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RESUMEN

Los vinculos y estrategias de apego, asi como la diabetes mellitus tipo 1 (DM1) han sido
fendmenos ampliamente estudiados de manera independiente, sin embargo, no de modo
integrado. Por lo anterior, este trabajo de disertacion explora y describe la funcion del apego
entre madres e hijos sobre la DM1 y su tratamiento. La muestra estudiada estuvo compuesta por
seis madres, sus seis hijos y cuatro médicos especialistas en endocrinologia pediatrica. Los hijos
tenian entre 15 a 18 afios de edad y todos llevaban mas de 5 afios diagnosticados. Se realizaron
entrevistas semi-estructuradas a las madres y sus hijos, se utilizaron 12 tarjetas de la prueba
Roberts-2 con los pacientes de DM1, y se administr6 una planilla de adherencia al tratamiento a
los médicos participantes. Posteriormente, se realiz6 un andlisis tematico aplicado para clasificar
los resultados en los temas y categorias provenientes del marco tedrico y la revision de literatura.
Luego se realizé un analisis discursivo para clasificar las estrategias de apego predominantes en
cada participante desde el Modelo Dindmico Maduracional. Los resultados principales sugieren
que las madres manifiestan estrategias de apego variadas, mientras los adolescentes manifiestan
predominantemente estrategias de apego tipo C (coercitivas) y no presentan niveles adecuados de
hemoglobina glicosilada. En conclusion, se destaca la influencia de las estrategias de apego
manifestadas en la diada sobre los patrones de adherencia y representaciones mentales de los
jovenes acerca de: 1) las relaciones familiares, con pares y médicos, 2) el apoyo de padres, y 3)
sus capacidades de autonomia y autorregulacion.

Palabras claves: Adherencia al tratamiento, apego, diabetes, endocrinologia, estrategias

de apego, psicologia.
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INTRODUCCION

Para el campo de la salud, las enfermedades cronicas han sido tema de mucha discusion a
través de los afios. El interés de los profesionales que les atienden ha promovido la realizacion de
investigaciones dirigidas a identificar factores de riesgo, describir los sintomas que caracterizan
su espectro fenomenolodgico, y evaluar la eficacia de distintos métodos de tratamiento. Estas
investigaciones han facilitado la integracion de conocimiento cientifico de diversas disciplinas, y
con ello, el continuo desarrollo de manuales estadisticos y diagnosticos de las distintas
enfermedades. A su vez, estos manuales describen criterios que permiten identificar a las
personas que requieren algiin diagndstico, asi como facilitan la identificacion de poblaciones en
riesgo. En este trabajo se discutird sobre el conocimiento acerca de la Diabetes Mellitus Tipo 1
(DM1), los avances sobre su tratamiento, y su impacto en las dinamicas familiares y desarrollo
socioemocional de los! pacientes.

La DM es popularmente conocida como una condicion que afecta las capacidades del
cuerpo para metabolizar la glucosa en la sangre. Ahora bien, tanto la evolucion histérica de las
perspectivas filosoficas sobre el cuerpo y el desarrollo de conocimiento cientifico sobre la
enfermedad ha puesto en evidencia que no solo hablamos del cuerpo cuando trabajamos con el
diagnostico de la diabetes en un sujeto humano. Sino que también hablamos de sus procesos
mentales, la representacion del cuerpo enfermo y los procesos de adherencia.

Antecedentes filosoficos y teoricos

Desde la filosofia, prominentes intelectuales planteaban una relacion dicotomica entre la

mente y el cuerpo (Brennan, 1999). Platon (427-347 a.C.) por ejemplo, siendo uno de los autores

fundamentales al hablar sobre la relacion mente-cuerpo, afirmé la misma como un dualismo

! Aunque se reconoce la existencia del género femenino y no binario, a lo largo del trabajo se redactara utilizando el
género masculino para referir a personas que se identifiquen desde cualquier género.



psicofisico a partir de planteamientos en su teoria sobre las ideas. No obstante, explicaba que
solo la mente puede contemplar el conocimiento racional y la inteleccidon pura, mientras las
partes del cuerpo estan limitadas a contribuciones imperfectas de las sensaciones (Brennan,
1999). A pesar de la asimetria en su planteamiento con el que apremiaba el conocimiento
racional sobre el sensorial, sostuvo la importancia del estudio de los procesos mentales. En el
caso de la psicologia general, una diversidad de propuestas metodologicas como el psicoanalisis,
la reflexologia y la Gestalt, entre muchas otras, han realizado complejas aportaciones al estudio
de la dualidad mente-cuerpo. Desde contribuciones conceptuales acerca del inconsciente y los
reflejos organicos, asi como, la vision de complejidad y el desarrollo visual-motor como
antecedente a la adquisicion de lenguaje, todas las teorias aportan a la vision de una relacion
mente-cuerpo que no es dicotomica ni asimétrica.

Como bien sefald Vygotsky (1927) “la historia de la ciencia es importante para nosotros
en la medida en que determina el grado en que se conocen los hechos psicologicos” (p.17).
Pensamiento que le permitio estudiar los modelos tedricos propuestos en el desarrollo de la
psicologia general conocida hasta el momento, para proponer la conciencia como objeto de
estudio de una psicologia cientifica y unificada (Vygotsky, 1927). Entre sus criticas sefial6 que,
al ignorar el problema de la conciencia, la psicologia se cerraba a si misma el camino de la
investigacion de problemas mas o menos complejos del comportamiento humano. En sus
palabras, la disciplina se limitaba a

...explicar los nexos mas elementales del ser vivo en el mundo...conduce a que los

métodos se vean privados de los medios mas fundamentales para investigar esas reacciones

no manifiestas ni aparentes a simple vista, tales como los movimientos internos, el habla

interna, las reacciones somaticas, etcétera (Vygotsky, 1925 pp.1-2).



Reacciones y aspectos que hoy dia resultan importantes en la atencion y tratamiento de pacientes
diagnosticados con enfermedades crénicas, como la DM1. Los afos de adelanto cientifico
posteriores han evidenciado que el trabajo con enfermedades cronicas no queda reducido a tales
relaciones dicotdmicas entre la mente, la conciencia y el cuerpo. Tanto profesionales de la
medicina y disciplinas asociadas, como la psicologia, trabajan con la enfermedad y los procesos
mentales que inciden en los pacientes diagnosticados e impactan su estado de salud.
Acercamientos contemporaneos

La revision de las perspectivas contemporaneas permite describir al sujeto humano como
un ente complejo en el que la relacidon mente-cuerpo no es dicotémica, sino que se da en el inter-
juego de un proceso recursivo donde ambos son productores de causa y efecto entre si (Morin,
1990). Es decir, que tanto la condicidn del cuerpo es causa para efectos en los procesos mentales
y viceversa. Dicho esto, entonces {qué otros procesos/factores estan implicados en la relacion
mente-cuerpo de los pacientes diagnosticados con DM1?

Al insertarnos en una cultura como la puertorriquefia, donde la gastronomia y sus
diversas posibilidades, son parte de las relaciones interpersonales, pero factor de complicaciones
para el cuerpo con DM1, ;son estas y los vinculos afectivos inherentes algunos de los procesos?
(Como sostener relaciones interpersonales, sus vinculos afectivos y el cuidado de los factores
que afectan la condicion del cuerpo en la diabetes, como la comida en la cultura puertorriquena?
Son estas algunas de las interrogantes que alin permanecen sin respuesta, ya que, a través de la
investigacion y cambios desarrollados sobre los criterios diagndsticos y métodos de tratamiento,
no se han contemplado ampliamente los aspectos de la afectividad y la necesidad de pacientes

diagnosticados con DM1 para vincularse con otros.



Por estos motivos, en adelante se presentan y discuten estudios sobre la manifestacion de
estrategias de apego en el contexto de la DM1. La evaluacion de las mismas permite dar cuenta
de su funcién en la relacion de los pacientes con su diagndstico, sus familiares, y sus médicos;
quienes proponen los modos de cuidado y tratamiento sobre los factores que afectan la condicion
de su cuerpo.

Planteamiento del problema

La Asociacion Puertorriquefia de Diabetes (2017) define la Diabetes Mellitus como una
condicidn cronica que se produce cuando el pancreas deja de producir la hormona insulina,
provocando que el cuerpo no pueda utilizar la glucosa para producir energia. Esto a su vez
provoca que el azlicar, la cual adquirimos de los alimentos al metabolizarse en nuestro cuerpo,
eleve los niveles de glucosa en la sangre, desarrollando asi la enfermedad. Desde el positivismo
y el post-positivismo se han realizado estudios sobre: 1) su prevalencia y pronostico, 2) la
diversidad de criterios incluidos en los manuales diagndsticos, 3) sus posibles causas o factores
de origen, y 4) los métodos de tratamientos y sus efectos (Torres-Cintron, 2016).

Segun la Organizacién Mundial de la Salud (OMS, 2020) el nimero de personas con
diabetes aument6 de 108 millones en 1980 a 422 millones en el 2014; incrementando asi su
prevalencia mundial a un 8.5%. Mas aln, destaca que el aumento en los porcentajes de
prevalencia se da con mayor rapidez en los en los paises de ingresos medianos y bajos (OMS,
2020). En el caso de Puerto Rico, por ejemplo, se reporta que para el afio 2014 un 13.5% de la
poblacion de 18 afios o mas reportaron haber sido diagnosticados con diabetes, mientras un 0.7%
de las mujeres de 18 afios 0 mas reportaron haber tenido diabetes gestacional (Departamento de
Salud, 2014). Ademas, para ese mismo afio, la diabetes mellitus ocup¢ la tercera posicion entre

las principales causas de muerte por enfermedades cronicas en Puerto Rico, causando



aproximadamente el 10.1% de todas ellas (Departamento de Salud, 2014). Mientras tanto, segun
estima la OMS (2020), para el afio siguiente fue la causa directa de 1.6 millones de muertes a
nivel mundial. Entre las causas, se resalta que aun en los paises desarrollados, solo el 50% de los
pacientes cronicos cumplen con su tratamiento, siendo el deterioro en el comportamiento de
adherencia, asociado con la transicion a la adolescencia, uno de los mas documentados en la
literatura de nifios diagnosticados con DM1 (Castro et al., 2009; Gandhi et al., 2015).

A raiz de esto el Departamento de Salud de Puerto Rico (2014) se ha propuesto como
meta general reducir el impacto de las enfermedades cronicas en la poblacion. Para esto, ha
creado un plan de accion en el que se planifica la promocidn de estilos de vida saludables para
mejorar la calidad de vida de la sociedad puertorriquefia: 1) estableciendo una base cientifica
solida de conocimiento en la prevencion de las enfermedades cronicas, e 2) implementando
programas efectivos para prevenir las enfermedades cronicas y promover el manejo adecuado de
estas condiciones. Sin embargo, no se establecen los procedimientos para alcanzar estas metas, ni
se explican los posibles programas de prevencion y manejo de las condiciones. Con esto, se
observa entonces la necesidad de desarrollar estudios que aporten al establecimiento de una base
cientifica solida de conocimiento en la prevencion de las enfermedades cronicas y de programas
de intervencion para el manejo adecuado de condiciones como la DM1.

Del mismo modo, otros investigadores han estudiado la diabetes desde perspectivas
afines a paradigmas constructivistas o transformativos para dar cuenta de posibles fenémenos y
factores que impactan el desarrollo y equilibrios necesarios en la vida de pacientes
diagnosticados con diabetes (Araneda, 2009; Gandhi, et al., 2015). Entre estos se encuentran las
estrategias de autocuidado, la adherencia al tratamiento y los factores psicosociales que le

impactan, como las relaciones con pares, familiares y aspectos culturales que dificultan ciertos



regimenes, como el sostenimiento de dietas y ejercicios fisicos (Ciechanowski et al., 2001;
Marshall et al., 2009; Rakin et al., 2017; Rosellé & Maysonet-Guzman, 2006;).

El Comité Inter-Agencial de la Coordinacién de la Diabetes Mellitus, en su plan
estratégico sobre los Avances y Oportunidades Emergentes en la Investigacion sobre la Diabetes
publicado en el 2011, sefalan como datos importantes: 1) estudiar los posibles modos en los que
se pueda fomentar una comunicacion mas eficiente entre las personas con diabetes y los
proveedores de atencion médica; e 2) identificar cuando son necesarias y mas efectivas las
intervenciones adaptadas a la cultura, en lugar de utilizar intervenciones generales, para reducir
las disparidades de salud en los resultados de la diabetes. Se destacan entonces como aspectos
importantes la comunicacion entre pacientes y médicos, y la identificacion de intervenciones
individualizadas adaptadas a la cultura. ;Qué estudios pueden ser realizados en esa direccion, y
que en la misma medida respondan a las necesidades identificadas en el Plan de Accion del
Departamento de Salud de Puerto Rico?

Por otra parte, Torres-Cintrén (2016) estudiod los efectos del tipo de seguro médico en el
gasto de servicios de salud asociado a la poblacion de adultos (18 a 64 afos) con diabetes
mellitus en Puerto Rico. Entre sus resultados destacé que el gasto total de los pacientes
diabéticos para el afio 2013 en Puerto Rico fue de $388.5 millones de dolares, perteneciendo el
71.5% aun al seguro de salud publico. ;Sera el factor econdmico otro de los motivos para la
prevalencia y tasa de mortalidad de pacientes puertorriqueios, como sugiere la OMS (2020) en
paises de ingresos medianos y bajos? ;Qué posibles intervenciones pueden ser realizadas y que a
su vez sean costo-efectivas en el contexto econdémico actual del pais?

Como se ha destacado hasta el momento, la prevalencia de enfermedades crénicas como

la DM1 y la adherencia a sus tratamientos son considerados un problema de salud publica a nivel
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mundial. Dado las altas tasas de mortalidad, el desarrollo de programas de intervencion
adaptados culturalmente y costo-efectivos al contexto economico del pais, deben convertirse en
un componente central de esfuerzos para mejorar la salud de la poblacion. Tanto la prevencion y
manejo adecuado de las condiciones, como la promocion de comunicacion efectiva entre
pacientes y médicos, son algunas de las posibles vias que destaca la literatura.

El siguiente trabajo de disertacion discute la influencia de las estrategias de apego en el
proceso de adherencia al tratamiento de la DM1 en adolescentes. Ademas, discute la influencia
de estas estrategias en la medida que los pacientes se relacionan con su diagnoéstico, familiares y
sus médicos como las figuras que proponen sus modos de cuidado y tratamiento sobre los
factores que afectan la condicion de su cuerpo. Los resultados de esta investigacion aportan a la
necesidad de generar conocimiento con base cientifica en la prevencion y manejo de la DM,
consono con el Plan de Accidon programado para los afios 2014-2020 propuesto por la Division
de Prevencion y Control de Enfermedades Cronicas del Departamento de Salud de Puerto Rico.
Ademas, provee estrategias a los proveedores de salud y cuidadores primarios para promover el
manejo adecuado de la enfermedad, conductas de adherencia a sus regimenes de tratamiento y la
promocioén de comunicacion efectiva entre pacientes y médicos.

Proposito del estudio

El proposito de este estudio es explorar y describir el impacto del vinculo de apego entre
la madre y su hijo sobre la DM1 y su tratamiento. Para esto se pretende:

1. Identificar las estrategias de apego que manifiestan las madres y los adolescentes en el

contexto de la DM1 y su régimen de tratamiento.
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Explorar las representaciones que han construido los pacientes adolescentes sobre sus
relaciones familiares, con sus pares, el apoyo de padres, y capacidad de autorregulacion y
autonomia.

Describir la relacion entre las representaciones mentales de los adolescentes y las
estrategias de apego manifestadas en la relacién con su madre.

Describir los patrones de adherencia al tratamiento, que presentan los pacientes
adolescentes.

Explorar la relacion entre los patrones de adherencia al tratamiento y las estrategias de

apego manifestadas por las madres y los adolescentes.

Preguntas de investigacion

Con el interés de lograr estos objetivos, a través de este estudio y revision de literatura, se

contestaron las siguientes preguntas:

1.

(Cuales estrategias de apego manifiestan las madres y adolescentes en el contexto de la
DM1 y su régimen de tratamiento?

(Cuales representaciones han construido los pacientes adolescentes sobre sus relaciones
familiares, con sus pares, apoyo de padres, y capacidad de autorregulacion y autonomia?
(Cuadl es la relacion entre las representaciones construidas por los adolescentes y las
estrategias de apego manifestadas en la relacion con su madre?

(Qué patrones de adherencia al tratamiento presentan los adolescentes?

(Cuadl es la relacion entre los patrones de adherencia al tratamiento y las estrategias de

apego manifestadas por las madres y los adolescentes?
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Justificacion y significancia del estudio

La realizacion de esta investigacion constituyd un drea importante para el desarrollo de
conocimiento cientifico interdisciplinario, ya que discute la importancia de factores psicoldgicos
en el proceso de adherencia al tratamiento en la DM1. A su vez, presento la posibilidad de
atender un problema especifico que no habia sido observado en la literatura relacionada a la
DM1 y las teorias de apego; aportando asi a la disciplina de la psicologia en Puerto Rico y otros
paises. Los resultados discutidos sirven como base para: 1) elaborar o proponer un modelo costo-
efectivo de prevencion e intervencion interdisciplinaria, adaptado para el trabajo con
adolescentes puertorriquefios diagnosticados con DM1; 2) desarrollar nuevas investigaciones; y
3) elaborar instrumentos que identifiquen la calidad y uso de estrategias de apego entre los
pacientes diagnosticados y sus cuidadores. De esta manera, el estudio contribuye al desarrollo de
destrezas que aporten a la calidad de vida de adolescentes y familias en el contexto de la DMI.

Finalmente, este trabajo de disertacion plantea el anélisis de las estrategias de apego
como otra perspectiva de intervencion para la psicologia en Puerto Rico ante el diagnostico de
DM1, y el trabajo clinico con familias y jovenes en el contexto de enfermedades cronicas. Con
esto, psicologos clinicos podran desarrollar intervenciones considerando las estrategias de apego
y su influencia en las conductas de adherencia al tratamiento. Intervenciones que también
podrian tener gran impacto en diversos hogares de cuidado como Casa-Cuna, y otros de cuidado
médico existentes en Puerto Rico. En fin, este estudio provee evidencia para argumentar la
importancia del trabajo interdisciplinario entre psicologos y médicos especialistas al tratar y

prevenir el deterioro de enfermedades cronicas.
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CAPITULO I
Revision de literatura y marco teorico

Diabetes

Seglin la Organizacion Mundial de la Salud (OMS, 2020), la diabetes es una enfermedad
crénica que aparece cuando el pancreas no produce insulina suficiente o cuando el organismo no
utiliza eficazmente la insulina que produce. La insulina es una hormona que regula el nivel de
glucosa en la sangre. Ante la ausencia o insuficiencia de esta, los pacientes desarrollan
hiperglucemia (aumento de los niveles de glucosa en la sangre), que con el tiempo impacta de
forma negativa varios drganos y sistemas del cuerpo, especialmente los nervios y los vasos
sanguineos. En 2014, el 8.5% de los adultos (18 afios o0 mayores) a nivel mundial tenia diabetes.
En 2012 los niveles altos de glucemia fueron la causa de 2.2 millones de muertes, mientras para
el 2015 fallecieron 1.6 millones de personas como consecuencia directa de la diabetes.
Diabetes mellitus tipo 1

En el caso de la DM1, también llamada insulinodependiente, juvenil o de inicio en la
infancia, se caracteriza por una produccion deficiente de insulina y requiere la administracion
diaria de esta hormona. Actualmente, se desconoce la causa de la DM1 y no se puede prevenir
con el conocimiento actual. Entre los sintomas que la caracterizan se destacan los siguientes:
orinar frecuentemente, mucha hambre, pérdida de peso sin razon, cansancio, debilidad, vision
borrosa, infecciones frecuentes, adormecimiento de manos y piernas, sed excesiva, irritabilidad,
piel reseca, fatiga, entre otros (Asociacion Puertorriquena de Diabetes, 2017). ;Qué
implicaciones pueden tener estos sintomas en las diversas etapas de desarrollo? ;Cémo se
perciben los jovenes que han sido diagnosticados desde su infancia con DM1? ; Afectaran estos

sintomas su calidad y estilo de vida? ;Como pensar la sed excesiva, la necesidad frecuente de
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orinar, la pérdida de peso, la debilidad, e irritabilidad de estos jovenes en escenarios sociales
donde comparten con pares sin el diagndstico de DM1? ;Se agudizaran algunos de los sintomas
como parte de la etapa del desarrollo? Indudablemente, el trabajo clinico con la DM1 es uno que
requiere tomar en consideracion diversos aspectos de la vida de cada paciente. En el caso de los
adolescentes, parece importante que el equipo médico pueda comprender las implicaciones de la
etapa del desarrollo al trabajar con jovenes diabéticos, ya sean recién diagnosticados o con afios
de haber recibido el mismo.

Asimismo, la Asociacion Puertorriquefia de Diabetes (2017), explica que para realizar el
diagnostico de la enfermedad pueden ser realizadas las siguientes pruebas:

1. Prueba de sangre en ayuno (8 horas o mas sin ingesta de alimentos) — si el nivel de
glucosa es mayor o igual a 126 mg/dl en dos o mas ocasiones (en dias diferentes) se
otorga diagnostico. Los valores entre 100 y 125 mg/dl en ayuno representan prediabetes o
intolerancia a la glucosa.

