos diarios, permiten obtener mayor nimero de
resultados de glucosa, ademas de facilitar la adhesion
a la practica.

En la subcategoria “fluctuaciones en la glucemia”,
se observo que la mayoria de los participantes reconocen
que el control glucémico no es perfecto durante todo
el tiempo y que varios factores pueden interferir con la
glucemia, siendo importante saber lidiar emocionalmente
con esas fluctuaciones, identificar posibles causas y como

tratarlas. Por otro lado, una participante dijo sentirse
frustrada con los resultados a punto de dejar de hacer
las pruebas de glucemia.

... veo que, cuando esta todo bajo, esta todo bien, entonces
estoy totalmente feliz de medir, pero cuando empieza a dar
muy alto... no quiero medir mds, ¢sabes asi? Entonces a veces
también huyo, me quedo dias sin medir.... (Nicole).

Algunos participantes reportaron perjuicios en la
calidad del suefio y en la disposicion al dia siguiente,
provenientes de hipoglucemias nocturnas. Ademas,
las hipoglucemias también interfieren con la practica de
actividad fisica y la obtencién de resultados. La participante
Carina, por ejemplo, relatdé que para realizar ejercicios
aerébicos, necesita ingerir algun dulce para evitar la
hipoglucemia, sin embargo, eso le dificultaba perder peso.

Asi como las hiperglucemias son vistas como
amenazadoras para la salud, los participantes también
relataron reconocer los peligros de las hipoglucemias,
siendo que algunos las asociaron a la sensacion de
muerte. Sin embargo, las hipoglucemias representan una
amenaza a corto plazo, mientras que las hiperglucemias
traen peligros a largo plazo.

...pero la hipoglucemia, équé nos trae? Una sensacion de
muerte... (Sérgio).

...1a hipo, si no se socorre a tiempo, puede matarte, la hiper
todavia va a tardar un poco mds, pero la hipo te mata en una
noche... (Helena).

En la subcategoria “situaciones especiales” (manejo
de la diabetes en situaciones que se salen de la rutina,
como viajar, comer fuera, etc.), se encuentran relatos
sobre la dificultad de controlar la glucemia cuando la
alimentacién no se hace en casa debido a la calidad de
los alimentos ingeridos. Se reconoce también que no hay
restricciones alimentarias, siempre que las correcciones
de la glucemia con insulina se ajusten a la situacién.

...puedo hacer todo lo que quiera, como dulces, brigadeiro,
pastel, no tengo problema. Tendré problemas después con
seguridad, pero son problemas ajustables que ya sé cémo
ajustar... (Lidia).

También se destacd la importancia de llevar siempre
los insumos como la insulina y el glucémetro, ademas
de bocadillos ligeros para eventuales hipoglucemias,
pues esa conducta les proporciona mayor libertad de
eleccién en la alimentacién y seguridad frente a posibles
hipoglucemias o hiperglucemias.

...voy a un cumpleafios, entonces quiero comer brigadeiro
(risas), entonces si voy a una fiesta, llevo mi aparato y mi
insulina... va un dulcito que puede ser que necesite y la comida
no haya sido servida todavia... (Marlene).

En relacién a la subcategoria “uso de la insulina”,
los participantes reportaron una rutina bien adaptada
al uso de la insulina, conocimiento sobre los diferentes

www.eerp.usp.br/rlae
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tipos de insulina utilizadas (prandial y basal), asi como
el reconocimiento de la importancia del uso de la insulina
en la promocidn de la salud.

...nunca dejé de utilizar... porque quien deja,
las consecuencias son muy malas, éverdad?... tengo que
tomar, el médico dice que es para mi bien... es para mejorar

mi vida, entonces voy a tomar. (Joana).

Dificultades relacionadas con el uso de la insulina

Ademas de las dificultades ya mencionadas, también
se mencionaron dificultades relacionadas con el uso de
la insulina, tales como el desafio de imitar el papel de
la insulina enddégena con las aplicaciones, encontrar
una insulina con la cual el organismo se adapte mejor y
definir la dosis correcta para controlar la glucemia, con el
minimo de fluctuaciones.

...a veces tomo la dosis que el médico manda, y parece
que estoy tomando agua, ¢no?...y de repente hace efecto y da
hipoglucemia... ya hice cambios de insulina que el médico mando
cambiar, pero fue peor, tuve que volver a la antigua de nuevo,
mi organismo no se adapté... (Sara).

Una participante relaté no saber transportar
correctamente las insulinas, pues ningun profesional de
la salud la orientd sobre eso. Otras dificultades remiten a
la realizacién del conteo de carbohidratos, a la ocurrencia
de hipoglucemias debido al uso de la insulina, recordar
aplicar en los horarios correctos y los cuidados con el
transporte de la insulina.

El uso de las jeringas fue citado como una dificultad
debido al mayor estigma social asociado al uso de este
dispositivo en comparacion con las plumas de insulina.

...cuando tenia el frasco mismo de insulina y la jeringa era
bien complicado y tiene ese estigma también de las personas
verte con eso, de los guardias de la discoteca mirar...pensar que
es droga... (Carina).

Se reporté dificultad de obtener un buen control
glucémico con la insulina NPH (neutral protamine
Hagedorn) debido a mayor ocurrencia de hipoglucemias
en comparacion con las analogas de accion prolongada.

...cuando usaba la insulina humana, la NPH, tenia muchas
hipoglucemias de madrugada...era terrible...Después que empecé
a usar las insulinas andlogas, de accion mas duradera, entonces
acabé esa parte de hipoglucemia... (Sérgio).

El miedo a la aguja fue una dificultad enfrentada
solo al inicio del tratamiento, lo que no descarta la actual
sobrecarga emocional debido a la cantidad de pinchazos
que el tratamiento exige.

...ah, asi es la insulina que todo el tiempo pinchandose,
éentiendes?...me pincho seis veces al dia...es un poco
complicado, asi, hay dias que “iay, Dios mio, tengo que tomar

todo eso?!” (Nicole).

www.eerp.usp.br/rlae

Adaptaciéon emocional

En esta categoria se agruparon relatos que involucran
los sentimientos relacionados con la diabetes y la
manera como los participantes lidian emocionalmente
con la enfermedad. Se observé que aunque todos los
participantes tienen actualmente una buena convivencia
y aceptacién de la enfermedad, varios de ellos relataron
rebeldia y dificultad de aceptar la enfermedad al inicio
del diagndstico. La falta de aceptacion, a su vez, implica
comportamientos contrarios al autocuidado, como se ve
en la siguiente declaracién.

Especialmente en la adolescencia y al comienzo de la vida
adulta, hubo momentos de rebeldia, incluso recientemente hubo
también momentos de rebeldia, porque con la rutina cada vez
madas ajetreada, terminas olvidando... y una vez que ese olvido
se vuelve crénico...y eso se reflejaré mas adelante... (Carina).

En este sentido, varios participantes relataron
tener miedo de las complicaciones cronicas y de las
hipoglucemias, lo que los motiva a tener disciplina
con la salud.

...siempre he tenido miedo de pasar mal frente a otros...
Entonces creo que todo eso es lo que me lleva a ser mas
reglada... (Joana).

Los participantes relataron no sentirse avergonzados
al tener que aplicar la insulina o medir la glucemia
en ambientes publicos. Situaciones en las que se
sintieron estigmatizados fueron desencadenadas por
comportamientos de la sociedad y no por creencias de
la persona con diabetes.

...fuimos a un restaurante y me fui al bafio para no tener que
tomar insulina en medio del restaurante. En el bafio, una mujer
armaé un escandalo porque pensé que estaba usando droga.
Ese dia me senti muy molesta... (Marlene).

Se relatd sentimiento de culpa por episodios de
hipoglucemias, por los gastos con el tratamiento y excesos
en la alimentacién, asi como vergienza y ansiedad
derivadas de las hipoglucemias..