2. Prueba de tolerancia de glucosa con 75 gramos de glucosa — si a las dos horas el valor es
mayor o igual a 200 mg/dl se otorga diagndstico. Los valores entre 140 y 199 representan
prediabetes.

3. Prueba A1C —si el valor es mayor o igual a 6.5% se otorga diagnostico. Los valores entre
5.7% y 6.4% representan prediabetes.

Una vez diagnosticado el paciente, se realiza el referido a especialistas en las areas de
endocrinologia y nutricién. Con los mismos, se establecen regimenes de tratamiento en los que
se establece un plan de alimentacion, actividad fisica, uso de insulina, monitoreo constante de
glucosa en sangre, coordinacion de citas médicas con regularidad y educacion sobre la

enfermedad. ;Cual puede ser el rol de la psicologia como parte de este equipo médico? ;Es solo
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la dimension del cuerpo la que debe ser trabajada en la DM1? Cuando es trabajado el
establecimiento de estos regimenes de tratamiento, sin duda se considera la calidad y los posibles
cambios de vida de los pacientes y sus familiares, entonces ;donde dejamos el componente
psicologico? ;Serd importante integrar la consulta psicologica como parte de los referidos
posteriores al diagndstico? En la particularidad del trabajo con jovenes, Gandhi y colaboradores
(2015) por ejemplo, explican que la mayoria de los regimenes de tratamiento incluyen una
combinacion de monitorizacion frecuente de glucemia, calculo de la dosis de insulina necesaria,
administracion de insulina y/o glucosa seglin sea necesario, posible administracion de
medicamentos, atencion cuidadosa a la dieta y ejercicio, asistencia clinica, obtencion de estudios
de laboratorio prescritos y mantenimiento de suministros médicos. ;Como pensar la
responsabilidad de adherirse a estos diversos regimenes que podrian impactar casi todos los
aspectos de la vida cotidiana? ;Como perciben los adolescentes estos regimenes de tratamiento?
y (/cOmo se representan ante los mismos? ;Serdn necesarias intervenciones de la psicologia
clinica en el proceso?

La literatura médica también sefiala como posibles complicaciones de la diabetes
enfermedades en el sistema circulatorio, neuropatia, nefropatia diabética, enfermedades dentales,
ceguera o retinopatia diabética, problemas en los pies y amputaciones (Asociacion
Puertorriquefia de Diabetes, 2017). Sin embargo, ¢cuales pueden ser las complicaciones
psicologicas del diagnostico y la “no-adherencia” a los tratamientos? “Todo esto se puede
prevenir, o no ser tan severo, con un buen control de su diabetes” sefiala la Asociacion
Puertorriquetia de Diabetes (2017, p.3), pero ;qué factores son necesarios para el “control de la
enfermedad”? ;Es el control el cumplimiento de los regimenes de tratamiento? ;Es el

cumplimiento de los regimenes sinébnimo de adherencia? Por ultimo, la
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Asociacion Puertorriquetia de Diabetes (2017), identifica los siguientes niveles de glucosa en
sangre como normales y sustentados por la Asociacion Americana de Diabetes (ADA) y la
Asociacion Americana de Endocrinélogos Clinicos (AACE):

Tabla 1

Niveles normales de glucosa en sangre

Momento de Prueba Nivel Normal (mg/dl) META persona con diabetes (mg/dl)

Ayuno Menos de 100 90-130

2 horas luego de comer Menos de 140 Menos de 180
Menos de 7% segin ADA,

Prueba A1C De 4%- 5.6%

menos de 6.5% segiin AACE

Es asi como investigadores se han dedicado a realizar estudios sobre: 1) la comprension,
equilibrio y manejo de los niveles de glucosa; 2) la sintomatologia y predisposicion a la diabetes;
y 3) las posibles modalidades de tratamiento y programas de intervencion en hospitales.
Allende-Vigo y colaboradores (2014) en su estudio sobre el manejo de 147 pacientes
diagnosticados con diabetes mellitus, hospitalizados en estado no critico, destacaron que una vez
pasados cinco dias de tratamiento en hospital, el uso de insulina (basal-bolus therapy) aumento.
Entre los resultados, sefialaron una tasa de hiperglucemia e hipoglucemia de 56.7% y 2.8%,
respectivamente. Asimismo, destacaron que hay areas de oportunidad para mejorar el manejo de
pacientes diabéticos hospitalizados pero que todavia es considerado secundario, probablemente
debido a la rutina médica. Con los hallazgos, recomiendan implementar un programa educativo
integral sobre el control de la diabetes, junto con 6rdenes estandarizadas de insulina, para

mejorar la atencion de estos pacientes. ;Qué otros posibles modos de intervencion pueden ser
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desarrollados? En estudios previos como el de Ortiz y colaboradores (2011), ha sido identificado
el apoyo social como factor para manejar estrés y por consiguiente reducir niveles de glucosa en
la sangre. ;Serdn intervenciones relacionales y/o de apoyo social algunas otras de las
posibilidades en el manejo de casos de DM1?

Marshall y colaboradores (2009) por su parte, estudiaron la percepcion de 10 nifios y sus
padres acerca de la experiencia al vivir con DM1. Entre los resultados identificaron que la nocion
de “normal” es dominante en la vida de estos nifios y sus padres porque la diabetes no solo hace
a estas familias diferentes, sino que también hace que su busqueda de lo “normal” sea més
visible. ;Cémo vivir con un cuerpo que te hace diferente? ;Coémo convivir con la idea de “ser
diferente”? ;Como pueden impactar estas representaciones el proceso de adherencia a los
tratamientos en las futuras etapas del desarrollo de estos nifios?

Ademas, Marshall y colaboradores (2009), plantean que comprender como los nifios y
sus padres construyen significado sobre la enfermedad y la manera en que esta influye en sus
problemas de salud actuales, es importante, para satisfacer sus necesidades médicas. Entre
algunas de las categorias identificadas en las narrativas, sefialan que los nifios perciben la
transicion como “seguir adelante” volviéndose independientes en sus elecciones y decisiones, y
apreciando el desafio de sus relaciones con sus padres. Mientras tanto, los padres expresaron con
mucha frecuencia, que sus hijos dependian mucho de ellos. ;Seré la autonomia y capacidad de
tomar decisiones relacionadas a su condicion y tratamiento un problema de desarrollo para estos
pacientes? ;Como abordarlo a través de la atencion médica? ;Debe ser integrada la psicologia
clinica en el proceso? Por tltimo, los autores destacan que los padres afirman haber
experimentado muchas pérdidas, incluida la pérdida de su hijo previamente sano, la pérdida de

su libertad y la pérdida de confianza. Los padres hablaron sobre su incapacidad para proteger a
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su hijo del desarrollo de la enfermedad, sus preocupaciones sobre poder proteger a su hijo en el
futuro y como esto afectd su confianza como padres. ;Qué pensar sobre los vinculos afectivos
entre estos padres y sus hijos a la luz de estas preocupaciones? ;Serd el contexto de la DM1 uno
que impacte las estrategias de vinculacion en estas familias? ;Se relacionan estas preocupaciones
al proceso de adherencia al tratamiento?

Rosell6 y Jiménez (2007) identificaron alta frecuencia de sintomatologia depresiva
(45.5%) y de ansiedad (62.8%) en un grupo de jovenes puertorriquefios con DM1. La
sintomatologia se extendia desde leve a severa. ;Podran relacionarse estos hallazgos con los
reportados por Marshall y colaboradores (2009)? ;Seran los deseos de “ser normal” y de “seguir
adelante” identificados en las narrativas de los pacientes, aquellos que promueven sintomatologia
psiquiatrica? ;Como pueden apoyar los padres el desarrollo de una construccion de sujetos
independientes en sus elecciones y decisiones? Ademas, Rosello y Jiménez (2007) identificaron
que los participantes que tenian diabetes por menos de dos afios mostraron un mejor control
glucémico y un mejor auto-concepto que los jovenes que tenian diabetes por mas de dos afios.
(Es el tiempo un factor que impacta el cumplimiento de los regimenes de tratamiento como el
control glucémico? ;El auto-concepto sera un factor que impacta los patrones de adherencia a
partir de los dos afios? ;Coémo se perciben estos jovenes que presentan un mejor auto-concepto
en comparacion con los que no? ;Qué otros factores impactan los patrones de adherencia de los
pacientes diagnosticados con DM1?

Adherencia al tratamiento

Segun Castro y colaboradores (2009) la OMS, define la adherencia al tratamiento como

el cumplimiento del mismo; es decir, tomar la medicacion de acuerdo con la dosis del programa

prescrito, y la persistencia al tomar la medicacion a lo largo del tiempo. De su definicion se
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resalta el cumplimiento y la persistencia al cumplir con el programa prescrito, aspectos que luego
podremos considerar respecto a las particularidades en el tratamiento de la DM1. Del mismo
modo, Gandhi y colaboradores (2015) explican que el concepto de adherencia se refiere a la
medida en que el comportamiento de una persona coincide con el consejo médico o de salud.
Podriamos definir desde aqui el proceso de adherencia al tratamiento de la DM1 como uno en el
que se hace importante llevar a cabo comportamientos que vayan acorde al programa prescrito
por el médico especialista en endocrinologia.

Asimismo, Gandhi y colaboradores (2015) destacan que el término “adherencia” se
utiliza en la literatura médica contemporanea porque comunica la importancia de ver a las
personas con diabetes como participantes empoderados y activos en su propia atencion médica.
(Como pensar esto en relacion al vinculo padres-hijo con diabetes o médico-paciente? ;Son
considerados los pacientes con DM1 como participantes empoderados y activos en su propia
atencion médica? ;Qué factores facilitan o dificultan su participacion autonoma en el proceso?
Gandhi y colaboradores (2015) también plantean que el uso del concepto adherencia en la
literatura médica:

. es preferible al “cumplimiento”, un término que data de una era de la medicina més
paternalista en la que se esperaba que las personas obedecieran o accedieran a las
instrucciones de los prescriptores. La “autogestion” es un término neutral relacionado que
representa los procesos mediante los cuales las personas ejecutan recomendaciones de
comportamiento de salud (p.486).

Es planteada entonces la adherencia al tratamiento como un proceso en el que la literatura

reconoce como importante: la participacion activa del paciente; la persistencia de cumplimiento
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del programa prescrito por el médico, mas alld que el mero cumplimiento; y la autogestion al
ejecutar recomendaciones de comportamiento de salud.

Ahora bien, autores como Araneda (2009), plantean una nueva dimension a las
consideraciones conceptuales de la adherencia. Segun este tltimo afirma:

... no hay sdélo dos estados posibles para este fendmeno: “adherencia” y “no-adherencia”,

es un continuo que va desde la fidelidad ejemplar a las prescripciones y programas

terapéuticos hasta los rechazos completos de los tratamientos o los abandonos del
seguimiento médico [...] y que, ademads, la adherencia fluctua en el tiempo, es dinamica,
reflejo del dinamismo de los factores que influencian el nivel de adherencia de cada
paciente (pp.562-563).
Es decir, la adherencia al tratamiento, desde esta nueva perspectiva parece ser un proceso
complejo y dindmico. No basta con fomentar la participacion activa del paciente y la persistencia
de cumplimiento del programa prescrito por el médico, sino que se reconoce necesario
considerar los factores que influyen en el nivel de adherencia entre estos extremos de
“adherencia” y “no-adherencia”. ;Qué factores entonces inciden en el proceso dindmico de la
adherencia al tratamiento en la DM1?

Segun Araneda (2009), entre algunos de los factores mas influyentes se encuentran los
familiares y las personas ligadas a la enfermedad, al tratamiento y al equipo de salud. La
percepcion que los padres tienen respecto del equipo de salud, el tratamiento y su eficacia, asi
como la representacion que tienen sobre la autonomia de sus hijos al manejar los regimenes
prescritos son aspectos fundamentales a considerar para prevenir las dificultades de adherencia.

En sus palabras:
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Los padres pueden tener percepciones que van desde una confianza ciega en el equipo de

salud a una actitud de temor de ser reemplazados en su rol parental de toma de decisiones

respecto a su hijo. Un clima familiar positivo, relaciones abiertas entre los miembros de la
familia, y una expectativa positiva de los padres respecto a la eficacia del tratamiento, se

encuentran asociados a una mejor adherencia (Araneda, 2009, p.566).

(Como pensar entonces la percepcion de los padres sobre el equipo de salud y la autonomia de
sus hijos ante el tratamiento en Puerto Rico? ;Coémo pensar del mismo modo la percepcion que
los pacientes diagnosticados con DM 1 asumen sobre el equipo médico y su autonomia en la
adherencia al tratamiento? Igualmente, la duracion del tratamiento, la incomodidad fisica que
produce, los efectos secundarios y la necesidad de un cambio en los habitos de vida son factores
relevantes a la hora de evaluar el grado de adherencia del paciente. Es por esto que en este
trabajo de disertacion se presenta como cada paciente y familia perciben: la enfermedad, los
componentes del tratamiento, el futuro y sus propias capacidades para hacer frente al mismo. Las
razones que explican esta variabilidad en la percepcion de una realidad supuestamente objetiva
son multiples, y pueden también actuar de forma inconsciente (Araneda, 2009). Parece ser
entonces el concepto de percepcion, uno importante al evaluar la adherencia al tratamiento: la
percepcion del paciente y sus padres, ante la enfermedad y sus complicaciones, al tratamiento y
al equipo médico.

Rakin y colaboradores (2017) realizaron un meta-analisis de 16 estudios cualitativos de
diversos paises que fueron publicados en ocho bases de datos, para explorar las experiencias
cotidianas de nifios menores de 12 afios con DM1 e identificar los factores que ayudan o
dificultan las practicas de autocontrol de la condicion. Entre los hallazgos reportaron que los

nifios entendieron por qué el manejo de la diabetes es importante y describieron como hacer
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contribuciones activas al autocuidado, segiin su edad, madurez y circunstancias individuales.
Aunque los nifios reconocieron la importancia de seguir tratamientos de diabetes, a muchos les
desagradaban las interrupciones resultantes en sus vidas y la forma en que realizar tareas de
autocuidado podia distinguirlos de los demas; resultados consonos con los reportados
previamente por Marshall y colaboradores (2009). ; Coémo pensar la identificacion de “ser
distinguible de los demés”? ;Serd este uno de los temas necesarios para el trabajo en la
psicologia clinica con la DM1?

Ademas, Rakin y colaboradores (2017) explican que, para reducir los impactos negativos
en sus vidas, algunos nifos informaron haber alterado aspectos de sus tratamientos para
adaptarse mejor a sus familiares y amigos. Otros, sin embargo, describieron como la adhesion a
su tratamiento ayudo6 a limitar las pruebas glucémicas y, por lo tanto, les permiti6 participar
mejor en las actividades cotidianas. Los intentos de los nifios de parecer “normales” se vieron
afectados por amigos que podrian ser una fuente de angustia o apoyo. Hablar con compaieros
que tienen diabetes fue reportado como beneficioso para algunos nifios. | Es necesario el apoyo
de pares con la misma condicion?

Ortiz y colaboradores (2011) por su parte, también estudiaron factores psicosociales
asociados a la adherencia al tratamiento de la diabetes mellitus. De sus resultados destacaron que
aquellos sujetos que presentaron mayor cumplimiento de la dieta general presentaron conductas
de auto-monitoreo glicémico (r = 0.330; p = 0.019) con mayor frecuencia, mientras el consumo
de frutas y verduras en su dieta se asocia positivamente a la variable apoyo social percibido (r =
0.290; p = 0.041). Es decir, aquellos que cumplen con mayor frecuencia sus dietas, a diferencia
de lo reportado por niflos en el estudio de Rakin y colaboradores (2017), realizan mayor

monitoreo de su glucosa, mientras aquellos que ingieren frutas y verduras perciben mayor apoyo
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social. ;Es entonces el apoyo social un factor necesario para el cumplimiento de regimenes de
tratamiento? ;Apoyo social de quiénes? Segiin Araneda (2009), en el caso de los adolescentes, a
medida que se distancian progresivamente de los padres, se acercan al grupo de pares, y evitaran
toda caracteristica que lo pueda hacer diferente de ellos. ;Son sus pares parte del grupo
considerado como apoyo social?

Asimismo, los investigadores identificaron una correlacion positiva entre el estrés y la
hemoglobina glicosilada, al mismo tiempo que identificaron el apoyo social y la sintomatologia
depresiva como factores de estrés. ;Qué factores son necesarios en las relaciones interpersonales
de estos pacientes para promover la percepcion de apoyo social que a su vez les permite
presentar mayor adherencia a sus tratamientos especificos en la dieta? En cuanto a los estilos de
afrontamiento, Ortiz y colaboradores (2011) también identificaron que aquellos sujetos con
mayor tendencia al afrontamiento evitativo presentaron mayores niveles de estrés (r = 0.320; p =
0.023) y mayor sintomatologia depresiva (r = 0.302; p = 0.033). ;Seran las conductas evitativas
entonces estrategias que dificultan la adherencia al tratamiento en la diabetes?

Hasta el momento, parecen ser muchos los factores que impactan la adherencia al
tratamiento a la DM1, sin embargo, podemos destacar la dimension relacional de los mismos
como una importante en medio de los extremos de “adherencia” y “no adherencia”. La relacion
con familiares y pares, la comunicacion con médicos, la percepcion de si mismos ante los demas
y su representacion de apoyo, son factores que emergen y sostienen en la interaccion con otros.
(Seran estos también importantes en las diversas etapas del desarrollo del sujeto diagnosticado

con DM1?
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Adherencia en la adolescencia

Araneda (2009) sefiala que la etapa del desarrollo de la adolescencia conlleva unas
particularidades en el proceso dindmico de sostener patrones de adherencia a los tratamientos.
Segun plantea en su articulo:

. a medida que un nifio con DM1 avanza hacia la adolescencia, los procesos de
negociacion por la toma de decisiones (con sus padres y con el equipo de salud) van en
aumento. A nivel inconsciente, para un adolescente cuya diabetes comenzé durante la
infancia, el seguimiento de las conductas de autocuidado puede comenzar a tomar la
significacion de aceptar el rol de “nifio” o de “nifio enfermo”. Ambos roles entran en
oposicion con su necesidad de ganar autonomia y de transformarse en adulto. Es por esto
que el equipo de salud debera ser especialmente sensible a la significacion que toma, para
cada adolescente en particular, el seguimiento de las metas terapéuticas (p.565).

Sin duda, el pasaje de la infancia a la adolescencia es uno que conlleva muchos cambios para la
vida subjetiva de cada persona. En el caso de los pacientes diagnosticados con DM1, tal como ha
destacado Araneda (2009), implica una transicion con la que deberdn asumir un posicionamiento
frente a los cuidados requeridos para su bienestar y calidad de vida. Un posicionamiento que
también implicard en asumir un lugar entre sus padres y médicos especialistas. La dificultad de
este proceso debera ser considerada por los proveedores de salud y sus cuidadores, quienes
deben fomentar la capacidad de autonomia de estos adolescentes respecto a su proceso de
adherencia a tratamientos y significacion de la etapa de vida. Ahora bien, ;qué otras
particularidades pueden ser identificadas en esta etapa del desarrollo como influyentes en sus
procesos de ganar autonomia, transformarse en adultos y dar sentido a su condicion de pacientes

de DM1?
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Desde las aportaciones realizadas por la psicologia del desarrollo y literatura relacionada,
el nifio cuando va creciendo no so6lo puede alcanzar la maduracion biologica, sino que tiene
posibilidades en otros diferentes planos de la vida, como en el desarrollo psicoldgico: afectivo,
cognitivo, conductual, entre otros (Nasio, 2013). Ademas, se reconoce que la potencialidad de
cada sujeto para desarrollar diferentes capacidades serd individual e indeterminable. Tan
indeterminable como la transicion de la nifiez a la adolescencia. El adolescente, segtn la cultura
en la que se le define, comienza a ser adolescente a partir de una edad o transformacion
especifica. La pubertad, la menstruacion, el cambio de voz, los vellos en la cara y zonas
erdgenas, pueden ser ejemplo de las diferentes formas de cambio en la transicion a la
adolescencia. En palabras de Nasio (2013):

La adolescencia es un pasaje obligado, el pasaje delicado, atormentado, pero también

creativo, que se extiende desde el fin de la infancia hasta las puertas de la madurez. El

adolescente es un muchacho o una chica que poco a poco deja de ser un nifio y se encamina

dificilmente hacia el adulto que sera (p.15).