...... me siento irresponsable en ese sentido, de las
hipoglucemias, ¢no? Que son cosas que podria estar mas atenta,
en ese sentido, y a veces dejo que sucedan... (Célia).

...a veces me siento culpable (...) poxa realmente comi
demasiado, comi lo que no debia, éno? Sé que esto me va a

hacer mal... (Sara).

Discusion

La prevencién del desarrollo y/o retraso en la
aparicion de las complicaciones de la DM depende de
la adhesién al tratamiento y a un estilo de vida mas
saludable®). Basandose en los relatos de los participantes,
se observd que uno de los factores que los influyen a
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adherirse a los comportamientos de autocuidado se
respalda en la percepcidon sobre la severidad de la
enfermedad y sus complicaciones(?-22), asi como en
el reconocimiento de los beneficios de la adhesion
al tratamiento y al autocuidado en el control de la
enfermedad y en la promocion de la salud®?.

La caracteristica silenciosa de la DM vista como algo
amenazador fue mencionada por una participante con
diagndstico de DM2, donde se sabe que los sintomas de
la hiperglucemia pueden ser mas leves, pudiendo incluso
pasar desapercibidos®,

La DM también fue descrita como una enfermedad
costosa. Los gastos con el tratamiento son frecuentemente
citados como una de las dificultades enfrentadas en el
manejo de la diabetes®3-?4 y pueden verse como una de las
barreras percibidas a la adhesion a los comportamientos
de autocuidado®!-?2), Sin embargo, cabe destacar que,
en Brasil, el acceso a algunos medicamentos e insumos
necesarios para el tratamiento de la DM estd garantizado
gratuitamente por el Sistema Unico de Salud (SuUs),
segun lo previsto en la Ley Federal n® 11.347, del 27 de
septiembre de 2006.

No obstante, el alto costo con la enfermedad no se
refirid solo a los insumos y medicamentos, sino también a
la alimentacidn. Es importante destacar que la alimentacion
de una persona con DM sigue recomendaciones similares
a las definidas para la poblacién general y corresponde
al profesional de la salud que la acompafia definir un
plan alimenticio que considere no solo las necesidades
nutricionales, sino también el acceso a los alimentos®,

Percepciones sobre los efectos fisioldgicos del estrés
en el control glucémico y sobre el estrés emocional
que la DM trae, identificadas en este estudio, también
son citadas en otros trabajos(?3-2%). Convivir con la DM
puede ser considerado dificil y estresante dada la gran
cantidad de actividades de autogestion de la enfermedad,
pudiendo dejar a las personas frustradas, sobrecargadas
y desanimadas®27), Los factores psicoldgicos pueden
tener tanto un impacto directo en el control glucémico,
a través de alteraciones fisioldgicas en la glucemia
(liberaciéon de hormonas del estrés), como un impacto
indirecto, por desmotivar al individuo y disminuir la
adhesidn al autocuidado(26:28),

En relacion con la alimentacidon de la persona
que convive con el DM, la mayoria de los participantes
reconocen que no hay restricciones alimentarias.
Sin embargo, algunos alimentos parecen aun ser vistos
como “prohibidos”, aunque actualmente no haya mas
la concepcidn de una dieta restrictiva, sino saludable y
balanceada®. Los profesionales de la salud ejercen una
funcion importante en la deconstruccién de creencias
que involucren la existencia de alimentos permitidos

y prohibidos, lo que contribuye a la adhesion al
tratamiento nutricional, asi como minimiza el juicio sobre
aquello que se come.

Ademas, como apuntaron algunos participantes
y en acuerdo con las directrices actuales de la
diabetes®, estrategias como el conteo de carbohidratos,
el automonitoreo y el ajuste de dosis de insulina, pueden
proporcionar mayor flexibilidad en la alimentacion,
evitando impactos negativos en el control glucémico.
Estas estrategias, a su vez, contribuyen a minimizar
la percepciéon sobre las barreras?-2? y las limitaciones
asociadas a la alimentacion, ya que traen mas flexibilidad
y libertad de eleccidn.