Parece hasta ahora ser una etapa en la que tal como lo dice la palabra, el sujeto en desarrollo
a-dolesce. Es una etapa en la que, tanto las expectativas y el afrontamiento de situaciones para
satisfacer las expectativas relacionadas al desarrollo cognoscitivo, transformaciones fisiologicas
y de relaciones interpersonales, parecen ser un reto y una necesidad. En palabras de Dolto (1992)
“la sociedad no quiere que el adolescente pierda el tiempo en una vida de beneficiado” (p.12). Es
decir, quieren que el sujeto deje de ser nifio, que se exponga a situaciones y adquiera
responsabilidades sin el soporte parental; sin ser beneficiado. ;Como se presenta esto en el caso
de adolescentes diagnosticados con DM1? ;Hay posibilidad de experimentar, de asumir su

diagnéstico y tratamiento, y de relacionarse con otros sin el soporte parental?
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Asimismo, segun se plantea en las teorias del desarrollo afectivo, es una etapa donde se le
demanda un corte al sujeto para el cual, podria estar o no preparado. Sumarle a esto las
necesidades de cumplimiento y sostenimiento de un proceso de adherencia al tratamiento de una
condicion que puede impactar su desarrollo en diversas maneras, implica una nueva complejidad
a la evaluacion sobre la adherencia al tratamiento. La integracion de profesionales de la
psicologia clinica al equipo de proveedores de salud adquiere con esto una gran relevancia para
atender las problematicas e interrogantes que pueden surgir en el proceso dindmico de la
adolescencia y la adherencia a tratamientos de la DM 1. La consideracion de los aspectos
subjetivos en la transicion de estos adolescentes diagnosticados cobra relevancia en la medida
que se espera autonomia de estos en los cuidados de la DM1. Entre las interrogantes se destacan:
(Qué implica para el adolescente ser paciente de DM1? ;Aceptar el rol de haber sido “nifio” o
“nifo enfermo” mientras a-dolesce su transicion a la adultez? ;Qué significa dejar de tener el
soporte parental para un adolescente paciente de DM1? ;Qué significaria cumplir o no cumplir
con las exigencias de tratamiento de la DM1? ;Qué otros recursos pueden encontrar los
adolescentes para cumplir las exigencias de tratamiento? ;Qué lugar ocupa el equipo de salud en
esta instancia? ;Serd posible lograr un equilibro respecto a las exigencias pertinentes a la etapa,
su identificacion —y condicidon — de paciente de DM17?

Araneda (2009) por ejemplo, plantea que, como parte de las exigencias que el paciente
adolescente de DM1 enfrenta, el equilibrio glucémico no es el unico equilibrio del cual debe
ocuparse:

El debe también encontrar: a) un equilibrio en la percepcion de su cuerpo (que cambia

progresivamente hacia la forma adulta); b) un equilibrio en la imagen sobre si mismo, sus

padres, sus pares y su comunidad (imagenes que cambian aceleradamente durante la
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adolescencia); ¢) un equilibrio entre la dependencia que aun existe respecto de su familia

(emocional, econdmica, normativa) y la autonomia que se abre frente a ¢l como una

posibilidad atractiva e incierta (p.563).
El sujeto adolescente, atraviesa una pérdida de normatividad o reglamentacion, como se sefialo
anteriormente, sin embargo, se enfrenta a todas estas nuevas situaciones que demandan de si, sin
un orden o referentes seguros de tramitacion. Tanto 1) la percepcion de su cuerpo, 2) la imagen
sobre si mismo, sus padres, pares y comunidad, asi como 3) su nivel de autonomia mientras atin
es dependiente de su familia, parecen ser factores que mas que crear un equilibrio, se afaden a la
lista de factores influyentes en el proceso de adherencia al tratamiento de la DM1 en la
adolescencia. { Como proveerle espacios seguros de tramitacion y planificacion para el logro de
los equilibrios? ;Como trabajar estas demandas de manera que puedan ser vistas como nuevas
posibilidades y no necesidades que cumplir?

Ante estas dificultades, en la literatura se destaca al equipo médico o de salud como uno
de los posibles recursos para la tramitacion. Los adolescentes desean un equipo de salud atento a
sus necesidades médicas, que pueda darle indicaciones claras sobre como cuidar su salud y que
no se desanime frente a la primera oposicion que ¢l manifieste. Desean un equipo que pueda
escuchar empaticamente el relato de las dificultades que se presentan en la vida cotidiana al
ejecutar las medidas terapéuticas; y los sentimientos de desanimo, ansiedad, disconformidad,
miedo, rabia, logro y cambio que experimentan frente a la diabetes (Araneda, 2009). En palabras
de Araneda (2009):

El poder hablar de esto, que sea reconocido por el equipo de salud y recibir una respuesta

comprensiva y reflexionada para su situacion particular, permite a los adolescentes ganar
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en comprension y aceptacion de si mismos, conocer mejor a quienes se ocupan de su salud

(pp-563-564).

Consono a lo indicado en la propuesta de Gandhi y colaboradores (2015), y otros estudios
recientes, los adolescentes se adhieren en mayor medida cuando han podido participar en la
discusion del plan terapéutico y aportar en el ajuste de dicho plan, de acuerdo con su situacion
personal (Araneda, 2009).

También se resalta la importancia de tener medidas precisas de evaluacion de la
adherencia. Como indican Gandhi y colaboradores (2015), “a medida que este campo contintie
progresando, sera importante que los investigadores acuerden algunas medidas de adherencia
clave de uso comun para permitir la comparacion de resultados entre los estudios” (p.490). ;Qué
elementos pueden ser integrados a las medidas existentes? ;Sera la comprension y el analisis
sobre el discurso de los adolescentes pertinente para la creacion de medidas precisas? Gandhi y
colaboradores (2015) plantearon que el desarrollo de las intervenciones puede beneficiarse del
uso de evaluaciones validadas de adherencia. Esto permitiria personalizar los componentes de la
intervencion para cumplir con los patrones y necesidades tunicos de los jovenes y las familias.
(Como evaluar estos patrones y necesidades nicas de los jovenes y las familias de modo
individual? ;Qué modelos de intervencion para la adherencia al tratamiento pueden ser
desarrollados que contemplen patrones y necesidades individualizadas? ;Seran las estrategias de
apego una de las posibilidades?

Por el lado de las investigaciones contemporaneas sobre la adherencia al tratamiento de la
diabetes en la adolescencia, pocos autores hacen uso de medidas de auto-reporte o han hecho uso
de entrevistas para dar cuenta de las necesidades individuales de pacientes y familiares. Chilton y

Pires-Y fantouda (2015) realizaron una investigacion cualitativa transversal en la que
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entrevistaron 13 adolescentes entre las edades de 13 a 17 afios que recibian servicios para
diabetes pediatrica del Servicio Nacional de Salud en el suroeste de Inglaterra. Con los
resultados pretendian desarrollar una comprension conceptual del proceso de adaptacion al
autocontrol de la DM1 durante la adolescencia. Dichas entrevistas se llevaron a cabo utilizando
como marco teodrico el constructivismo social. Entre sus hallazgos plantean el proceso de
adaptacion como un continuo en el cual factores psicoldgicos y psicosociales como: 1) hacerse
cargo, 2) independizarse, 3) percibir la dificultad, 4) priorizar la diabetes, 5) exponer la diabetes
a los demas, 6) lograr el éxito, 7) ser desafiado, 8) utilizar incentivos para promover el
autocuidado, y 9) el impulso a seguir adelante, funcionan como factores que promueven y
motivan la capacidad de los participantes para vivir y manejar su diabetes de manera saludable.
Ahora bien, ;qué hace falta para que eso pase?, ;cOmo promover estas caracteristicas de
autonomia como el hacerse cargo e independizarse priorizando la diabetes y percibiendo sus
dificultades?, ;cémo lograr que la voz del joven adolescente pueda exponer la diabetes a los
demas y las vicisitudes que ella conlleva para lograr un autocuidado exitoso?

Rosellé y Maysonet-Guzman (2006) administraron cuestionarios de auto-reporte a 101
jovenes entre las edades de 8 a 17 afos para conocer las dificultades y preocupaciones que
identifican en relacion a la DM 1. Entre los resultados principales se evidencio que algunas
dificultades identificadas por los jovenes puertorriquefios son: no comer dulces, hacerse la
prueba de glucosa en la escuela, hacer las cosas a tiempo, levantarse temprano, ejercitarse, hacer
visitas a la clinica y/o a su doctor, y hablarles a sus amistades acerca de la diabetes. ;Qué nos
indican estas dificultades y preocupaciones asociadas a las relaciones con sus pares y médico?
(Seran manifestaciones de estrategias de evitacion; modos para evitar los aspectos relacionados

al diagnostico y su tratamiento? ;Habra un deseo de sentirse igual a sus pares no teniendo que
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hacerse pruebas de glucosa ni teniendo visitas periddicas a clinicas y doctores? ;Qué estrategias
de proteccion se presentan en estas familias? Del mismo modo, entre las preocupaciones
reportadas se encuentran: las reacciones a la insulina, pensar que pueden ir al hospital, pensar por
qué tienen diabetes, el que los padres les digan qué hacer en relacion con su condicion, y pensar
acerca de su salud. ;Qué nos dicen estas preocupaciones acerca de su relacion con la autoridad
de sus padres? ;Qué les preocupa sobre su salud y las visitas al hospital? Parece importante
destacar aqui la importancia de poder expresar estas preocupaciones a sus meédicos y padres sin
que estos solo le digan qué hacer. ;Como las estrategias de apego pueden facilitar la posibilidad
de expresar dificultades y preocupaciones a padres y médicos? ;Como las estrategias de apego
pueden facilitar autonomia y empoderamiento en adolescentes diagnosticados con DM1?

De manera similar, otros investigadores han dedicado esfuerzos para trabajar y evaluar
patrones de adherencia en la adolescencia a través de procesos de psicoterapia. Wysocki y
colaboradores (2006) exploraron los efectos de la Terapia Conductual para Sistemas Familiares
(BFST, por sus siglas en inglés) sobre las relaciones familiares de los adolescentes diabéticos, la
adherencia al tratamiento y el control metaboélico. Entre los resultados destacaron que en las
familias que recibieron BFST para adolescentes con diabetes han mejorado los conflictos
familiares y los patrones de comunicacion. Sin embargo, sus efectos sobre la adherencia y el
control metabolico fueron débiles, en comparacion con las familias que asistieron a grupos de
apoyo educativo, cuyo control metabolico fue mayor. Posteriormente, Cumba-Avilés y Sdez-
Santiago (2016) desarrollaron y evaluaron la eficacia de un Manual para el Tratamiento
Cognitivo-Conductual de la Depresion en Adolescentes Puertorriquefios con DM1. De su puesta
en practica, explican que este presenta viabilidad, aceptacion y potencial para reducir los

problemas emocionales y mejorar el control glucémico en jévenes con DM1. Asimismo,
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plantearon que al ser implementado como trabajo en equipo (terapeuta-familia-paciente), el
control glucémico mejora y se reduce el conflicto familiar. Debido a esto, concluyen que las
intervenciones exitosas, centradas en la familia, pueden ayudar a preservar la salud y prevenir el
deterioro de salud a largo plazo en adolescentes diagnosticados con DM1. Intervenciones que
Ellis y colaboradores (2005) han trabajado y evaluado a través del uso de la terapia multi-
sistémica (MST) para mejorar la adherencia al régimen entre adolescentes diagnosticados con
DM1, los problemas de control metabdlico crénico y disminuir las tasas de utilizacion
hospitalaria de estos pacientes. Esta modalidad de terapia abarca al adolescente como individuo,
al sistema familiar y los sistemas comunitarios mas amplios dentro de los cuales opera la familia
(es decir, escuela y centros de atencion médica). Entre los resultados de su investigacion, se
reportd que la participacion en esta modalidad de terapia se asocid con mejoras significativas en
la frecuencia de las pruebas de glucosa y un decreciente nimero de ingresos hospitalarios.
Vinculos de apego y adherencia al tratamiento en la DM1

La participacion de los familiares, pares y equipo médico, resulta importante para el logro
de patrones de adherencia al tratamiento en los jovenes diagnosticados con DM 1. Ahora bien, los
pacientes también establecen vinculos afectivos con estas figuras. Estos vinculos, a su vez,
podrian determinar sus modos para relacionarse y percibir la enfermedad, a si mismos y a los
otros. En palabras de Crittenden (2009) “las relaciones de apego funcionan a partir de la zona de
desarrollo proximal de cada persona (Vygotsky, 1978) para promover la adaptacion exitosa del
individuo a las condiciones amenazantes y ventajosas del contexto” (p.12). Es decir, las
relaciones de los pacientes diagnosticados con DM1 con familiares, pares y equipo médico
pueden promover la adaptacion exitosa de los mismos a las condiciones amenazantes y

ventajosas del contexto en la DM1.
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En este caracter, investigadores han dado cuenta de los aspectos afectivos que inciden en
los comportamientos de nifios, adolescentes y adultos con desarrollo tipico y con condiciones
médicas como la DM1. Por ejemplo, Rivera (2008) presenta un resumen sobre las teorias de
apego trabajadas por Bowlby, Ainsworth, Main y Solomon y su relacion con sintomatologia
psicopatologica. En el mismo concluye que el apego de los nifios se clasifica segtin la conducta
que ha manifestado durante la separacion y, sobre todo, por la actitud en el reencuentro con sus
madres en cuatro categorias: 1) apego seguro, 2) apego ansioso evitativo, 3) apego ansioso
ambivalente/resistente y 4) desorganizado/ desorientado. Son estas mismas categorias a partir de
las cuales, se realizan otras investigaciones.

Roselld y colaboradores (2005) estudiaron las reacciones de 101 padres/madres de nifios
y jévenes con DM1. Los resultados arrojan que los padres y las madres reaccionaron
inicialmente al diagnostico con tristeza (33%), negacion (17.6%), normalidad (12.8%) y
preocupacion (8.5%). Después de un tiempo de ajuste indicaron sentirse mejor (21.3%), bien
(19.1%), atn preocupados/as (18.1%), aun aceptando (10.6%) y tristes (9.6%). Las
preocupaciones mayores fueron: complicaciones de salud (55.3%); incumplimiento del
tratamiento por parte de los hijos (28.7%); y la percepcion de que su hijo no acepta la condicion
(10.6%). ;Qué nos senalan estas preocupaciones con relacion a las estrategias de apego
utilizadas por estas familias? ;Serdn predominantes las manifestaciones de apego ansioso y/o
evitativo? ;Por qué estos padres se preocupan por el incumplimiento del tratamiento por parte de
sus hijos? ;Dudan de ellos? ;Estara relacionado el miedo a la no aceptacion de la condicion con
su historia familiar y modos de relacionarse; el no aceptar o evitar?

De manera similar, Rivera-Amador y colaboradores (2016) concluyen que el contexto de

la DM1, tiene un impacto emocional sobre los padres de adolescentes diagnosticados, en la
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medida que presentan sintomas relacionados al estrés intenso, nerviosismo, depresion, ansiedad
anticipatoria y miedo. Resultados que sefialan como consecuentes a la incertidumbre y
preocupaciones tipicas de su rol como cuidadores de adolescentes con una enfermedad cronica.
Asimismo, explican que esta sintomatologia se traduce en un ambiente familiar de mucha
ansiedad parental y bajo nivel de expresividad en los adolescentes. ;Como facilitar la expresion
emocional de los adolescentes hijos de padres ansiosos en el contexto de la DM1? ;Son estas
manifestaciones de un estilo de apego predominantemente ansioso?

Ciechanowski y colaboradores (2001) por su parte, evaluaron los factores involucrados,
tanto del paciente como del proveedor, en la falta de adherencia al tratamiento del contexto de la
DM mediante la teoria de apego. Entre los resultados principales, destacaron que los pacientes
que exhibieron apego evitativo tuvieron un control de la glucosa significativamente por debajo
en comparacion con los pacientes con apego ansioso o seguro. Del mismo modo, identifican
como significativa la interaccion entre el apego y la calidad de la comunicacion con los niveles
de hemoglobina glicosilada (A1C). Es decir, el uso de conductas de apego de tipo evitativo en un
contexto donde se presente pobre comunicacion entre el paciente y el proveedor se asocia con
incumplimiento del tratamiento (adherencia a los medicamentos y la monitorizacion de la
glucosa) en pacientes con diabetes. ;Qué estrategias entonces facilitan o promueven patrones de
adherencia en los pacientes con diabetes? ;Qué factores en la relacion paciente-médico
(proveedor) afectan la comunicacion?

Facchini (2004) sefiala que el establecimiento de un vinculo en la relacion médico-
paciente, se constituye como fundamental para toda accion terapéutica, especialmente al trabajar
para lograr cambio de conductas en tratamientos de larga duracion en enfermedades cronicas

como la DMI. Para esto, explica que es relevante integrar al paciente como un participante
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activo, valorado y esencial para el proceso de cambio. (Es este el modo de trabajo en Puerto
Rico? ;Como es desarrollada la relacion médico-paciente en este contexto? ;/Son los padres
mediadores en este vinculo terapéutico? ;Coémo pueden los padres y el médico facilitar que el
adolescente se adhiera al tratamiento como un participante activo, valorado y esencial para el
proceso? Tal como nos plantea Facchini (2004):

La manera en que se prescribe es tan valiosa como el tratamiento mismo; el objetivo es

ensenar al paciente a seguirlo, las recaidas no deben ser vistas como fracasos sino como

una oportunidad mas de aprender. Los pacientes necesitan encontrar sus propias soluciones

y motivaciones, y hacerse responsables de su salud; los profesionales de la salud necesitan

darles el poder para hacerlo. Las intervenciones exitosas y mas efectivas en el largo plazo

requieren de un enfoque terapéutico que haga hincapié en la adherencia al mismo y en el

autocuidado (p.550).

(Como lograr esto en el sistema de salud actual de Puerto Rico? ;Qué modelos de intervencion o
estrategias pueden ser ofrecidas a los proveedores de salud (equipo médico) y cuidadores
primarios (familiares y/o figuras significativas) para promover una comunicacion efectiva y de
empoderamiento entre pacientes y médicos, que a su vez faciliten el manejo adecuado de la
enfermedad y conductas de adherencia a sus regimenes de tratamiento?

En resumen, podemos observar que en la literatura se destacan diversos factores que
impactan la adherencia al tratamiento de adolescentes diagnosticados con DM1. Tanto los
padres, los médicos, los adolescentes y sus representaciones sobre si mismos, la DM1 y su
tratamiento, y las relaciones con familiares y pares, se presentan como factores que impactan el
proceso de adherencia. Segun lo sefiala Araneda (2009), la adherencia al tratamiento es un

proceso dinamico. El vinculo entre todas estas figuras y sus multiples dimensiones de analisis
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son discutidas a través de este trabajo de disertacion, explorando cualitativamente cudl ha sido el
impacto del vinculo de apego entre madres e hijos adolescentes sobre la DM1 y la adherencia a
su tratamiento.

Marco Tedrico

Como ha sido posible explorar a través de la revision de literatura, la DM1, sus
tratamientos y complicaciones han sido fendémenos que se han intentado explicar desde diversas
disciplinas y teorias a través de la historia. Estas a su vez, han demostrado que las problematicas
relacionadas a la adherencia a los tratamientos de la enfermedad trascienden las posturas
tradicionales de la medicina, la psicologia y teorias afines. Las mismas han hecho sus
aportaciones para identificar la necesidad de establecer modelos de trabajo interdisciplinarios en
los que se integren figuras como el equipo médico, familiares, pares, psicélogos clinicos, pero
siendo el participante principal, cuyo rol exige mayor actividad y responsabilidad, el paciente
identificado. Bajo estas consideraciones, se ha escogido el Modelo Dinamico Maduracional
(DMM, por sus siglas en inglés) como marco tedrico de este trabajo a través del cual se
reflexiond sobre el problema expuesto y se realizo el analisis de los datos recopilados.

Como parte de las problematicas identificadas por la literatura revisada, puede plantearse
que los vinculos de apego con familiares, relaciones con pares y personal médico, asi como el
desarrollo de representaciones mentales acerca de estos y si mismos, son factores que influyen en
los patrones de adherencia a los tratamientos de pacientes adolescentes. Asimismo, es posible
argumentar que estos mismos factores afectan los modos en que los pacientes procesan
informacion relacionada a su enfermedad y la significan previo a la accion que pudiesen tomar
en el contexto de la DM y sus tratamientos. Aspectos que segun Crittenden (2009), autora del

Modelo Dindmico Maduracional, constituyen los comportamientos de crianza que se establecen
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en los vinculos de apego con los padres. En el contexto de la DM1 pudiéramos encontrar que
estos comportamientos de crianza son cambiantes segun la etapa de desarrollo del paciente
diagnosticado y su régimen de tratamiento. En el caso de la adolescencia, tanto las condiciones
sociales, las del propio cuerpo y las representaciones mentales, se encuentran en un proceso
dinamico de cambios ante nuevas exigencias. Por tales motivos, la informacion que se interpreta
de las diversas tareas de la vida, cambia y adquiere nuevos significados. A estas particularidades,
la suma de una exigencia de adherencia a tratamientos de una enfermedad crénica y de larga
duracion, pudieran también ser factor para el procesamiento y significacion de dicha informacion
de modo que pueda establecer prioridades cuando no todos los elementos puedan cumplirse o
cuando su éxito esta en riesgo. Como recuerda Crittenden (2009):
los humanos aprenden, a medida que se desarrollan desde la infancia hasta la edad adulta,
aprenden como usar sus cerebros para organizar su comportamiento (...esto a menudo se
realiza sin conocimiento consciente). Las diferencias en lo que aprenden tienen inmensas
implicaciones para sus hijos (p.6).
De esta manera, pudieran entenderse los modos en que los adolescentes representan y se
comportan en relacion a su tratamiento y demas relaciones que atraviesan durante esa etapa de
vida, como modos de respuesta y mecanismos de proteccion desarrollados durante los vinculos
de apego con sus padres. Asi como plantea Crittenden (2009):
el comportamiento de apego (por ejemplo, llorar, alcanzar, etc.) y las estrategias de apego
(organizadas de manera funcional) son contribuciones de los nifios a su propio bienestar
porque aumentan la probabilidad de que los padres sean protectores en un momento en que

el nifio se siente amenazado (p.12).
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El monitoreo de glucosa, planes de nutricion y ejercicio, el uso de insulina inyectada, y el
cumplimiento de otros regimenes posibles de tratamiento pudieran también ser identificados
como amenazantes en la etapa de la adolescencia, donde la evitacion a “ser diferente” a los pares,
se ha sefialado como importante. Como responden estos pacientes y sus padres al momento de
enfrentar estas particularidades de la enfermedad, es entonces otra de las cuestiones que podran
ser discutidas desde el DMM.
Representaciones y predicciones

De la literatura se desprende que las representaciones que estos adolescentes han
construido sobre las relaciones familiares, las relaciones con sus pares, el apoyo de padres, y las
capacidades de autorregulacion y autonomia influyen en su manera de responder a las
situaciones que surgen con figuras de apego en el contexto de la DM 1. Ademas, influyen la
manera en que enfrentan las exigencias y regimenes de tratamiento propuestos por los médicos
especialistas que les atienden. Para el DMM las representaciones son desarrolladas con la
intencion de permitirle al sujeto tener un marco de referencia para comportarse con el propdsito
de buscar seguridad y comodidad (Crittenden, 2000). A continuacidn, se presenta un diagrama

que resume la formacion de las representaciones desde el DMM.
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Figura 1

Proceso formativo de las predicciones y representaciones disposicionales

Informacion Informacion afectiva
cognitiva (Orden de
(Orden temporal) intensidad)

{

Transformaciones de la informacion

]!

PREDICCIONES
REPRESENTACIONES DISPOSICIONALES (RD)

Nota. Tomado de “Estrategias de apego en un grupo de madres y adherencia al tratamiento de
sus hijos que reciben didlisis” por K. Rivera-Torres, 2013, ProQuest Dissertations Publishing,
p.58. Derechos reservados en 2013 por la Universidad de Puerto Rico.

El caracter predictivo de las representaciones que le permite a los adolescentes actuar
para buscar seguridad y comodidad en su contexto, depende de las experiencias previas que le
han provisto de informacidn cognitiva y afectiva, y de las transformaciones que estos han hecho
de la misma. Segun Crittenden (2009) estas ultimas son necesarias y autoprotectivas. Desde esta
perspectiva, ha planteado la existencia de siete posibles transformaciones que generan las
representaciones (Crittenden, 2009; Crittenden, 2000; Crittenden & Landini, 2011; Rivera-
Torres, 2013).

1. Informacion verdadera: implica que tanto el significado de la informacion cognitiva

como de la afectiva es verdadera; diriamos que las apariencias, en este caso, no engafian.
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2. Informacidn erronea: la informacion considerada como significativa no tiene valor
predictivo en realidad. Esto implica que las asociaciones entre la situacion actual y
resultados futuros son inexactas.

3. Omitir informacion: implica que informacion significativa se omite al considerarla
irrelevante.

4. Distorsion de la informacion: ocurre en el contexto de omitir cierta informacion del
procesamiento lo cual conduce a una distorsion de la representacion que se genera
posteriormente. Se destaca que la distorsion cognitiva radica en que se enfatice en un solo
aspecto de una relacion causal compleja mientras que se ignoran otros que también son
importantes.

5. Informacidn falsa: se cuenta con informacion que significa lo opuesto a lo que pareciera.
Podriamos decir que las apariencias si son engafiosas.

6. Informacion negada: implica el que se trate de negar informacion que es importante
mientras se teme que ésta sea verdadera.

7. Informacidn delirante: se vincula estrechamente con la anterior. Se destaca que la
informacion negada genera discrepancias lo que, a su vez, crea la necesidad de corregir
las mismas. Ante esta situacion, el sujeto recurre a procesos correctivos desarrollando
informacion delirante.

Explorar la formacion de las representaciones en los adolescentes entonces implica considerar las
transformaciones que desprenden de su discurso y su modo de explicar las situaciones que
enfrentan en sus relaciones familiares y con sus pares, su percepcion sobre el apoyo de padres, y

sus capacidades de autorregulacion y autonomia en el contexto de la DM1. Esto a su vez, nos
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permite identificar las estrategias de apego predominantes usadas por los adolescentes en la
relacioén con su madre y otras figuras de apego en el contexto de la enfermedad.
Estrategias de apego

Segun Crittenden (2005) el uso de estrategias de apego como modos de respuestas a
situaciones que amenazan la diada madre-hijo, permite a las madres ser mas competentes al
proteger, asi como, fomentar sentimientos de seguridad y comodidad en los hijos. En la medida
que las respuestas de las madres sean consistentes y predecibles, se espera que los hijos puedan
comprender la relacion entre sus conductas y las respuestas de sus madres. De esta manera,
Crittenden (2005) plantea dos aspectos desde los que los nifios procesan las respuestas de las
madres: informacion cognitiva y afectiva. En la medida en que los hijos aprenden que sus
comportamientos causan la respuesta de sus madres y que estas son predecibles entre eventos,
los nifios aprenden a procesar esta informacién como aspectos cognitivos. Mientras tanto, cuando
las madres sintonizan su respuesta a la excitacion del bebé y luego modulan la excitacion, los
bebés aprenden que sus sentimientos son entendidos y que compartir sentimientos con otra
persona conduce a comodidad. El procesamiento de esta informacion es de caracter afectivo. Las
madres con respuestas sensibles a ambos aspectos de las vivencias les permiten a sus bebés tener
un significado cognitivo y afectivo de la experiencia (Crittenden, 2005).

En el caso de esta investigacion, la muestra esta conformada por pacientes adolescentes
y sus madres. Para ambas etapas de desarrollo — adolescencia y adultez — Crittenden nos propone
un modelo dinamico maduracional de patrones y estrategias de apego. En la medida que fue
realizada la investigacion pudieron ser identificadas exclusivamente el tipo de estrategias
predominantes que se manifestaban, y con ello, el tipo de informacion que predomina en el

procesamiento de los participantes de cada diada.
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Figura 2

Modelo Dinamico Maduracional de patrones de apego en la adolescencia y adultez

Integrados
(Segur os)
Cognicion Afecto
Verdadera B3 Verdadero

Cbémodo

B4

B1-2
Reactivo

Reservado

C1-2
Amenazante
Conciliador

Al2
Inhibido

A3
C3-4 Afecto

Cognicion Cuidadqr Agresivo
(Defensivos) | Compulsivo Desamparado (Coercitivos)
A4
Complaciente C5-6
Compulsivo Castigador
Seductor
A 5-6
Aislado C7-8
Promiscuo Amenazante
Paranoide
Falso Falsa
Afecto Cognicion
Anti
- Defensivos/coercitivos Integrado
¥ e y . (Psicopatia)

2- Depresivos/ansiosos
3- Anti-integrados AC

Nota. Tomado de “Apego y psicopatologia” por P.M. Crittenden, 1995, Santiago de Chile:
Sociedad de Terapia Cognitiva postracionalista, p.22.

Segun es presentado en la Figura 2, Crittenden (1995) propone la posibilidad de 12
patrones de apego que pueden ser desarrollados y manifestados a través de la adolescencia hasta
la adultez; cuyo rango de edad lo define desde el comienzo de la pubertad. Para la etapa de
desarrollo de la adolescencia se espera que los jovenes puedan manifestar un repertorio de
estrategias que va desde las estrategias A 5-6 a las C 5-6 (Ver Figura 2). Al llegar a la adultez

joven, es que el repertorio de manifestaciones se completa (Crittenden, 2009).
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Al observar el modelo, podemos ver que estos patrones de apego se agrupan en tres
categorias o tipos principales: A, B o C. Los individuos que presentan caracterologia
representativa del tipo B (balanceadas) tienden a ser personas que logran integrar informaciéon
cognitiva y afectiva al significar sus experiencias, por lo que aprenden balanceadamente como
regular sus emociones y como comunicarse con otros humanos. En contraste con estos, los de
tipo A o tipo C presentan una preferencia ante el procesamiento y manifestacion de conductas
atravesadas por cognicion o por afectos. Segun Crittenden (2005) en las estrategias de apego tipo
A hay una tendencia a procesar informacion desde la cognicion. Las personas que utilizan
estrategias tipo A (evitativas) significan sus vivencias afectivas como unas que no causan
malestar, no irritan a otras personas y evaden el afecto que les produce la reaccion del otro
significativo. Por el contrario, en las estrategias de apego tipo C (coercitivas) hay una tendencia a
procesar la informacion desde el afecto. Los jovenes desde esta clasificacion no saben como
actuar predeciblemente ante las contingencias en el comportamiento de sus madres y se sienten
intensamente mal al respecto; el afecto les abruma. Su creciente excitacion angustia a sus madres
hasta que ambos se unen en su incapacidad para regular sus sentimientos. No se comunican
reciprocamente, ni inhiben el afecto negativo. En cambio, estan llenos de una mezcla creciente
de sentimientos negativos de rabia, miedo y deseo de consuelo.

Finalmente, se destaca la manifestacion de subestrategias adicionales ante la combinacion
de estrategias A y C (A/Cy A C) (Crittenden & Landini, 2011). Segun explica Crittenden,
(2011), aqui el despliegue de conductas puede cambiar subitamente combinando distorsiones de
la informacion con la decepcion (falsedad). “Se puede pasar de la modalidad defensiva (A) a la
coercitiva (C) en forma alternada y se utiliza “/” para denotar la falta de integracion de ambas

subestrategias” (Rivera-Torres, 2013, p.91). Ademas, es desde esta tipologia que el DMM
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contempla la posibilidad del comportamiento caracteroldgico de psicopatologias. No obstante,
segun es planteado por el DMM, la variabilidad de estrategias utilizadas serd definida
individualmente a lo largo de la vida de cada sujeto, y dependera de las experiencias y relaciones
con otros durante su vida. A medida que el ser humano adquiere unas estructuras formales su
capacidad para manifestar mayor variedad de estrategias aumenta. De esta manera, aquellos
participantes en los que predominen las estrategias de apego tipo A o C, que no se hayan sentido
seguros, consolados o protegidos durante la adolescencia, pueden ser capaces de desarrollar
balance y manifestar la estrategia B durante la adultez. Esto es posible via la reorganizacion de
su procesamiento de la informacion e integrar ambas fuentes (cognitiva y afectiva). Todo adulto
tiene el potencial de desarrollar la estrategia B si reflexiona sobre su experiencia y logra
reconocer la pertinencia de la informacién cognitiva (relaciones causales) y afectiva (intensidad).
Se trataria de hacer algo con su experiencia mediante lo cual se utilizan las dos vertientes de la
informacion para guiar la conducta (Crittenden & Landini, 2011; Rivera-Torres, 2013).

A continuacidn, se presenta resumen descriptivo desarrollado por Rivera-Torres (2013)
sobre las estrategias por categoria y un resumen sobre los constructos discursivos presentes en
cada categoria (Crittenden & Landini, 2011). Los mismos fueron utilizados como los marcadores

discursivos que permitieron el analisis de los datos recopilados.



44
Tabla 2

Caracteristicas generales de las subestrategias de apego — Tipo B

Subestrategias — B Caracteristicas
B 1-2 Reservado Balance de informacion cognitiva y afectiva.
Un poco mas inhibidos en la expresion de afecto negativo al
compararlos con B3.
B 3 Cémodo Integracion de informacion cognitiva y afectiva.
Conducta adaptativa respecto al contexto donde la
manifiesta. Distorsiones minimas de la informacion.
No dafia a los otros con su conducta.

B 3 Ingenuo Experimentaron contextos seguros mientras se
desarrollaban.
B 3 Maduro Madurez neurolédgica, funcionamiento adaptativo y capaces
de integrar nuevas experiencias en sus representaciones
disposicionales.
B 4-5 Reactivo Balance relativo en cuanto a la integracion de informacion

cognitiva y afectiva.
Pueden recurrir al despliegue, un poco exagerado, de afecto
negativo para llamar la atencion de los otros por via de:
B4 Sentimentalismo.
B5 Irritabilidad.
Notas: Caracteristicas generales de las subestrategias de apego — tipo B incluidas en Crittenden

(2011), Crittenden y Landini (2011). Tomado de “Estrategias de apego en un grupo de madres y
adherencia al tratamiento de sus hijos que reciben didlisis” por K. Rivera-Torres, 2013, ProQuest

Dissertations Publishing, p.90. Derechos reservados en 2013 por la Universidad de Puerto Rico.
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Caracteristicas generales de las subestrategias de apego — Tipo A

Subestrategias — A

Caracteristicas

Al-2

A 1 Socialmente facil
A 2 Inhibido

Experimentan rechazo de las figuras de apego
Dificultad para recordar eventos que contradigan la
idealizacion de sus figuras de apego.
Idealiza a sus figuras de apego
Se menosprecia a si mismo

A 3-4
A 3 Cuidador compulsivo*

A 4 Complaciente compulsivo

Inversion de roles (nifio protegia a la figura de apego,
etc.).

Figuras de apego tristes o vulnerables.
Complacencia compulsiva de figuras de apego
amenazantes o intimidantes.

Sacrifican su perspectiva para evitar rechazo o castigo,
etc.

A 5-6
A 5 Promiscuo compulsivo
A 6 Autosuficiente

“Intimidad” con extrafios / relaciones casuales.
Se mantienen aislados de los demas.
Tienden a ser promiscuos en sus relaciones.
Se distancian de sus figuras de apego por entender que
son peligrosas.

A 7-8
A 7 Idealizacion delirante

A 8 Self ensamblado
externamente

Figuras de apego peligrosas y amenazantes.
Experiencia de tal magnitud que recurren a un sistema
delirante de idealizacion de las figuras de apego.
Buscan protegerse del dolor que su experiencia le ha
generado.

No tuvo figuras de apego estables.
Dependen totalmente de los demas.

Asumio la perspectiva de los otros como propia.

Notas: Caracteristicas generales de las subestrategias de apego — tipo A incluidas en

Crittenden (2011), Crittenden y Landini (2011). *Se asocia a la manifestacion de la

subestrategia de apego A 5 en la adultez (Crittenden, 2011). Tomado de “Estrategias de apego en

un grupo de madres y adherencia al tratamiento de sus hijos que reciben dialisis” por K. Rivera-

Torres, 2013, ProQuest Dissertations Publishing, p.83. Derechos reservados en 2013 por la

Universidad de Puerto Rico.
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Caracteristicas generales de las subestrategias de apego — Tipo C

Subestrategias — C

Caracteristicas

Cl1-2

C 1 Amenazante
C 2 Desarmante (conciliador)

Figuras de apego inconsistentes por lo que las predicciones
desarrolladas resultaron ser poco confiables.
Afecto como guia de conducta.

Recurren al despliegue afectivo exagerado y cambiante
para manipular a los demas.

Expresiones leves de rabia.

Desea comodidad mientras experimenta poco temor.

C34

C 3 Agresivo

Utiliza conductas agresivas y de desamparo para que otros
respondan a sus deseos.
Expresa su rabia en actos agresivos.

C 4 Desamparado Finge ser indefenso ante los demas.
Busca que los otros se sientan culpables y lo salven de sus
situaciones.
C5-6 Manifestacion extrema del par C 3-4.

C 5 Punitivo (castigador)

C 6 Seductor

Obsesionado con castigar y seducir para ser rescatado.
Acttia engafiando a los otros; oculta su deseo de
castigarlos y vengarse de ellos.
Tiene rabia.
Experimentan miedo.
Seducen a los demds buscando que éstos lo complazcan.

C7-8
C 7 Amenazante

C 8 Paranoide

Dirige su rabia a victimas con las que no se tiene una
conexion directa.
Busca vengarse de sus enemigos y construye delirios
relacionados.
Su miedo a los demas lo paraliza.
Teme que lo ataquen. Se vuelve paranoico.

Notas: Caracteristicas generales de las subestrategias de apego — tipo C incluidas en

Crittenden (2011), Crittenden y Landini (2011). Tomado de “Estrategias de apego en un grupo

de madres y adherencia al tratamiento de sus hijos que reciben didlisis” por K. Rivera-Torres,

2013, ProQuest Dissertations Publishing, pp.87-88. Derechos reservados en 2013 por la

Universidad de Puerto Rico.
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Constructos discursivos por categoria de estrategias

47

Tipo B Tipo A Tipo C
Memoria de Difluencia no Discurso distante Discurso involucrado
procedimiento transformativa Enojo involucrado
(discurso) Miedo involucrado
Memoria de Afecto no verbal Humor despectivo Afecto desarmado
procedimiento apropiado Afecto negativo Humor de broma
(expresion de real es omitido Afecto no verbal elevado
afecto) Falso afecto Afecto positivo
positivo distorsionado
Afecto negativo y Afecto sadicamente cruel
dolor fisico son
negados
Memoria de Cooperativo Neutral Involucrado
procedimiento Analitico Confrontante
(relacion con Deferente a otros Sumiso
entrevistador) Rechaza/Bloquea/Detiene
Seductivo
Intimidante

Memoria con

Imégenes frescas

Imégenes omitidas

Imégenes intensas

imagenes e integradas Imagenes Imagenes animadas de
desplazadas miedo, enojo o deseo de
Imagenes conformidad
desconectadas Imégenes generalizadas
Imagenes Imagenes
conectadas deliberadamente
oblicuamente amenazantes
Imagenes
protectoras
delirantes
Imagenes
punitivas
delirantes
Memoria Generalizaciones Idealizacion Pensamiento semantico
semantica diferenciadas Exoneracion pasivo
Auto- Expectativas idealizadas
responsabilidad del futuro
Mala atribucion de Pensamiento de culpa
intentos reducido
No agencia Derogacion

Significado negativo
definido por la persona
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Tipo B Tipo A Tipo C
Mala atribucion de
causalidad
Falsa cognicion
Se niega responsabilidad
Lenguaje Espontaneo, Lenguaje artificial Lenguaje evocativo
connotativo discurso vivido
Memoria Episodios Episodios Episodios borrosos o
episddica completos cortantes u circulares
Evidencia opuestos Falta de episodios
creible Falta de recuerdos negativos
en episodios Episodios fragmentados
positivos Episodio negativo, pero
Episodios sin efecto de dafio en si
desplazados Episodios triangulares
(incluyendo afecto Falsa inocencia/culpa
negativo Venganza delirante
desplazado)
Perspectiva
parental
Culpa
distorsionada
Idealizacion
delirante
Referencia externa
Integracion Funcionamiento Integracion Integracion omitida
reflexiva reflexivo omitida Pseudorreflexiones
Meta cognicion Lugares comunes Racionalizacion

Meta cognicion
fallada
Meta cognicion
inconclusa

Hébil engafioso

Nota: Tomado de “Assessing adult attachment: A Dynamic- Maturational Approach to discourse

analysis” por P.M. Crittenden y A. Landini, 2011. Derechos reservados en 2011 por W. W.

Norton & Company, Inc.

La clasificacion del tipo de estrategia de apego predominante dependera de la recurrencia

con la que los participantes manifiesten marcadores discursivos caracteristicos de alguna de las

tres tipologias — A, B o C — en sus narrativas sobre las distintas experiencias de vida en sus

relaciones de apego. Como se ha presentado hasta aqui, esta teoria permite dar cuenta y analizar
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los elementos de la vinculacion afectiva, asi como los patrones de conducta y estrategias de
apego predominantes, que se pudieran presentar en la relacion entre pacientes diagnosticados con
DM, sus madres y médicos participantes. La atencion a estos aspectos de la teoria DMM
permitieron analizar los datos en su complejidad para dar respuesta a las preguntas de
investigacion planteadas. A continuacion, se presenta el método a partir de la cual se organizd

este trabajo de disertacion.
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CAPITULO I
Método

Para el desarrollo de este trabajo de disertacion, se realizo una investigacion cualitativa
en la que se exploro la funcion del vinculo de apego en diadas (madre-hijo), sobre la DM1 y su
tratamiento. Esto requirid llevar un enfoque centrado en las cualidades de la relacion entre
pacientes diagnosticados y sus madres, explorando las experiencias y percepciones de €stos para
proporcionar una descripcion detallada del fenomeno. De esta manera, el método cualitativo
permiti6 identificar las estrategias de apego que se manifiestan en los casos donde se presentaron
patrones de adherencia al tratamiento y falta de ella. Ademads, posibilitd explorar y describir las
representaciones que han construido los pacientes adolescentes sobre las relaciones familiares,
apoyo de padres, relaciones con pares, y capacidades de autorregulacion y autonomia,
desarrolladas a través de las estrategias predominantes en el vinculo de apego con las madres.