El reconocimiento de la importancia de la practica
de actividad fisica y del automonitoreo en la rutina de
la persona con DM, puede verse dentro de la dimensién
“beneficios percibidos”(??, ya que es un habito que
contribuye a minimizar la amenaza de las complicaciones
de la DM a la salud. El automonitoreo, sin embargo,
trae algunos inconvenientes y molestias como exceso
de pinchazos, dolor y lesiones. A pesar de estas
desventajas, todos los participantes reportaron realizar
la prueba de glucemia frecuentemente, infiriendo que la
percepcidn de los beneficios de esta practica sobresale a
las barreras encontradas®?.

Cabe destacar que para que el automonitoreo sea
efectivo, corresponde al profesional de la salud identificar
dificultades relacionadas con el uso del glucémetro,
para elaborar estrategias educativas que proporcionen
al paciente la autonomia necesaria para utilizar el aparato
correctamente®, especialmente al inicio del tratamiento,
donde estas dificultades pueden ser mas comunes, segun
identificado en este estudio.

El uso de tecnologias, como el Sistema Flash de
Monitoreo de la Glucosa, a su vez, ha sido asociado
con la mejora de comportamientos de autocuidado(®®,
ademads de mejorar la satisfacciéon del paciente
con el tratamiento©%, ya que reduce la cantidad
diaria de pinchazos. Sin embargo, tales tecnologias
actualmente no estan disponibles en el Sistema Unico
de Salud (SUS).

Los participantes del estudio, en general,
reconocen que el control glucémico perfecto no existe
y que es necesario saber lidiar con las fluctuaciones
en la glucemia (hiperglucemias e hipoglucemias).
Sin embargo, una participante relatd sentirse frustrada
ante hiperglucemias, lo que la desmotiva a realizar los
tests glucémicos. Este relato llama la atencién sobre
la importancia de que los profesionales de la salud
trabajen no solo el conocimiento técnico-practico del
automonitoreo, sino también los sentimientos que
pueden estar involucrados con los resultados de los
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tests, ya que las frustraciones pueden desmotivar la
practica del automonitoreo®v,

Aunque se reconozca que las fluctuaciones
glucémicas forman parte del control de la DM, no dejan
de tener impactos en la rutina diaria, como el compromiso
de la calidad del suefio y la productividad en el caso de las
hipoglucemias nocturnas, asociacion también mencionada
en otros estudios®233), A pesar de estas desventajas,
se observo que las experiencias con las hipoglucemias no
fueron impedimentos para la adhesion a comportamientos
de autocuidado que pueden estar asociados a la ocurrencia
de hipoglucemias, como practicar actividad fisica
y utilizar insulina®,

El miedo a las hipoglucemias, a su vez, puede hacer
que las personas con diabetes adopten comportamientos,
como disminuir o saltarse dosis de insulina y aumentar la
ingesta de alimentos, ademas de ser una barrera para no
practicar actividad fisica®®2-34., Sin embargo, se observd que
en los participantes de este estudio la percepcidon sobre
la severidad de las complicaciones crénicas asociadas
al mal control glucémico sobresale sobre la percepcién
de los peligros de la hipoglucemia. Asi, los beneficios de
usar correctamente la insulina y practicar actividad fisica
parecen superar los riesgos que estas practicas pueden
tener en la ocurrencia de hipoglucemias.

En relacién a situaciones especiales, como comer
fuera o viajar, los participantes se quejaron de mayor
dificultad en el control glucémico cuando las comidas no se
hacen en casa, pues en esos casos los alimentos tienden
a ser mas grasos. Estas fluctuaciones en la glucemia
son esperadas en esas situaciones, pues se sabe que el
contenido de proteinas y grasas también pueden influir
en el perfil glucémico posprandial®.

Para minimizar el impacto de esas comidas en la
glucemia, los participantes reconocen la importancia de
llevar insulina y glucémetro para monitorear y controlar
la glucemia. Aunque esta necesidad de llevar insumos no
sea un problema para los participantes de este estudio,
para algunas personas, la necesidad de planificacion
constante genera molestias y sobrecarga®”.