Mertens (2015) plantea que los “métodos cualitativos se utilizan en la investigacion que
esta diseflada para proporcionar una descripciéon mas detallada de un programa especifico,
practica o ambiente” (p.236). Descripcidn que se proporciona en esta investigacion sobre la
vinculacién de apego entre un grupo de pacientes diagnosticados con DM1 y sus madres.
Asimismo, el enfoque cualitativo que dirigi6 este trabajo de disertacion fue basado en la
perspectiva del paradigma transformativo. Paradigma que “coloca importancia central en la vida
y experiencias de los diversos grupos que tradicionalmente han sido marginados” (Mertens,
2015, p.21). Desde esta perspectiva, se otorgd importancia a las experiencias de pacientes
adolescentes diagnosticados con DM1, cuyas narrativas no siempre son consideradas por los
equipos de salud, familiares y pares, durante el establecimiento y cumplimiento de sus regimenes

de tratamiento.
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Disefio

El estudio realizado se clasifica como uno transversal de caracter exploratorio y
descriptivo, ya que explor6 la funcion del vinculo de apego entre la madre y su hijo sobre la
DM1 y su tratamiento. Esto se logr6 con la realizacion de un disefio de investigacion
fenomenoldgico, que permitid estudiar la experiencia subjetiva de los pacientes diagnosticados y
sus madres en torno al uso de estrategias de apego en el contexto de la DM1. En palabras de
Mertens (2015): “la intencidén es comprender y describir un evento desde el punto de vista del
participante” (p.247). Comprender el desarrollo de vinculos y estrategias de apego, la adherencia
al tratamiento y las representaciones mentales del joven como fendmenos, es decir, como algo
que se estd manifestando, puntud la importancia de estudiar la experiencia subjetiva de cada
participante. Por lo cual, al ofrecer un espacio para escuchar la voz de cada uno, el disefio
fenomenolodgico facilitd la comprension y descripcion de sus experiencias, asi como el analisis
sobre el uso de estrategias de apego y la construccion de sujetos jovenes puertorriquenios
diagnosticados con DM1.

Consecuente al disefio, a través de la recopilacion de datos se realizaron tres
procedimientos: 1) con ambos participantes de la diada (madre-paciente) se completd un
documento de cernimiento y datos sociodemograficos que fomentd el desarrollo del “rapport”
inicial, 2) a las madres se les realiz6 una entrevista a profundidad semi-estructurada en la que
elaboraron sobre su historial de apego y el uso de estrategias de apego en el contexto de la DM1;
3) a los pacientes diagnosticados se les administraron 12 tarjetas de la Prueba de Apercepcion
Roberts para Nifios y Adolescentes (2da Edicion), también conocida como la prueba Roberts-2,
tras su cambio de nombre en la segunda edicion del manual normativo de la prueba (Roberts &

Gruber, 2005), y seguido se les realiz6 una entrevista a profundidad semi-estructurada en la que
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elaboraron sobre sus experiencias y percepciones respecto a: las relaciones familiares, el apoyo
de padres, la DM1, la autonomia ante el tratamiento, y las relaciones con pares. El uso de estos
instrumentos permitid que los participantes pudieran dialogar sobre sus datos de vida, facilitd
informacion para conocer las diferencias particulares de cada diada (madre-paciente) y permitid
al entrevistador realizar las preguntas necesarias para comprender las estrategias de apego y
percepcion sobre la DM1 de cada participante.

Participantes

Con el fin de obtener datos que permitieran lograr el proposito de la investigacion desde
un disefio fenomenoldgico, la literatura sugiere la seleccion de una muestra que incluya un
minimo de seis (6) a 10 participantes (Hernandez-Sampieri et al., 2014). La poblacion
considerada para atender este criterio fue de seis diadas compuestas por madres y pacientes
diagnosticados con DM1, junto a sus médicos especialistas en endocrinologia pediatrica; para un
total de 18 participantes. Sin embargo, la cantidad final de participantes reclutados fue de 16.
Dos de las diadas participantes recibian servicios de endocrinologia pediétrica con el mismo
médico, mientras, para el caso de la primera diada en entrevistarse, no se logr6 contacto con el
personal médico.

El proceso de reclutamiento por disponibilidad de las seis diadas seleccionadas ocurrid
entre los meses de agosto y septiembre del 2019. Una vez recibida la autorizacion (#1819-071)
del Comité Institucional para la Proteccion de los Seres Humanos en la Investigacion (CIPSHI)
de la Universidad de Puerto Rico, Recinto de Rio Piedras, se procedio a realizar el reclutamiento
de las diadas a través de la publicacion de anuncios en oficinas y clinicas privadas de servicios
en endocrinologia, redes sociales de la Fundacion Pediatrica de Diabetes y en el Centro

Universitario de Servicios y Estudios Psicoldgicos (CUSEP) de la Universidad de Puerto Rico.
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La colaboracién de la Fundacion Pediatrica de Diabetes fue crucial para el reclutamiento de
participantes. Las madres participantes se comunicaron con el investigador principal tras ver la
publicacion del volante promocional del estudio en la pagina de Facebook de la fundacion.

Una vez recibida la llamada de las madres participantes, les fueron explicados los
objetivos del estudio y se realizaron preguntas de cernimiento para determinar la inclusion de la
diada. Aquellas diadas que cumplian con los criterios de inclusion recibieron informacion sobre
el procedimiento de su participacion, se clarificaron dudas y se coordin6 fecha para la
participacion por disponibilidad. Todas las diadas cumplieron con los criterios de inclusién en
los que se requeria que: 1) los participantes pacientes con DM1 debian encontrarse dentro del
rango de 14 a 18 afios, asi como 2) haber sido diagnosticados hace mas de dos afos; ya que se
han destacado en la literatura cambios en los patrones de adherencia a los tratamientos a partir de
este tiempo (Roselld & Jimenez, 2007). Solo una de las diadas seleccionadas no cumpli6 con el
criterio de exclusion de presentar un trastorno de salud mental. Una vez descartados elementos
de peligrosidad en la sintomatologia del joven, se procedié con el estudio. Situaciones como
dificultades de transportacion y complicaciones de indole familiar fueron factores para descartar
algunas de las diadas que contactaron al investigador principal.

Instrumentos

Se desarrollaron y utilizaron los siguientes instrumentos como parte del procedimiento de

recopilacion de datos:
1. Cernimiento de criterios de inclusion y datos sociodemograficos
2. Guia de preguntas para la entrevista a profundidad semi-estructurada a madres
3. Protocolo de administracion para la prueba Roberts-2 a adolescentes

4. Guia de preguntas para la entrevista a profundidad semi-estructurada a adolescentes
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5. Planilla de adherencia al tratamiento a médicos

A continuacidn, se describen los documentos. Para una copia de los mismos véase los Apéndices
F,G,H,1y]J.
Cernimiento de criterios de inclusion y datos sociodemogrificos

El cernimiento de criterios de inclusion y datos sociodemograficos fue un instrumento
utilizado para explorar la edad, el género, edad a la fecha de diagnostico de DM1, la presencia de
alguin diagnostico de salud mental, tratamientos adicionales a los establecidos por médico
endocrin6logo, datos sobre su ubicacion escolar y una descripcion de la composicion familiar del
paciente. El mismo fue completado con las madres de los pacientes diagnosticados con DM1 en
presencia de los mismos. Este documento permitid corroborar que los adolescentes se
encontraran entre el rango de 14 a 18 afios, que hayan sido diagnosticados hace mas de dos afios
y explorar padecimiento de alguna condicion de salud mental. Ademas, facilité la recopilacion
de datos relacionados a la composicion de su familia nuclear, de quienes se hicieron inferencias
en los analisis posteriores.
Guia de preguntas para la entrevista a profundidad semi-estructurada a madres

La guia de preguntas para entrevistas semi-estructuradas para las madres fue un
instrumento utilizado con el propdsito de obtener informacion para la comprension de la
vinculacion afectiva y las estrategias de apego utilizadas por las madres desde sus experiencias
subjetivas. Estuvo divida en dos secciones: 1) Evaluacion del historial de apego materno, y 2)
Evaluacion de la estrategia de apego en el contexto de la diabetes mellitus tipo 1 (DM1). La
misma es confiable, ya que estuvo basada en la guia realizada por Rivera-Torres (2013) quien la
utilizé en un estudio sobre el uso de estrategias de apego en un grupo de madres y la adherencia

al tratamiento de sus hijos que reciben dialisis.
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Evaluacion del historial de apego materno. La misma constd de 16 preguntas iniciales,
basadas en la guia de Rivera-Torres (2013) quien utilizé como referencia el protocolo del Adult
Attachment Interview (George et al., 1985) para su desarrollo. Ahora bien, la misma estuvo
sujeta a cambios acorde a las contestaciones de las madres. En ocasiones se alter6 el orden y se
introdujeron preguntas adicionales para precisar conceptos y obtener mas informacion sobre el
tema bajo investigacion.

Evaluacion de la estrategia de apego en el contexto de la diabetes mellitus tipo 1
(DM1). De manera similar, esta const6 de 13 preguntas y se desprende de Rivera-Torres (2013)
ajustada a la DM1. Se divide en dos categorias del contexto de la DM1: 1) situaciones
relacionadas al diagnostico y tratamientos, y 2) aspectos relacionados a hospitalizaciones. La
totalidad de preguntas que componen esta guia para entrevistas a profundidad semi-estructurada
me permitio identificar cudles estrategias de apego manifiestan las madres en el contexto de la
DM1 y su régimen de tratamiento.

Protocolo de administracion para la prueba Roberts-2

El protocolo de administracion para la prueba Roberts-2 es un instrumento utilizado para
detallar las instrucciones que debian ser explicadas al presentar las tarjetas a los pacientes
diagnosticados con DM1. La prueba Roberts-2 es un instrumento estandarizado que utiliza la
narrativa libre frente a imagenes que representan la experiencia cotidiana de nifios y adolescentes
(Roberts & Gruber, 2005). De esta manera, el uso de este instrumento permitio sostener la
estandarizacion en el uso de la prueba cuyos resultados ofrecen informacion para describir las
representaciones que han construido los pacientes adolescentes sobre las relaciones familiares,
apoyo de padres, relaciones con pares, y capacidades de autorregulacion y autonomia. Siendo

estas representaciones consideradas como unas que se han desarrollado a través del vinculo de
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apego con las madres, facilitaron la discusion de su relacion con las estrategias de apego
manifestadas en la relacion con sus madres.
Guia de preguntas para la entrevista semi-estructurada a adolescentes

La guia de preguntas para entrevistas semi-estructuradas a adolescentes fue un
instrumento utilizado con el propdsito de obtener informacion que pudo ser comparada con las
narrativas expresadas a las tarjetas de la prueba Roberts-2. La misma esta compuesta por siete
preguntas iniciales, ya que estuvo sujeta a cambios acorde a las contestaciones de los
adolescentes. Se divide en tres temas que condensan las categorias pre-establecidas para el
analisis de contenido de los datos obtenidos en la prueba Roberts-2: 1) Relaciones familiares y
apoyo de padres, 2) Percepcion de la DM1 y autonomia ante tratamiento, y 3) Relaciones con
pares. Esto me permitio discutir las convergencias y divergencias entre informacion consiente e
inconsciente de las representaciones que han construido los pacientes adolescentes sobre las
relaciones familiares, apoyo de padres, relaciones con pares, y capacidades de autorregulacion y
autonomia; de manera que otorga confianza a los resultados descritos.
Planilla de adherencia al tratamiento

La planilla de adherencia al tratamiento fue un instrumento utilizado para explorar el
estado de salud actual y los patrones de adherencia de los adolescentes en el contexto de la DM1.
La misma fue ofrecida a los médicos especialistas en endocrinologia de los pacientes
diagnosticados con DM1, bajo el consentimiento de las madres. Estuvo compuesta por los
siguientes siete reactivos: 1) descripcion de condiciones de salud del paciente, 2) descripcion del
régimen de tratamiento actual, 3) cambios en el régimen de tratamiento, 4) explicacion de
razones para cambio (en casos de que este no haya sido consistente), 5) descripcion de los

niveles de hemoglobina glicosilada (A1C) durante el ultimo afo, 6) clasificacion subjetiva del
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paciente como uno adherente o no adherente a su tratamiento, y 7) clasificacion de la estrategia
de apego observada en el contexto médico. El uso de este instrumento me permitio describir los
patrones de adherencia al tratamiento que se presentan en los pacientes adolescentes y discutirlos
en relacion a las estrategias de apego manifestadas.
Recopilacion y analisis de los datos

Para iniciar la recopilacion de datos de esta investigacion, se presentd la solicitud para
revision del protocolo de la investigacion al Comité Institucional para la Proteccion de los Seres
Humanos en la Investigacion (CIPSHI) del Recinto de Rio Piedras de la Universidad de Puerto
Rico. Dicha solicitud estuvo acompafiada de una copia de los instrumentos utilizados para la
recopilacion de datos, copia del volante de promocion de estudio, copia de las hojas de
asentimiento y consentimiento informado, copia de la hoja de informacidn protegida de salud y
copia del certificado de cumplimiento del programa de Iniciativa de Colaboracion Institucional
de Formacion (CITI Program, por sus siglas en inglés). Una vez aprobada la solicitud (#1819-
071), se visitaron distintas oficinas y clinicas privadas de servicios en endocrinologia donde se
atienden con frecuencia pacientes diagnosticados con DM 1. Ademas, se contactd a las directoras
de la Fundacion Pediatrica de Diabetes y del Centro Universitario de Servicios y Estudios
Psicolégicos (CUSEP) de la Universidad de Puerto Rico, para publicar el volante de promocion
del estudio. La publicacion de este volante facilitd el que las madres interesadas en participar
pudieran contactar al investigador principal voluntariamente.

Asimismo, luego de corroborar el cumplimiento de los criterios de inclusion con las
madres que contactaron al investigador principal via telefonica, se explico el procedimiento de
entrevistas y se coordind cita para un periodo de cuatro horas. Durante la cita se discutieron las

hojas de asentimiento, consentimiento informado e informacidn protegida de salud, con ambos
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participantes de las diadas. En estas se explico el propdsito de la investigacion, los posibles
riesgos de participar, el acuerdo de confidencialidad, su derecho a participar de manera
voluntaria y retirar su participacion en cualquier momento sin ninguna penalidad. El tomar en
consideracion la proteccion de sus derechos, les proveyd comodidad y confianza para apalabrar
sus experiencias. Tras su firma en los documentos del consentimiento, asentimiento y uso de
informacion protegida de salud, se utilizaron los instrumentos para recopilar los datos. En primer
lugar, se administro el protocolo de la prueba Roberts-2 y la guia de preguntas semi-estructurada
al adolescente y luego se entrevistaron a las madres; ambos por separado. Estas se grabaron en
audio con el propoésito de posteriormente realizar una transcripcion verbatim del audio. Se
transcribi6 lo que decian los participantes, incluyendo sonidos de fondo como risas, suspiros, tos,
palmadas, entre otros.

Una vez finalizada la administracion de la prueba y las entrevistas, se contactd a los
respectivos médicos de endocrinologia, segun consintid la madre y asinti6 el paciente en la hoja
de informacion protegida de salud, para explicarles el interés de ambos en participar e invitarle a
ser parte de la investigacion. Una vez aceptaron participar, se coordind una cita con los médicos
para reunion y administracion de la planilla de adherencia al tratamiento del participante
adolescente.

Tomando en consideracion que la temdatica de investigacion podia generar afectos de
incomodidad en los participantes, las entrevistas fueron realizadas en el Centro Universitario de
Servicios y Estudios Psicolégicos (CUSEP), donde, en caso de ser necesario podian recibir
apoyo psicologico.

Por tltimo, una vez realizadas y transcritas las seis entrevistas de las madres, junto a las

narrativas de seis pruebas y entrevistas realizadas a los hijos (pacientes diagnosticados con
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DM1), se realizaron diversos tipos de andlisis sobre la informacion recopilada de las entrevistas
y narrativas. Inicialmente se realiz6 una lectura global de las transcripciones al verbatim en la
que se clasificé la informacion obtenida en las entrevistas de las madres y los adolescentes.
Dicha clasificacion fue realizada por medio de un andlisis temdtico aplicado utilizando los temas
y categorias provenientes del marco teoérico y la revision de literatura. Para las entrevistas de las
madres se clasifico la informacion en los siguientes temas: orientacion a su familia de origen,
relacion con padres, relacion con hijo/a, y resolucion de trauma y pérdidas. Igualmente, la
informacion obtenida en la entrevista a los adolescentes se clasificod en las siguientes categorias:
relaciones familiares y apoyo de padres, percepcion de la DM1 y autonomia ante tratamiento,
relaciones con pares, y relacion con médico. Una vez clasificada la informacion en los diferentes
temas y categorias se realizd un andlisis de discurso para identificar los marcadores discursivos
establecidos desde el DMM (por sus siglas en inglés), a través de varias lecturas de los hallazgos
(Crittenden & Landini, 2011). Entre los marcadores discursivos se destacaron las
contradicciones, las disfluencias, el uso de iméagenes y la expresion de afecto?. Este Gltimo
analisis facilito la clasificacion de la estrategia de apego predominante en las madres y los
adolescentes.

Adicional se llevo a cabo un andlisis tematico aplicado de las narrativas realizadas por los
pacientes a las tarjetas de la prueba Roberts-2. Las categorias a considerar fueron las siguientes:
relaciones familiares, apoyo de padres, relaciones con pares, y capacidades de autorregulacion y
autonomia. Estos temas funcionaron como unidad de analisis para poder redactar las
conclusiones, en las que se argumenta la convergencia e individualidad de las experiencias

subjetivas de cada paciente y sus madres en referencia a las estrategias de apego que predominan

2 Listado completo de los marcadores discursivos utilizados para la clasificacion de la estrategia de apego
predominante en madres y adolescentes se encuentra en las Tablas 2, 3,4 y 5.



en su discurso y la adherencia al tratamiento en el contexto de la DM1. A continuacion, se

presentan los resultados de este trabajo de disertacion.
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CAPITULO III

Resultados

En este capitulo se analizan y presentan los resultados obtenidos del estudio en el que

participaron seis diadas y su respectivo médico especialista en endocrinologia pediatrica. Los

mismos seran presentados por diada y de acuerdo con la siguiente estructura:

1. Datos sociodemograficos de las diadas

2. Resultados por categorias de la entrevista a profundidad semi-estructurada realizada a

las madres

a. Orientacion a su familia de origen
b. Relacion con padres

c. Relacion con hijo/a

d. Resolucion de trauma y pérdidas

3. Resultados por categorias de las respuestas de los adolescentes en la prueba Roberts-2

d.

Relaciones familiares
Relaciones con pares
Apoyo de padres

Capacidades de autorregulacion y autonomia

4. Resultados por categorias de la entrevista semi-estructurada realizada a los

adolescentes

Relaciones familiares y apoyo de padres
Percepcion de la DM1 y autonomia ante tratamiento
Relaciones con pares

Relacidon con médico



5. Descripcion de tratamiento médico de los adolescentes
a. Condiciones médicas y régimen de tratamiento actual
b. Patron de adherencia
c. Clasificacion de la adherencia al tratamiento

d. Clasificacion de la estrategia de apego en el contexto médico
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Esta seccion se desprende de la informacion obtenida en el Cernimiento de criterios de

inclusion y Hoja de datos sociodemograficos. Los resultados se organizan en tablas y se

presentan de acuerdo con las diadas participantes.

Tabla 6

Perfil sociodemogrdfico de la diada uno (D1)

Datos sociodemogréficos Madre Adolescente
Edad de la madre 41
Cantidad de hijos en el hogar 3
Género del participante diagnosticado con DM1 Femenino
Edad del participante diagnosticado con DM1 18 afios

Convive con figura paterna:

(padre bioldgico o padrastro)

Edad a la fecha del diagnostico de DM 1
Tratamiento adicional al prescrito para DM 1

Conviven con padre bioldgico

6 anos
Recibe tratamiento
farmacoldgico de Synthroid

(Levothyroxine)
Diagnostico en Salud Mental No
Ubicacion escolar Primer afio universitario
Acomodo razonable No recibe
Tabla 7
Perfil sociodemogrdfico de la diada dos (D2)
Datos sociodemogréficos Madre Adolescente
Edad de la madre 52
Cantidad de hijos en el hogar 3
Género del participante diagnosticado con DM1 Masculino
Edad del participante diagnosticado con DM1 17 afios
Convive con figura paterna: No
(padre bioldgico o padrastro)
Edad a la fecha del diagnostico de DM 1 9 anos
Tratamiento adicional al prescrito para DM 1 No recibe
Diagnéstico en Salud Mental No

Ubicacidén escolar
Acomodo razonable

Primer afio en grado técnico
Programa de Educacion
Especial durante Escuela

Superior




Tabla 8

Perfil sociodemogrdfico de la diada tres (D3)
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Datos sociodemogréficos Madre Adolescente
Edad de la madre 46
Cantidad de hijos en el hogar 3*
Género del participante diagnosticado con DM1 Femenino
Edad del participante diagnosticado con DM1 17 afios

Convive con figura paterna:

(padre biologico o padrastro)

Edad a la fecha del diagnostico de DM 1
Tratamiento adicional al prescrito para DM 1
Diagnostico en Salud Mental

Ubicacion escolar

Acomodo razonable

Conviven con padre bioldgico*

9 anos
No recibe
No
Primer afio universitario
No recibe

Nota. * Informacion se desprende de la entrevista, ya que la misma no fue provista en hoja de

datos sociodemograficos.
Tabla 9

Perfil sociodemogrdfico de la diada cuatro (D4)

Datos sociodemogréficos Madre Adolescente
Edad de la madre 48
Cantidad de hijos en el hogar 2
Género del participante diagnosticado con DM1 Femenino
Edad del participante diagnosticado con DM1 15 afios
Convive con figura paterna: No
(padre biologico o padrastro)
Edad a la fecha del diagnostico de DM 1 9 anos
Tratamiento adicional al prescrito para DM 1 No recibe
Diagnéstico en Salud Mental No
Ubicacion escolar Décimo Grado en Escuela
Superior
Acomodo razonable Recibe monitoreo en
enfermeria

Tiempo para meriendas
Salida anticipada en horario de
almuerzo




65

Tabla 10

Perfil sociodemogrdfico de la diada cinco (D5)

Convive con figura paterna:

(padre biologico o padrastro)

Edad a la fecha del diagnostico de DM 1
Tratamiento adicional al prescrito para DM 1
Diagnostico en Salud Mental

Ubicacion escolar

Acomodo razonable

Datos sociodemogréficos Madre Adolescente

Edad de la madre 40

Cantidad de hijos en el hogar 2

Género del participante diagnosticado con DM1 Masculino

Edad del participante diagnosticado con DM1 15 afios

Convive con figura paterna: Conviven con padre bioldgico

(padre biologico o padrastro)

Edad a la fecha del diagnostico de DM 1 10 afios

Tratamiento adicional al prescrito para DM 1 No recibe

Diagnostico en Salud Mental No

Ubicacion escolar Décimo Grado en Escuela
Superior

Acomodo razonable Tiempo para realizar tareas de

seguimiento médico:
Medicion de glucosa
Uso de bomba de insulina
Tabla 11
Perfil sociodemogrdfico de la diada seis (D6)
Datos sociodemogréficos Madre Adolescente

Edad de la madre 38

Cantidad de hijos en el hogar 2

Género del participante diagnosticado con DM1 Masculino

Edad del participante diagnosticado con DM1 15 afios

Conviven con padrastro

10 afios
No recibe
Si
Octavo Grado en Escuela
Intermedia
Salén Recurso

Meriendas en salon de clase
Almuerzo 15 minutos antes




Tabla 12

Resumen de datos sociodemogrdficos

Diada Edaddela Edad del Género del Cantidad de afios con
madre adolescente adolescente diagnostico en DM 1

1 41 18 Femenino 12

2 52 17 Masculino 8

3 46 17 Femenino 8

4 48 15 Femenino 6

5 40 15 Masculino 5

6 38 15 Masculino 13
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Resultados de la entrevista a profundidad semi-estructurada a las madres
Esta entrevista se divide en informacion correspondiente al historial de apego materno y a

la estrategia de apego en el contexto de la DM1. Los resultados que desprenden de la misma se
presentan de acuerdo con la madre participante de cada diada y se organizan a través de las
unidades tematicas sugeridas por el DMM (por sus siglas en inglés):

1. Orientacion a su familia de origen

2. Relacion con padres

3. Relacion con hijo/a

4. Resolucion de trauma y pérdidas
Orientacion a su familia de origen

Madre de la diada 1. Al contestar preguntas asociadas a este tema, la madre de la diada

1 (MD1) ofreci6 detalles descriptivos de donde vivian, de la composicion familiar y sobre la
relacion afectiva con sus padres, abuelos y hermanas. De los marcadores discursivos se identifica
el uso de imagenes frescas y disfluencias al describir figuras parentales. Respecto a la
informacion ofrecida sobre sus padres, en un inicio predominaban los descriptores positivos de
ambas figuras, sin embargo, durante el transcurso de la entrevista, elabor6 sobre los padres de
manera diferenciada y narr¢ situaciones dificiles y de afectos negativos, sin afectar la imagen de
ambos padres o culpabilizarlos. Al hablar sobre el tiempo compartido en familia, verbaliz6 pasar
mas tiempo junto a su madre y hermanas, sin embargo, no presentd queja por la ausencia de su
padre. A través de las respuestas puso en perspectiva las circunstancias de su padre; le recuerda
como trabajador y tnica figura de hombre en la familia durante su nifiez. Ademas, utiliz6
imagenes para describir eventos en los que el padre le ofrecié apoyo para manejar dificultades

escolares. Finalmente, expreso no haberse sentido rechazada o amenazada por sus padres y
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enfatizd haber experimentado mucha estabilidad, ain con los momentos dificiles que vivieron
como familia. Ahora bien, durante su discurso realiz6 constantes comparaciones de su ejecucion
académica y comportamientos con los de sus hermanas, asi como se identificaron cambios en el
tono de voz al recordar la alta expresion afectiva de su madre cuando le gritaba.
“...nada es perfecto este pero habia mucha estabilidad emocional y dentro de todo
economica, mi papa se quedo sin trabajo y me acuerdo que fue como un, yo tenia como
ocho arios y para mi mamd fue mas fuerte porque era un trabajo, un ... ellos trabajaban,
tenian una compania de familia, y pues eso se rompio y para mi mamd fue bien
fuerte....”
“St fijate si, si, yo como te digo, yo tuve problemas de notas en un momento dado y él
(padre) se sento conmigo y me hacia el “‘folder” y vente vamos a apuntarlo todo, porque
¢l sabia, nos daban los examenes y uno después se olvidaba, este si...comunicacion,
habia comunicacion, habia, y yo sabia que si yo lo necesitaba él iba a estar ahi.”

“Amenazar de que me van a matar o ... no, no. Y mi mama gritaba y bastante, mi papad

no gritaba mucho, [bajo tono de voz] mi mama era la que gritaba bastante.”

Madre de la diada 2. A través del analisis de sus respuestas se identificaron disfluencias
al narrar eventos de caracter relacional y afectivos. Al describir a su familia, la madre de la diada
2 (MD2) resalt6 la importancia que ocupaba el trabajo para sus padres y la poca relacion afectiva
que tenia con ellos como efecto del énfasis en el trabajo. Sin embargo, en su narrativa se destacod

la percepcion de seguridad y capacidad protectora de los padres durante su nifiez. Finalmente,

MD?2 no relacion6 su crianza con su estilo de vida como mujer adulta y madre.
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“Siempre estuvieron bien pendiente de nosotros como hijos, lo suplian todo, este, no

habia mucho tiempo para mucho cariiio por el exceso de trabajo, eso es lo que siempre si

me acuerdo, pero siempre estaban bien pendientes.”

“Todo era el negocio. Todo era el negocio. Ahi no habia viernes santo, no habia dia de

los padres, no habia dia de las madres, no habia cumplearios, no habia nada porque

habia que trabajar.”

Madre de la diada 3. Al contestar a preguntas asociadas a este tema la madre de la diada
3 (MD3) oftrecid detalles sobre la composicion familiar, lugar de la vivienda y la ocupacion de
los padres. En un inicio ofrecid respuestas con poca elaboracion sobre las relaciones. Comenzo
utilizando despriptores limitados y en su mayoria positivos sobre las relaciones con sus padres,
pero seglin progresaba la entrevista elabor6 sobre afectos de tristeza ante situciones especificas.
Respecto a la informacion ofrecida sobre sus padres, integrd una perspectiva en la que diferencid
la relacion con ambos. Sobre la madre, refirié sentir mayor apego por su disponibilidad y
consistencia. Segun recuerda, ésta le ofrecia consuelo, apoyo, acompafiamiento y buscaba
soluciones a problemas escolares. Al dialogar sobre recuerdos de amenaza y rechazo, afirmé
nunca haberse sentido amenazada, pero si rechazada por su padre. Destacd la asusencia de éste
luego del divorcio de los padres. Ahora bien, en la medida en que ofreci6 detalles sobre la
relacion con el padre, no afectd su imagen ni le culpabilizé. Por tltimo, destacd una buena
relacion con sus hermanas desde la infancia. De los marcadores discursivos se identifico el uso
de un lenguaje denotativo y elaboracion balanceada sobre los afectos.

“Bueno pues, no es que me acuerde demasiado, pero si bastante, yo diria una familia

bastante normal. A los ocho afios ellos se separaron y entonces nosotros nos quedamos

’

los cinco hermanos viviendo con mi mama.’
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“(Sobre relacion con padre durante infancia) Pues no, no muy, muchas ausencias,
mucha ausencia. Mucha ausencia y uno obviamente se siente triste porque uno ve que los
demas tienen papda y uno como que esperate el mio aparece de vez en cuando.”

Madre de la diada 4. Al analizar las respuestas asociadas a este tema, se identifica que la
madre de la diada 4 (MD4) pudo narrar sobre su infancia utilizando pocas disfluencias. Sus
respuestas fueron elaboradas y fluidas. Ademas, a través de sus relatos, MD4 se orientd en el
tiempo para identificar y describir vivencias especificas con sus figuras parentales, reconociendo
el orden logico de los eventos pasados. Narrd haber sido criada por su abuela paterna y una
madrina por peticion de sus padres bioldgicos, quienes se mudaron a otro pais durante su
infancia. Asimismo, elabor6 sobre las diferencias entre ambas cuidadoras y detallé que todas
convivian con la madre de su madrina. Describi6 a su abuela como una persona que actuaba a
base de sus sentimientos y sentia miedo ante la posibilidad de que los padres biologicos de MD4
regresaran y se la llevaran. Sobre la madrina, expres6 que era una persona con mucha educacion
formal y alto nivel social y economico en Colombia. Respecto a los afectos, mostrd balance al
describir afectos positivos y negativos en las historias de su nifiez. Ahora bien, destac6 haber
actuado a partir de sus sentimientos la mayoria de las ocasiones, considerandose una nifia
rebelde.

“Mi abuela me corregia a correazo limpio, pa mi abuela no habia otra forma de corregir

sino con correa y fuerte. Mi madrina en ese aspecto era mas tolerante, me sentaba...pero

mi abuela era asi a rajatabla. Pero cuando ya fui creciendo, yo te diria después de los 13

anos ya mi abuela me dejo de... (pausa) no, no de verdad que no me acuerdo tener

esos...(pausa).”
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“...que a mi no me dejaban salir. Que si no me daba permisos. Bueno en fin mi abuela
era bien estricta. Bien estricta. Pero al principio eso se hizo bien, mi nifiez fue bien fuerte
en ese aspecto. La adolescencia todavia mds. De por si que la adolescencia es bastante
fuerte. Cualquiera viviendo con los padres, imaginate viviendo con dos mujeres.”

Madre diada 5. A través del analisis de las respuestas asociadas a este tema, se
identificaron risas, disfluencias y cambios en el tono de voz al utilizar descriptores afectivos
negativos. Asimismo, se identificé el uso de falso afecto positivo a través de sus relatos sobre
relaciones familiares en su nifiez. Al responder las preguntas iniciales asociadas a este tema,
ofrecio detalles de todo lo que recordaba, de manera abierta y sin mostrarse vulnerable a los
relatos. Ahora bien, utilizé desciptores afectivos de las relaciones que pudieran provocar
malestar. Al describir a sus padres, utiliz6é descriptores e imagenes que les idealizaban o
exoneraban, aun cuando sus relatos podian aludir a manifestaciones de violencia doméstica.
Asimismo, la madre de la diada 5 (MD5) dialogé sobre las relaciones familiares durante su nifiez
de manera general, entre padres y entre hermanos. Finalmente, a través de risas expresé nunca
haberse sentido rechazada, pero si amenazada y sin consuelo ante afectos de tristeza.

“(Tenia una relacion) Mucho mas fuerte y estrecha con mi papa, a mami yo la adoro,

pero... mi mamd, tu sabes no tengo ningun problema con mi mama, tu sabes, al
contrario, pero siempre fue mds estrecha con papi, en todo, pa peleas, pa salidas, para
salir con él, siempre estaba con él enyunta.”

“Es que cuando, las veces que yo lloraba era porque papi me reganiaba y no me
consolaba nadie (risas) ... no, sabes no, y los regarios de papi eran bien fuerte

’

demasiado, entonces pues mami siempre fue bien solidaria con papi.’
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Madre diada 6. Al analizar las respuestas asociadas a este tema, se identificé que la
madre de la diada 6 (MD6) mostr6 dificultad para narrar sus recuerdos en un orden episédico.
Integrd su perspectiva a los relatos, por lo que en ocasiones interrumpié el orden de sucesos para
verbalizar afectos y pensamientos que asociaba a los mismos. Al hablar sobre la relacion con su
madre durante su infancia, elabor6 sobre afectos de inseguridad y temor. Seglin la describid, la
madre realizaba despliegues afectivos de agresion fisica o insultos y tuvo varias parejas durante
la infancia. Al referirse a la figura paterna, elabord sobre la actual pareja de su madre. Segin
narr6 recuerdos especificos, éste le proveia proteccion y validacion emocional ante despliegues
de la madre. Sobre su padre bioldgico, explicd haberle conocido a los 15 afios de edad, mientras
este se encontraba en prision. Al dialogar sobre la relacion con sus hermanos durante la infancia,
se refirid a si misma como una figura protectora durante los eventos de violencia doméstica entre
sus padres. Por ultimo, de los marcadores discursivos se identificaron risas y un predominante
uso de lenguage connotativo evocativo para relatar memorias semanticas.

“... mi nifiez fue dificil, eh mucho como te puedo explicar... mi mama, yo era como que

la ovejita negra de la casa eh... Eh que siempre habido ese rechazo por, por odio por mi

papa, y lo tiene, y siempre quiso como que desquitarselo conmigo....”

“(En referencia a su padrastro) El siempre me dio proteccion, él siempre me ha
ayudado. El a pesar de que no es mi papd de sangre él siempre ha estado bien pendiente
a nosotros.”

“(Mami) Hablo con la, el trabajador social de la carcel para que me autorizara a
conocerlo, fui y lo conoci eh no era lo que yo esperaba, del trato....No senti ese amor de

padre hacia hija. No me senti como yo me esperaba sentir “ay voy a conocer a mi papa”

pero no, no fue, no nacio de él.”
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Relacion con padres

Madre de la diada 1. A través del andlisis de las respuestas asociadas a este tema,
también se identifico el uso de imagenes y disfluencias en las descripciones de caracter afectivo.
Durante la entrevista present6 una perspectiva en la que pudo diferenciar a ambos padres. Al
describir la relacion con su madre, narré de manera consistente tener diferencias con ella desde
su nifiez hasta la adultez. Sin embargo, identificd sentirse mas apegada a ella como figura
parental. Al dialogar sobre su relacion actual, refiri6 que tiende a distanciarse de ella, asi como
se cohibe de invitarla a actividades del dia a dia para mantener su estabilidad emocional. Al
contestar preguntas sobre la relacion con su padre, destacd compartir menos tiempo con €l, en
comparacion con su madre, pero recordd eventos positivos durante su infancia, asi como destacd
de manera positiva su rol como abuelo para sus hijos. Por ultimo, elabor6 sobre los efectos
positivos y negativos que tuvo su crianza en su adultez, y reprochd no haber perseguido una
carrera profesional para cumplir con los intereses de su madre.

“Mi papa, volvemos, trabajaba como un animal, como un bestia de... él nos llevaba
todos los dias a la escuela, fijate él nos llevaba todos los dias a la escuela y él salia del
trabajo a las dos de la tarde para almorzar con nosotras, porque nosotras en la escuela
no almorzabamos, llegabamos a la casa y almorzabamos.”

“Bueno, obviamente volvemos, mis papds me dieron mucho orden, mucha estabilidad
emocional, este muy buenos valores, este que los he podido llevar a cabo ahora en mi
adultez, este, [aumento tono de voz] NEGATIVO pues como te dije, ehh, pues si, ehhh esa
poca relacion con mi mama y conmigo de que ella siempre me queria dominar y todavia
hoy por hoy, ella le encanta llevar la batuta, este y ser nosotras, dentro de todo, tener

)

muchas opiniones bien diferentes....°
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Madre de la diada 2. Al dialogar sobre sus padres, MD2 narr¢6 y describi6 eventos en los
que éstos le proveyeron estructura y seguridad. Durante su entrevista, presentd una perspectiva
en la que diferenciaba a sus padres. Describi6 a su padre como la figura complaciente y a su
madre como la figura que estaba pendiente de ella, sus notas en la escuela y cualquier problema
con maestros. Al dialogar sobre los afectos y la relacion con ambos, mostr6 disfluencias,
cambios en el tono de voz y solo expreso afectos positivos, en ocasiones, percibiéndose algunas
de las descripciones como falso afecto positivo. No evoco recuerdos sobre situaciones dificiles
con sus padres durante la nifiez, o en las que se haya sentido rechazada o amenzada por éstos.
Asimismo, ninguna de la informacion narrada contradice las descripciones positivas ofrecidas, lo
que muestra una perspectiva idealizada de sus padres como cuidadores al ofrecer referentes de
seguridad, pero no de validacion emocional. En la actualidad se percibe a si misma como
cuidadora de sus padres. No elabord sobre lo afectivo de esa relacion actual, pero ofrecié detalles
de los motivos por los cuales les cuida.

“No, me crié bien independiente. En décimo grado me metieron en una academia militar

v de verdad que ellos se enfocaban mucho en trabajar y uno como que se enfocaba. Si,

me [sonido con los dedos], [aumento tono de voz] ME VELABAN LAS NOTAS y tenia

que tener buenas notas, sabes, ellos velaban que yo estuviera haciendo las cosas bien
pero no eran que estaban encima de mi velandome, chequedandome, yo tenia que
autodirigirme.”
“...llamé a mi hermano y le dije: “mira yo creo que ya mami no puede guiar mds,
entonces le tenemos que quitar el carro porque se puede hacer dario a ella y le puede
hacer dario a alguien” y entiendo que siempre como hijo todos tenemos que estar

1

pendiente de esa parte, sabes, de si, de si pueden vivir solos todavia, si pueden guiar.’
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Madre de la diada 3. De su discurso asociado a este tema se desprende una
diferenciacion consistente entre sus figuras parentales, a través de las diferentes etapas de su
vida. Al dialogar sobre la relacion con su madre, predomina el uso de descriptores de afecto
positivo en la relacion y percepcion de seguridad a través de los afios. Del mismo modo, MD3
reconocié momentos de discusion con la madre, pero explico las estrategias que utiliza para
regularse y proteger la relacion. Por Gltimo, destacé de manera positiva el rol de ésta como
abuela para la adolescente de la diada 3 (AD3) y como apoyo en el contexto de la DM1.

De manera similiar, al referir a su padre elabor6 sobre lo variable que ha sido la relacion
a lo largo de su vida. Durante su nifiez destaco sentimientos de tristeza y rechazo asociados a la
ausencia del padre luego del divorcio con su madre. Sobre su relacion durante la adultez la
describi6 con compasion y explicd que tuvieron mayor comunicacion, dando cuenta de que las
relaciones pueden cambiar a lo largo de los afios. Finalmente, destaco los efectos de su crianza
en la adultez. De los marcadores discursivos se identifico que MD3 fue capaz de integrar su
perspectiva e hizo uso de lenguaje denotativo. En algunas instancias pidi6 especificidad en las
preguntas, mostrandose poco receptiva a elaborar.

“Intermitente, una relacion intermitente con mi papd, pero después con el paso del
tiempo cuando ya yo era un poco mayor pues si estableci una relacion mas cercana con
el y conocio mis hijos y a mi esposo hasta que fallecio hace como siete anios.”

“Que mami siempre esta disponible. Que siempre estd disponible, aunque nosotros
eramos cinco, aunque a lo mejor ella tuviera que trabajar, aunque hubiesen muchos
problemas se te hacia, te metias al cuarto de ella o decias: “mami tengo que hablar

1

contigo” ella sabia que tenia que sacar un momento para uno.’
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Madre de la diada 4. De su discurso se desprende una marcada diferenciacion entre
quienes identifica como sus figuras parentales y sus padres bioldgicos. Al hablar sobre la
relacion con sus padres biologicos, la cualificd como irreparable. Describié que durante su nifiez
se crid pensando que fue abandonada por €stos. Al narrar la historia, reflexiond sobre la
perspectiva de sus padres para tomar la decision, pero no neg6 los afectos negativos. Explicd que
la dejaron a cargo de su abuela paterna para irse a Venezuela donde luego se divorciaron, y no es
hasta su juventud cuando logroé establecer comunicacion con ambos. Detalld también tener varios
hermanos menores, utilizando falso afecto positivo para referir que uno de estos tiene la misma
edad que su hija.

Al hablar sobre quienes considera sus figuras parentales, destacé una relacion
inconsistente con su abuela, mientras resalté a su madrina como figura de validacién emocional.
Seglin verbaliz6, nunca se consider6 amenazada o rechazada por sus figuras parentales. Sin
embargo, elabor6 sobre sentimientos de coraje ante la percepcion de abandono por padres
biologicos, y justificd comportamientos de coraje de su abuela paterna. Ademas, de su discurso
se identifico reproche hacia la abuela y la madrina, mientras explicé que realizé muchas acciones
pensando en el interés de ambas. Por tltimo, respondi6 a preguntas sobre los efectos de su
crianza en su adultez, enfatizando en los aspectos negativos primero.

“Con los dos (padres biologicos) porque fue un abandono total. Que yo los vine a ver a
ellos otra vez, mi papd me, me parece que me visitaba de vez en cuando, pero yo no me

acuerdo. Pero asi bueno, a él lo vine a ver como a los nueve arios que me acuerde y a

ella la vine a ver cuando ya yo tenia 18 anios. O sea que ya la oportunidad de una

)

relacion madre e hija, ya era imposible recobrarla.’
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“Bueno, claro (la crianza me afecto de) manera negativa, eh de pronto la ansiedad, la
explosiva, todo eso he tenido que corregirme. Explosiva, este yo a las nifias si le tenia
que lanzar una chancleta se la lanzaba o (risas)... PRA! Que mi esposo me decia “[nifia
no!”. Porque él viene de otra, este de otra escuela.”