Los participantes del estudio demostraron una buena
aceptacion de la enfermedad y adhesion al tratamiento.
La percepcion sobre los beneficios de usar insulina parece
estar asociada a la creencia de que este medicamento
contribuye a minimizar la amenaza de la diabetes
a la salud, reforzando la influencia de la percepcion
sobre la severidad y susceptibilidad de los riesgos de
la enfermedad en la aceptacién de la condicién y en la
realizacion del autocuidado®®?,

Aunque haya una buena adaptacién emocional a la
enfermedad, sentimientos negativos como culpa, ansiedad
e incomodidad forman parte de la convivencia diaria con

la DM. En este contexto, se refuerza la importancia de
la evaluacion psicosocial en la atencién rutinaria de las
personas que conviven con la DM, asi como la importancia
de orientar e implementar intervenciones que ayuden a
las personas no solo a resolver problemas (por ejemplo,
prevenir y corregir hipoglucemias e hiperglucemias),
sino también a lidiar emocionalmente con las variaciones
de la enfermedad®.

Las limitaciones de este estudio se refieren a las
caracteristicas sociodemograficas de los participantes,
donde todos tenian educacion superior completa y la
mayoria (n=10) eran mujeres. Niveles educativos mas
altos y el género femenino son factores frecuentemente
asociados a la adhesidon a comportamientos de
autocuidado®®s37), lo que puede haberse reflejado en la
buena adhesién a las actividades de autogestion de la
DM observada en la mayoria de los participantes. Aunque
este perfil de comportamiento no sea la realidad de
muchas personas que conviven con la diabetes, aun asi,
se observé que los participantes del estudio no estan
exentos de dificultades relacionadas con el manejo
de la enfermedad en el dia a dia. Ademas, como las
entrevistas se realizaron de forma online, fue posible
incluir participantes de diferentes regiones geograficas
de Brasil (Sur, Sureste, Centro-Oeste y Nordeste), lo que
permitié obtener relatos de experiencia con el manejo de
la DM desde diferentes lugares.

Este estudio contribuye al enriquecimiento de
la literatura de la educacién en diabetes, ya que al
considerar las opiniones y vivencias de las personas
que conviven diariamente con esta condicion,
proporciona mayor visibilidad a sus creencias y
dificultades, las cuales influyen en la adhesién a los
comportamientos de autocuidado y, por lo tanto,
deben ser consideradas por los profesionales de la
salud en sus intervenciones educativas. Se reconoce,
sin embargo, la singularidad de cada individuo, siendo
importante considerar sus particularidades en la
promocion y educacién en salud.

Conclusion

Fue posible comprender, desde el punto de
vista de quienes conviven diariamente con la DM,
sus rutinas en el cuidado de la salud, sus principales
dificultades, sentimientos y emociones involucrados
en el manejo de la enfermedad. Ademas, se infiere,
bajo la d6ptica del Modelo de Creencias en Salud, que la
percepcion sobre la severidad de la enfermedad y sus
complicaciones, asi como de los beneficios de adherirse
al tratamiento, influye positivamente en la adhesion a los
comportamientos de autocuidado.
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A pesar de que los participantes del estudio conviven
desde hace muchos afios con la DM, especialmente
porque la mayoria tiene DM1, cuyo diagndstico ocurre
principalmente en la infancia y adolescencia, se observo
que no estan exentos de dificultades relacionadas
con el uso de la insulina y el manejo de la diabetes,
lo que refuerza la importancia de la educacion en salud
continua. En este sentido, los hallazgos de este estudio
orientan temas educativos importantes a ser trabajados
por los profesionales de la salud para la promocion de
la autonomia en la autogestion de la diabetes, tales
como el conocimiento sobre la enfermedad y sus
complicaciones, practicas correctas en el uso de la
insulina y en el automonitoreo, como resolver problemas
y cémo adaptarse emocionalmente frente a la rutina
diaria del tratamiento.
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