Madre de la diada 5. Al dialogar sobre sus padres, MD5 narr6 diversas experiencias que
recordd con ambas figuras, priorizando relatos de la figura paterna. Seglin desarroll6 sus
respuestas, aludié a iméagenes en las que exoner6 a su padre frente a situaciones en las que no le
proveyo proteccion o seguridad, afirméndole como la figura parental con la que se sentia mas
apegada. Asimismo, presento una idealizacion de su padre durante eventos de su adolescencia y
adultez, enfatizando en los momentos cuando le ofrecid apoyo para convivir con su pareja y
actual esposo. Ademas, idealizé su rol como abuelo para el adolescente de la diada 5 (ADS), ya
que también era paciente diagnosticado con DM1. En terminos afectivos, se mostré distante a las
historias narradas, con excepcion a los momentos en los que aludié a eventos que provocaban
inseguridad o contradecian los descriptores previamente narrados, ya que tendio a reirse o
mostrar ansiedad. Por altimo, le fue dificil identificar el impacto de la crianza en su personalidad,
pero se describié y compar6 con su padre.

“Papi dirigia la liga, entonces mis hermanos estaban en el equipo, y yo era la, la, con el

mismo uniformito de ellos, la mascotita, llevando la bandera que siempre...de verdad que

tuvimos una infancia bien bonita...mi papa era de cardcter bien fuerte.”
“[Bajo tono de voz] Tu sabes se fastidiaba trabajando y eso era pelea y pelea, entonces a

veces la trataba medio mal, ti sabes le decia palabras feas: “estupida” “que si arg”

pero tampoco.... Pero aparte de eso, era un matrimonio bien...pues como te digo,



78

siempre nos saco a pasear, papi siempre nos saco a paseary a viajar, este nunca nos

falto nada, esa es la realidad.”

Madre de la diada 6. De su discurso se desprende una marcada diferenciacion entre las
personas que identificod como sus figuras parentales. Al dialogar sobre su madre la describi
como una figura amenazante de quien ha tenido que protegerse a lo largo de su vida. Ademas,
elabord sobre la funcidon de su madre como abuela del adolescente de la diada 6 (AD6) y también
la describié como una figura amenazante para ¢l. Segin explico, su madre actuaba en funcion de
sus emociones, expresaba odio y pensamientos distorsionados a las personas mas cercanas a ella.
De la relacion con su padrastro, lo describié como la tnica figura parental que le ha ofrecido
proteccion y seguridad. Por Gltimo, expresd haber realizado un corte familiar a los 19 afios de
edad, casandose con el padre de ADG6 para salir de su hogar.

De la relacion actual, MD6 presenta un discurso en el que, a pesar de reconocer episodios
negativos durante su crianza, no le atribuye efectos sobre su manera de ser en el entorno
profesional y como madre de AD6. Asimismo, destaca una segunda separacion con sus figuras
paternas por un periodo de aproximadamente dos afios, tras evento en el que la madre insult6 a
MD6 frente a AD6 y otros familiares. Luego de esta separacion, destaco eventos de violencia
doméstica entre sus figuras parentales, principalmente a través del uso de estrategias de
manipulacion y control de la madre con su padrastro. De los marcadores discursivos al elaborar
sobre este tema se identificaron los siguientes: respuestas elaboradas con detalles asociados a la
memoria semantica, una expresion elevada de afectos de miedo, intimidacion y coraje, lenguaje
evocativo ante el entrevistador, y relatos de episodios de triangulaciones familiares y despliegues

afectivos.
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“Y mi mama lleva muchos, muchos arios conmigo en ese coraje hasta que hace dos aros
y medio atras tuvimos una situacion bien fuerte en el, en el sepelio de mi abuela que es la
mama de mi padrastro y desde ahi cortamos la relacion.... Ella queria verme todo el
tiempo destruida, pisoteada, que nada me saliera bien y yo pues madre al fin “son mis
hijos yo tengo que salir adelante por mis hijos, yo soy una mujer luchadora, yo me he
matao estudiando soy una profesional”
“Estaba haciendo muchas cosas negativas frente al nene: “Ah mira tu mama te estd
abandonando por irse a trabajar”, “ah mira tu mama que te deja solo aqui y tus
condiciones, que si esto” y empezo a meterle muchas cosas en la cabeza al nene y
cuando yo noté que ese daiio psicologico le estaba haciendo al nene busqué ayuda
profesional para el nene y para mi y ahi el doctor me dijo: “tienes que salir de ahi” y
decidi irme.”
Relacion con hijo/a

Madre de la diada 1. En referencia a la relacion con su hija, MD1 present6 disfluencias
y cambios en su tono de voz al dialogar sobre sus afectos respecto al diagnodstico de DM1 y
momentos de separacion. Durante la entrevista elabord sobre cambios en la relacion desde la
infancia de la adolescente de la diada 1(AD1) hasta luego de su diagnostico, destacando que la
joven ahora es menos carifiosa y mas reservada. Del mismo modo, elabor¢ sobre sus
preocupaciones por el bienestar y la salud de AD1, utilizando imégenes para describir
situaciones en las que comunica las mismas a amistades de AD1. Entre sus preocupaciones
manifestd enfaticamente sentimientos de miedo al dejarla sola, al separarse cuando ésta se va con
amistades, y preocupacion respecto al ajuste de la joven a la vida universitaria. Ahora bien, a

pesar de identificar preocupaciones, también reflexiono y reconocio6 capacidades de la joven en
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referencia a su autocuidado. Finalmente, expres6 que desea la joven pueda ser feliz y reconocio
la importancia de confiar en ella a pesar de sus preocupaciones.

“Cuando era chiquita yo la llevaba de la mano y pues te puedo decir que no sentia una

intranquilidad de que a la nifia le fuera a pasar algo, ahora si, por lo menos estos

ultimos dos arios, pues que ya pues coge los Ubers, ya esta guiando con amistades, ya

estan en la placita, ya estan en Viejo San Juan, este, que esta mds expuesta a, pues me

pongo nerviosa, me pongo muy nerviosa.”’

“Bueno es algo que te digo, yo la he llevado muy de la mano y yo todavia, todos los dias

de mi vida se lo recuerdo (refiriéndose a la verificacion de glucosa en la sangre). Ahora,

ahora es que ella empieza asi que vamos ver. [Aumento tono de voz] YO HE TRATADO,

echar pa’ atras, o sea de aguantarme un poco, pero siento que todavia tengo que estar

ahi.”

Madre de la diada 2. En referencia a la relacion con su hijo, MD2 present6 disfluencias
al responder las preguntas asociadas al momento en el que se le otorga el diagndstico de DM1 y
al describir las dificultades escolares del joven. De sus verbalizaciones se destaco la
manifestacion de comportamientos asociados a afectos negativos; sin embargo, mostr6 dificultad
para nombrar los sentimientos. Al dialogar sobre el momento en el que su hijo fue diagnosticado
con DM, elabord sobre los eventos en los que identific6 comportamientos atipicos en su hijo,
tales como orinar frecuentemente y expresar hambre luego de comer. Acto seguido, describid
con dificultad su proceso para regular emociones, haciendo énfasis en que su hijo entendio el
diagnostico y el tratamiento prescrito antes que ella.

Sobre la relacion actual, expreso sentirse confiada de la capacidad del joven para

adherirse a su tratamiento, se siente tranquila al separarse de ¢l y percibe como su obligacion, por
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la edad del joven, el acompafiarlo a las citas con el médico especialista en endocronologia. En la
mayoria de sus narraciones elaboro6 sobre sus expectativas como madre y presentd como ideal la
autosuficiencia.

“Pues empecé a llorar no podia parar de llorar, lo miraba y empezaba a llorar y lo

miraba y empezaba a llorar. [Bajo tono de voz] Tu sabes, pero después me calmé, como

a los dos dias, que se yo, como que pues dije espérate: “Hay que agarrar al toro por los

cuernos, no voy a seguir en esta lloraera” [sonido con las manos] pero él lo entendio

primero que yo, de verdad que si.”
“... y pues este yo le dije: “si tu decidiste esto sabes que tienes que tirar para adelante, a
mi no me vengas con parnos tibios porque que tu tengas diabetes, hay mucha gente que
tiene diabetes que, que llevan su vida.”

Madre de la diada 3. Al contestar preguntas asociadas a la relacion con su hija, MD3
hizo relatos que evidencian una variabilidad en el uso de estrategias a lo largo de los afios. Previo
al diagndstico de DM percibia la relacion con su hija como una tipica. Sin embargo, a partir del
diagndstico reconoce cambios, en los que predominaban los despliegues afectivos por
preocupaciones y miedos a las complicaciones asociadas a la DMI.

De la relacion actual, destacd preocupaciones frente a la primera separacion de la diada
por estudios universitarios de AD3. Ahora bien, en sus expresiones mostré comprension por las
diferencias entre su perspectiva y la de su hija. MD3 intenta buscar balance para expresarle sus
preocupaciones, sin provocarle molestia o deseos de distanciarse. Del mismo modo, MD3 hizo
descripciones positivas de AD3, y a pesar de identificarle momentos de descuido y sentimientos

de vergiienza por el uso de la bomba de insulina, le reconoce capacidad para cumplir su régimen

de tratamiento.
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Finalmente, sobre el cuidado de la DM 1, MD3 dialogd sobre los cambios realizados en la
rutina familiar tras el diagndstico. Ademas, elabord sobre la necesidad de obtener educacion en
nutricion y sobre los procedimientos de tratamientos de AD3, asi como destacd el monitoreo de
la glucosa en la sangre como su preocupacion mayor. Por ultimo, integré a la figura paterna en el
manejo de la DM1 y reconoci6 la funcion protectora de la pareja parental.

“He cambiado yo. Yo me he relajado con el la azucar, me he relajado, ya hace un tiempo

para aca, ya no estoy preguntado todo el tiempo cuanto tuvo. A veces pasan dias y no le

pregunto, la he dejado verdad, como hace anios ya, que ella bregue con su diabetes, que
ella nos busca ayuda si tiene problemas con la diabetes.”

“Ella era una nena sana, inocente, ella no pensaba, ella tenia una, una verdad, como
una nifia con una_familia normal y de momento al caer el diagnostico como que tuvo que
pensar en tantas cosas. Entonces ahora ella ha resultado ser una persona valiente, una
persona determinada, a la edad de ella yo no me atrevia hacer la mitad de las cosas que
ella hace.”

Madre de la diada 4. Al hablar sobre la relacion con su hija, MD4 expreso deseos de
ocupar un rol protector y mantener un hogar funcional para ellas. Durante sus narraciones,
present6 disfluencias, elabord sobre los aspectos afectivos en la diada y utiliz6 imagenes intensas
o animadas de afecto. Ademas, resalt6 diferencias en el uso de estrategias de crianza a lo largo
de los afios, destacando su esfuerzo para no actuar a partir de sus emociones. Sobre la relacion
con la adolescente (AD4), destacd preocupaciones por su salud y bienestar futuro. Explicé que a
partir del diagnostico de DM, siente temor al separarse de ella, pero lo oculta. Asimismo, al
elaborar sobre el diagndstico y su rol como cuidadora, explicé ser la tnica figura de apego de

AD4 que ha aceptado la condicion. Al hablar sobre las dificultades que AD4 ha tenido en su
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escuela y con pares, se mostr6 ansiosa y cambio su tono de voz en multiples ocasiones. De su
discurso se identifico la busqueda de seguridad de AD4 como una de sus estrategias para
regularse a nivel emocional: describid varias situaciones en las que busca soluciones a los
problemas de AD4, pero sin validar sus emociones. Por ultimo, describi6 a AD4 como una joven
reservada y poco comunicativa sobre sus sentimientos, pero también como la persona que le
aconseja sobre como manejar sus emociones en la relacion con su expareja.
“Bueno, con AD4 siempre como desde que se resulto lo de la diabetes tipo 1, eh siempre
hay un temor, lo que pasa es que yo no se lo demuestro. Pero siempre estoy pensando /jse
habrd tomado esto?, ;le estd bajando?, ;jestara consciente de que tiene que tomarse
ahora la merienda? siempre como que... pero dentro de todo tiene aquello, solo que
tiene esa condicion y he tratado de portarme con ella como si, normal, porque siento que
si la encajonas en eso no le gusta.”
“Bueno mi funcion es la de siempre: cuidarla, estar pendiente. Por ejemplo, yo siempre
le digo AD4, en eso si ella es... antes de acostarse, ella me mira, y yo “;AD4, no me voy
ir dormir hasta que te cojas la azucar!” porque me da pavor, porque si ella se va con la
azucar bajita durmiendo ella se puede ir....”

Madre de la diada 5. A diferencia de los temas anteriores, al hacer referencia a la
relacion con su hijo, MDS5 present6 un discuso en el que parecia sobrevalorar su perspectiva y
ofrecio relatos fragmentados. Present6 disfluencias y cambios de tono de voz al contestar
preguntas asociadas al momento en el que se le otorga el diagndstico de DM1 a su hijo y al
describir sus miedos asociados al deterioro del diagndstico. Al elaborar preguntas especificas

sobre el momento del diagnostico, varid entre relatos de episodios fragmentados o de imagenes

vivas sobre el proceso de referido a hospitalizacion y el tratamiento prescrito. Ademas, a través
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de los relatos utilizé un lenguaje que evocaba la emocion del entrevistador. Narr6 sobre los
cambios en la rutina familiar, en ocasiones idealizdindolos como positivos para la salud de todos
los integrantes.

Sobre la relacion actual con ADS, expres6 que no ha tenido cambios como consecuencia
del diagnostico de DM 1. Sin embargo, elabor6 sobre sus miedos, proponiendo el cuidado de
ADS5 como estrategia de regulacion. Por ultimo, se expres6 deseosa porque ADS pueda ser
independiente con el seguimiento de su régimen de tratamiento.

“El me lo dijo a mi, [bajo tono de voz] él me lo dijo a mi, y tiene razon, el mismo me

dice: “mama esto es pa siempre y yo tengo que retomar mi vida de nuevo déjame ir a los

sitios”. Y yo lo dejaba con un miedo... pero lo dejaba. Y el a mi me ha demostrado, él es
bien, lo que pasa es que él es dejaito, ahora que esta creciendo y eso, pero él es bien
responsable él conoce y se la maneja bien este...”

“Si porque es que ¢l nos ha, quizds también para nosotros, para nuestra tranquilidad yo

creo que también, le hemos creado, YO, esa [bajo tono de voz] dependencia quizas para

tener nosotros el control.... Quisiera que él estuviera mas independiente de verdad, pero
me siento mds tranquila sabiendo todo lo que pasa con el nene, entiendes, porque, ehh si
lo dejo solo....”"

Madre de la diada 6. Al hablar sobre la relacion con su hijo, MD6 expres6 deseos
consistentes de ocupar un rol protector ante la inestabilidad y despliegues de su abuela y padre
biologico. Ademas, elabord sobre diagnosticos de DM1 y en salud mental, integrando su
perspectiva como madre cuidadora. Pudo elaborar de manera fluida sobre los tratamientos y
capacidades actuales de AD6 para llevar a cabo el régimen. Sin embargo, reconocio dificultad

para seguir recomendaciones del equipo médico que le atiende, sobre ofrecerle espacios al joven
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para desarrollar autonomia ante su tratamiento. Tendi6 a sobrevalorar los afectos de miedo e
inseguridad por el bienestar de AD6.

Al dialogar sobre AD6 y sus modos de relacionarse, destaco la manifestacion de
despliegues afectivos en la diada, incluyendo situaciones de agresion fisica. Durante sus
narraciones pudo relatar utilizando imagenes intensas a través de un lenguaje evocativo de las
emociones. Entre estas, se destacan relatos sobre hospitalizaciones psiquiatricas de AD6, sus
intentos suicidas, y las agresiones fisicas previas a las hospitalizaciones. Por ultimo, elabord
sobre la relacion de AD6 con su padre bioldgico, enfatizando experiencias negativas. Generalizo
una necesidad de cuidar compulsivamente o manipular, utilizando como justificacion las
vivencias pasadas en caso por custodia legal de AD6, y manejo de despliegues afectivos de su
abuelo paterno. De su discurso se identificaron estrategias en la que sobrevalor6 su perspectiva,
enfatizando la necesidad de proteger y controlar.

“... AD6 cuando se va con su papd me da, a veces me pongo bien ansiosa pero es por

miedo de que le vaya a pasar algo. Eh porque pues hemos vivido muchas cosas tristes,

muchas cosas delicadas. Y si, me da miedo.”
“A veces me frustra. A veces me siento drenada. Cansada, pero como digo es mi hijo y
tengo que apoyarlo y seguir en la lucha. Hay veces que le digo “ya no quiero saber de ti,
déjame en paz (pausa) no me llames, cuando te lleven en la ambulancia muriéndote
entonces que me llamen”, “|MAMI!” y yo... porque a veces lo digo por coraje, porque
uno hace las cosas por el bien de ellos y no ven eso.”
Resolucion de trauma y pérdidas

Madre de la diada 1. Durante la entrevista se destacaron tres sucesos en la vida de MD1

que fueron cualificados como eventos traumaticos. De su discurso se desprendio la pérdida de
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varios familiares mayores de edad, la pérdida de un amigo que consideraba una figura de apego y
el diagnostico de DM de su hija. Al contestar preguntas sobre los eventos, elabor6 sobre muerte
de familiares durante su infancia y juventud. Respecto al fallecimiento de familiar durante la
infancia destaco la union familiar como uno de los aspectos positivos de la pérdida. A diferencia
de este evento, al hablar sobre la pérdida de un amigo durante la juventud, elabor6 sobre la
calidad de su relacion con €l, los afectos negativos que asocia a la pérdida y los efectos que tuvo
sobre su vida y relaciones futuras. Interpretd como consecuente a su duelo, el casarse con su
actual esposo, por miedo a la corta duracion de la vida. Por ultimo, al preguntarle directamente
por eventos traumaticos, hablo sobre el diagnéstico de DM1 de su hija. Durante su relato, narrd
los eventos previos al diagnostico, incluyendo observaciones conductuales en su hija, el
momento del diagnostico y su manejo del mismo, integrando informacion afectiva en su relato.
Finalmente, verbalizd que a la fecha de la entrevista trabaja para una organizacién que apoya
familias con menores diagnosticados con DM1.
“...no sé si la palabra es traumatica, porque tampoco me gusta usar esa palabra, pero
ehh las dos noticias mas fuertes que he tenido en mis 20 afios por ejemplo de casada y
madre y “whatever” fue la del diagnostico de mi hija... con diabetes ehhh, que “by the
way” ya mi esposo es, era diabético, ehh pero obviamente también me afecto mucho
mds...."
“Si la muerte de mi amigo, este que en paz descanse, eh si me afecto mucho, este porque
él era, o sea, teniamos una relacion bien bonita y....lloré como una nena chiquita ehh, yo
estudiaba aqui en Estados Unidos y todas, eh aqui en Puerto Rico y mis amigas
estudiaban todas en Estados Unidos asi que me senti bien sola, este... pero yo tenia como

Unos un novios, como unos novios no, un novio, que fue como que mi apoyo, este...y lo
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usé de consolacion y después, cuando ya este me di cuenta pues lo dejé, y ahi conoci a mi
esposo...."

Madre de la diada 2. Del discurso de MD?2 se destacan pérdidas y posibles situaciones
traumaticas, tales como: el fallecimiento de familiares durante la nifiez, divorcios, eventos de
violencia doméstica y el diagndstico de DM 1. De manera general, MD2 mostrd dificultad para
expresar afectos negativos, cambi6 su tono de voz y present6 disfluencias al dialogar sobre estos
eventos. Tanto al realizarse preguntas sobre el fallecimiento de familiar que consideraba una
figura de apego durante su nifiez, como al dialogar sobre su experiencia tras el divorcio con los
padres de sus hijos, MD2 ofrecié respuestas poco elaboradas. Sus verbalizaciones sobre cada
situacion evidenciaban una transformacion en el procesamiento de informacién como resolucion
de los eventos traumaticos que le permite omitir y/o negar los afectos negativos, de manera que
se auto-protege y busca cumplir con su rol como protectora de sus hijos. Ademas, al hablar sobre
el tratamiento de su hijo, solo se refiri6 al aspecto positivo de los procedimientos relacionados al
uso de la bomba de insulina e inyectarse .

“A los dos afios (de haberse divorciado de la primera pareja) conoci al papa de los

nenes y nos _fuimos a convivir juntos, y los tuve a ellos dos, pero fue pésimo también y ahi

me volvi a quedar sola, y ahi me volvi a quedar sola, dije ahora si que me quedo sola y

va voy para 18 arios sola criando a mis hijos.”

“...un dia este, AD2 parece que se mando insulina mal y le dio un bajon, y se, entonces

vo lo trataba de resucitar y él se desplomo, se desplomo, ese dia fue que todos ellos se

asustaron (hermanos de ADZ2), y desde ese dia ellos me dijeron, me decian: “mami

’

chequea AD2” tu sabes.’
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Madre de la diada 3. Durante la entrevista se destacaron cuatro sucesos en la vida de
MD3 que fueron cualificados como eventos traumaticos. Entre ellos, MD3 elabor6 sobre el
divorcio de sus padres durante su infancia, la muerte de su padre y hermana por condiciones de
salud, y el diagnéstico de DM 1 de AD3. En sus respuestas integrd relatos de episodios completos
y pertinentes a las preguntas realizadas. Ademas, utilizo imagenes frescas para describir proceso
de enfermedad, y deterioro del padre y hermana, asi como expres6 diferencias cualitativas en los
procesos de enfermedad y su relacion como cuidadora en ambos procesos. Por ultimo, respecto
al diagnostico y tratamiento de la DM1, record6 de manera espontanea detalles como la
sintomatologia observada, su estado de &nimo y el de otras figuras de la familia.
“La muerte de mi papa hace siete anios. El murio de cancer, pero era, fue bien, bien
degenerativo o sea él llego a, a, a quedarse en el hueso y entonces ese proceso completo
que duro dos afios yo lo vivi con él y tu ver a una persona llegar a la miseria es bien
dificil y eso, eso a mi me cambio mucho. Y lo otro es que hace dos arios mi hermana
murio de cancer de seno y yo, mi hermana y yo, mi otra hermana y yo la acompariamos
desde el dia del diagnostico hasta el dia de su muerte. Esas son las dos experiencias de
muerte fuertes que yo he tenido.”
“AD3 empezo a rebajar, empezo la sed, a tomar mucha agua los sintomas clasicos, pero
como uno piensa que esta creciendo, estabamos en verano que hacia calor. Todos los
nenes se estiran y mami me decia “se estd estirando”, “pues se estara estirando” y llego
un momento que estaba bien flaquita y ya el pelo como que se le veia el casco como uno
dice y un dia pues la llevamos al, al pediatra normal y de ahi nos dijeron “chacho esto es
diabetes” y al otro dia le hicimos la prueba y del mismo laboratorio salimos para el

hospital.”
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Madre de la diada 4. De su discurso se destacaron eventos y pérdidas que fueron
consideradas traumaticas. Entre estas, MD4 elabor6 sobre el abandono percibido de sus padres
bioldgicos, el divorcio del padre de sus hijas, separaciones con parejas, la muerte de sus figuras
parentales y el fallecimiento de su mejor amiga. Durante sus relatos, ofrecié detalles temporales,
como el ano y las causas de muerte. Ademas, elaboro6 sobre los afectos, priorizando relatos sobre
afectos negativos y en ocasiones haciendo cambios en su tono de voz. Al preguntérsele
directamente sobre situaciones traumaticas, relatd un evento en el que fue atropellada cuando
joven, detallando todas las consecuencias y procedimientos fisicos realizados para promover su
salud y mantener su imagen. Posteriormente, al hablar sobre el diagnostico de DM1 de su hija,
elabord sobre su compasion por procedimientos de tratamiento y sobre sus motivos para cambiar
a otro médico especialista en endocrinologia pediatrica; ya que el primero no le hacia sentir
coémoda cuando le explicaba sobre la DM1.

“Si, perdi, bueno. Perdi a mi abuela, perdi a mi madrina, eh perdi a una amiga, gran

amiga mia la perdi cuando la mayor nacio en el 2000, murio de cancer de 33, con 33

anos. Eh, han sido asi como que las personas asi mds...sobre todo mi amiga, después de

mi mama y mi madrina obviamente.”

“...pero el doctor tenia algo que cuando uno es mama principiante en esto de la diabetes
uno llama a preguntar, para ellos tonterias para una no, porque una es nuevo en esto. Y
¢l queria que uno lo llamara nada mds cuando fuese una emergencia y yo tenia unas
dudas grandisimas entonces no me gusto.”

Madre de la diada 5. Del discurso de MD5 se destacan pérdidas y posibles situaciones

traumaticas, tales como: afectos de inseguridad durante la infancia por negligencia parental,

parto prematuro y fallecimiento de su primera hija, fallecimiento de su padre, separacion con
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pareja dentro del hogar, y diagnostico de DM 1. Sus respuestas sobre cada uno de los eventos fue
variable. En ocasiones se mostraba distante al hablar sobre relatos asociados a la separacion con
pareja y negligencia de sus figuras parentales, mientras utilizo imagenes lucidas y elaboro
evocativamente sobre afectos negativos al dialogar sobre las pérdidas. Por ultimo, respecto al
diagnostico y tratamiento de la DM1, MDS5 tendi6 a sobrevalorar sus miedos respecto a las
complicaciones o buscd la validacion del entrevistador ante las emociones que evocaban los
relatos.

“Yo mira, este, nosotros, mi esposo y yo, este, [bajo tono de voz] verdad...pues dentro

del hogar, no sé si ADS te lo comente pero para que no te coja por sorpresa...hubo una

separacion dentro del hogar, por eso te hablo de la estabilidad.”

“En ese momento el médico pues no se percato, entonces, pues tuve la nena
prematuramente y la nena vivio dos dias, entonces vivio dos dias, murio viernes y fue
bien terrible porque al otro dia me entregaron la casa. El viernes, sabado, sabado
después de ese viernes [bajo tono de voz] nos entregaron la casa, este tu sabes lo que se
supone que fuera una fiesta pues ya no era fiesta, fue el refugio de nosotros, ese olor a
pintura pues a nosotros nos descabrona porque nos recuerda.”

Madre de la diada 6. Entre las elaboraciones sobre eventos y pérdidas que se
consideraron traumaticas, MD6 dialogé sobre vivencias de negligencia durante su infancia,
separaciones de su madre, divorcio con padre biologico de AD6, activacion de Ley 2463 en caso
de custodia legal de AD6, muerte de familiares cercanos, diagnostico de DM1 de ADG6,

hospitalizaciones psiquiétricas de AD6 y diagnostico y tratamiento de cancer en MD6. Sus

3 La ley 246 es conocida como la Ley para la Seguridad, Bienestar y Proteccion de Menores. Fue establecida en el
2011 con el proposito de garantizar el bienestar de los nifios y nifias de Puerto Rico, y asegurar que los
procedimientos en los casos de maltrato de menores sean atendidos con diligencia.
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respuestas sobre cada uno de los eventos present6 relatos de episodios fragmentados y
expectativas idealizadas del futuro. Igualmente, sus relatos aludieron a la manifestacion de
despliegues afectivos cargados de agresion, intimidacion, coraje y tristeza; siendo todos los
eventos significados como negativos por MD6. Por ultimo, respecto al diagndstico y tratamiento
de la DM1, MD6 sobrevalord sus miedos respecto a las posibles complicaciones al facilitar el
desarrollo de autonomia en AD6.
“...en el 2016 a mi me diagnosticaron cancer, me operaron de emergencia y al mes de
mi operacion el nene le dio una crisis me golpeo y me abrio la herida, pues... llamaron
ambulancia para él y para mi. En mi caso porque yo estaba sangrando y él estaba
descontrolado y pues llamé al papa.... ”
“Ese momento a mi nunca, nunca se me va olvidar la muerte de mi abuela porqué a
pesar de que yo tenia seis arnios ella fue la que me crio, y yo siempre estaba con ella, bien
apegada a ella.”
“Al lapso de dos meses me llama el nene que el papa lo acaba de golpear ... el nene entro
en una crisis en casa del papa y el papa lo que hizo fue golpearlo para tranquilizarlo. Ya
tu sabes que ahi yo aproveché; policia, Departamento de la Familia, mi esposo es
Trabajador Social. Nos movimos y recuperé a mi hijo y le metieron una ley 246 por

1

maltrato.’
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Resultados de los adolescentes en la prueba Roberts-2
Las respuestas ofrecidas a las imagenes de la prueba Roberts-2 fueron analizadas de
acuerdo con los siguientes temas:
1. Relaciones familiares
2. Relaciones con pares
3. Apoyo de padres
4. Capacidades de autorregulacion y autonomia
Los resultados se presentan seglin los adolescentes participantes de cada diada.
Relaciones familiares
Adolescente de la diada 1. Las historias y elaboraciones realizadas por AD1 ante las
imagenes correspondientes al tema hicieron referencia consistente a las figuras parentales como
aquellas que daban orden, establecian lo bueno y lo malo, y ofrecian apoyo emocional. Durante
sus relatos, se destacaron figuras parentales diferenciadas, siendo la imagen materna la que se
describia consistentemente como molesta y confusa. La imagen del padre se aludio
consistentemente como el que escuchaba a la madre, mientras variaba en castigar o escuchar a
los hijos. La posicion de los hijos en las interacciones familiares se refirié de manera pasiva, o a
través de comportamientos externalizantes para llamar la atencion de los padres. Por ultimo, los
relatos de AD1 también aludieron a sentimientos de confusion en la imagen de la hija menor, y
de indiferencia en la imagen de hermana mayor.
“...probablemente la hija se lo esta haciendo por atencion para que sus papas le hagan
caso, estda como que reaccionando a sus, como que sentimientos, y me imagino como que
después de esto la mamd no la va a reganiar porque quizas es algo como que no

’

caracteristico que su hija hace.’
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“...yo creo que luego de esto, quizas antes de esto, el papa la haya regariado por algo y

por eso ella como que le, sabes ya se sentia mal y papa la empeoro y después me imagino
que el papa va a tratar de arreglar y hablar con ella para entender como se siente...."”

“...la mama le esta diciendo algo y el papa se ve confundido como que no entiende y ella

explicandole, mientras los nifios miran y probablemente tampoco entienden los nenes

chiquitos....”

Adolescente de la diada 2. Las historias y elaboraciones realizadas por AD2 hacian
referencia consistente a situaciones de agresion y violencia intrafamiliar. Particularmente la
figura de padre fue descrita como agresor y la figura de madre como victima y persona que
expresaba poco sus emociones. Asimismo, sus relatos hacian referencia a las figuras parentales
como personas que reprendian el mal comportamiento de los hijos.

“Ese se ve como maltrata la esposa (pausa) el padre esta, el padre llegando asi y ella

estd como preocupd.... (Sienten) tristeza, este, molestia. A lo mejor ella también bien,

porque a lo mejor ella lo ama y él la trata mal, y a lo mejor él la ama también, pero no
sabe como tratar a las mujeres.... Pues pusieron una regla que a lo mejor o ella lo deja

o, este si, si sigue con él, a lo mejor sigue maltratandola, discutiendo con ella.”

“Ese esta ensuciando las paredes, pintandolas, manchandolas con pintura y la mama
estd, esta volviéndose loca y él piensa que todo eso es un chiste. Eso es, este, la mama
tiene que estar molesta, a la misma vez, él esta feliz siente que estd jugando o algo asi.
Después de eso me imagino que ella lo va castigar, lo va poner a limpiarlo y castigarlo,
castigado en el cuarto o algo.”

Adolescente de la diada 3. Las historias narradas por AD3 hicieron referencia

consistente a conversaciones entre todas las figuras de la unidad familiar: padres e hijos. Del



mismo modo, todos los relatos aludian a la tematica del divorcio entre padres y referian a

sentimientos de confusion y tristeza en todos los personajes. Presentd dificultad para elaborar

sobre los episodios de manera temporal; no logr6 elaborar antecedentes y consecuencias a las
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imagenes presentadas. Finalmente, en la descripcion de los personajes predomind una tendencia

de actuar a partir de las emociones, siendo el estado interno de la figura materna planteado como

problematico.

“Este, eso es una pareja, se estan divorciando. La nena pequena, el papa se lo esta
diciendo a la nena pequeria y esta como triste y la mujer esta pendiente a lo que estd
diciendo el hombre, como preocupada y pues pendiente, y la nena esta recibiendo la
noticia.”

“Ok este volvemos a las otras imdgenes, me imagino también lo del divorcio que, este,
pero me pudiera imaginar esto como antes, antes que la mama se esta dando cuenta
como que “aqui hay un problema, no puedo seguir en esta familia” y el papa estd
confundido de lo que esta pasando, la nena pequenia mas todavia. Probablemente la
mama se siente bien triste y confundida, la nena inocente no debe saber lo que esta
pasando, y el que asumo que es el papd, este, también confundido, pero sabe lo que estd
,

pasando un poco, y lo que tiene que pasar y lo que va a suceder.’

Adolescente de la diada 4. Las historias y elaboraciones realizadas por AD4 ante las

imagenes hicieron referencia consistente a figuras parentales diferenciadas. La figura del padre

fue descrita como persona que dirige conversaciones y educa sobre el comportamiento, mientras

la figura de la madre fue descrita como una persona que asume una posicion pasiva en las

conversaciones y cuyo comportamiento es confuso. Asimismo, en las historias elabord sobre la

posibilidad de reconciliacion entre padres tras discusiones. De la figura de la hija se elabord
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sobre sentimientos de miedo ante discusion de padres y compasion por figura materna. Durante
las narraciones, AD4 mostro dificultad, utilizando cambios de tono de voz, al elaborar sobre
pensamientos y afectos negativos.

“Okay, pues ahi creo que pues esta aconsejando el papa a la nifia y ella lo escucha

atentamente... y la mamd... solamente observa.... Se me olvido todo lo que tenia que

decir.”

“Ahi pues veo una familia y que los padres estan discutiendo y los hijos estdan viendo.”

“Pues talvez los padres no... estan tan pendientes a la discusion que no se dan cuenta

que los hijos estan ahi y los hijos tal vez se sienten asustados.”

Adolescente de la diada 5. Las narraciones de ADS5 frente a las imagenes relacionadas a
este tema aludian a figuras parentales poco diferenciadas, que aconsejan y manifiestan
discusiones que pueden culminar en actos de agresion fisica entre ellos. Al dialogar sobre la
figura materna la describié como confusa y culpable de las discusiones, mientras al dialogar de la
figura paterna lo describié como incrédulo y quien tiene el poder de determinar las
consecuencias de las situaciones familiares. Al referir a la relacion de los hijos en las imagenes,
les referia como cuidadores de la relacion paternal evitando las peleas y discusiones. Asimismo,
al dialogar sobre las figuras de hermanos, hizo referencia consistente a la responsabilidad de una
hermana mayor sobre el hermano menor; un hermano menor que no asume responsabilidades y
manipula las situaciones para culpar a la mayor. Finalmente, de los marcadores discursivos se
identificaron cambios en el tono de voz, fluidez al narrar los eventos temporales y dificultad para
identificar afectos en los personajes de las ldminas.

“Lo que ocurrio antes es que los nifios estan jugando y al momento de escuchar la

discusion se acercaron y evitaron tuvieran una pelea, que llegara a mayor este
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problema.... Los nifios lo evitaron porque se ve como que se tranquilizaron al ver que

unos menores estaban viendo la situacion, porque si no quién sabe si entre los adultos

hubiese habido una pelea que se enredaran a pelear.”

“Creo que lo que piensa la hermana mayor es que lo que puede pasar por culpa del nirio

pequerio, porque en verdad ella no es culpable de lo que estd pasando, asi que no tiene

porqué llevar este, en su, en su, en ella misma el cargo del hermano. Ella al no estar en
la casa no sabia lo que estaba pasando o también puede ser que ella era responsable del
menor y ella se fue a hablar con unos amigos fuera de la casa y al llegar vio lo que ella
hizo y le van a echar la culpa por dejarlo solo.”

Adolescente de la diada 6. Las historias y elaboraciones realizadas por AD6 ante las
imagenes hicieron referencia a figuras parentales, relacion entre hermanos e interacciones entre
padres e hijos. De manera general, se destaco que todas las historias integraron situaciones
asociadas a la DM1 en las que se pudo identificar un personaje diagnosticado entre los hijos o
hermanos. Ademas, predomino la elaboracion de afectos, particularmente la tristeza por altos
niveles de glucosa en personaje diagnosticado con DM1 y hubo dificultad para predecir
respuesta de la figura materna ante conductas de hijo en las laminas. Al dialogar sobre la figura
paterna, lo describio como el que ofrece consejos sobre cuidado de la DM1 o determina los
castigos cuando hijos hacen algo mal en la escuela, mientras la madre observa las interacciones.
Asimismo, en ocasiones describio a la figura paterna como aquella que ofrece apoyo emocional a
la figura materna. Al dialogar sobre la relacion entre hermanos, predominaron relatos de apoyo
ante problemas de salud. Por ultimo, se identifico el uso de disfluencias y dificultad para relatar

los eventos temporales en las imagenes como marcadores discursivos.
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“Alguien que el papa le esta dando consejo de... el nene es diabético y la azucar la tiene
alta y el papa le esta dando el consejo diciéndole: “te puede pasar que te pueden

hospitalizar o... te puedes desmayar si tiene baja la azucar” y la mama esta

’

escuchandolo.’

“Ahi en esa, hay una nena, se desmayo o murio no sé y esa la hermanita, la hermanita

estd triste y no sabe que hacer.”

“La mama lo reganiara o lo dejara ahi dibujado... su etapa de la vida.”
Relaciones con Pares

Adolescente de la diada 1. De su relatos en iméagenes sobre relaciones con pares se
destacaron interacciones de hostigamiento [bullying] y agresion fisica. La figura de agresor fue
descrita como personaje que ataca por miedo, mientras que el personaje victima de bullying fue
descrito como débil y con sentimientos de confusion e indecision. En todas las historias la
imagen de la victima desconocia qué provoco la agresion y hostigamiento de sus pares.

“Ehh, unas, como que unas nenas mayores le estan haciendo bullying a la otra nena del

pelo oscuro como que quiza, [aumento tono de voz] AY NO SE QUE DECIR, emm, como

1

que no sé...."

“Ehh ... estos nenes estan peleando, pero como que se nota que el que esta parado con
los purios en el aire es el, como que el agresor, como que el que comenzo la pelea. El
que estd en el piso se ve mas...como que no debil, pero no se ve que él es agresivo o
violento, pero a la misma vez el que estd parado se ve un poco asustado, asi que quizds
lo ataco porque, se sintio como que “threatened” del [bajo tono de voz]otro nene....”
Adolescente de la diada 2. Durante su narrativa, AD2 hizo referencia a las figuras de

pares como amigos que se burlan, pelean y hacen hostigamiento [bullying]. Asimismo, de las
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historias narradas se destacaron los sentimientos de tristeza, coraje e indecision, siendo la figura
que recibe el hostigamiento, la que mayormente presenta sentimientos de tristeza e indecision.
Igualmente, al relatar situaciones dificiles, las figuras de pares fueron descritas como personas
que pueden sentir tristeza pero no reaccionan como figuras de apoyo.

“[Bajo tono de voz] Los tres estan hablando, este, estan hablando al otro, al segundo,

este, tienen que estar vacilando o haciéndole bullying en verdad, o explicandole algo, el

otro esta ahi atendiéndolo nada mas, escuchandolo....Pues el que esta escuchando

(siente) tristeza, este, tiene que estar molesto, los otros pues, este, [sonido con la boca]

en verdad tienen que estar vacilando para ver en verdad, porque eso es lo que es

vacilarse los demas.”

Adolescente de la diada 3. De sus relatos en imagenes sobre relaciones con pares se
destacaron interacciones diferenciadas por la cercania de la relacion. Segiin AD3 desarrollo las
historias, expres6 que los pares con cercania ofrecen validacion emocional para enfrentar
situacion de separacion, mientras, los pares menos cercanos se presentan como figuras
amenazantes, que manejan situaciones de hostigamiento [bullying] y agresiones fisicas. Similar
al tema de las relaciones familiares, los relatos episodicos fueron fragmentados para discutir la
perspectiva de los personajes. Entre los afectos mencionados se destaco la angustia, la tristeza, el
enojo y la confusion. Por Gltimo, AD3 describio las situaciones entre pares como invariables o
irreparables a lo largo del tiempo, asi como en ocasiones identifico la evasion como estrategia de
resolucion.

“Este, me imagino dos amigas, dos hermanas, dos personas asi “close” este

despidiéndose como que tal vez paso algo y se tienen que separar, eh probablemente se
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vayan a ver en el futuro una o dos veces al afio algo asi y despidiéndose después de tener
una relacion bastante prolongada.”

“Aqui me voy a poner muy dramdtica (risa) este, la que esta tira en el piso la
envenenaron o algo, (risas) le paso algo y la que esta parada no se ve como que muy
molesta con la situacion so probamente ella es complice de algo, este, en el pasado no sé
porque, no sé qué paso y pues ella esta tirada. En el futuro probablemente se den cuenta
de lo que sucedio y ella es complice de la que estaba parada.”

Adolescente de la diada 4. Durante su narrativa, AD4 hizo referencia a las figuras de
pares como personas que hostigan, se burlan y provocan peleas. Al relatar las historias, mostré
dificultad para describir los afectos de los personajes, sin embargo, desarrolld brevemente los
eventos que antecedian o eran consecuentes. Solo al elaborar sobre el personaje que era victima
de burlas o golpes, se refiri6 a sentimientos de odio y miedo a las consecuencias escolares que
tendria el haber sido participe de una pelea. El personaje victima se describié con miedo mientras
pensaba en la consecuencia de que lo expulsen de la escuela por incumplir con la regla.

“Pues... no sé usualmente, como dije que se estan burlando pues usualmente cuando se
burlan es porque tienen envidia [bajo tono de voz] y saben que una es inteligente y ellas
no.”

“Pues... ahi... pues le da un purio al que esta en el piso...y pues el que esta en el piso

tiene cara de asustado. [Bajo tono de voz] Y el otro estd en postura de que le va dar mas

purios.”

“Tal vez la nena que esta en el piso esta durmiendo, esta desmayada, aunque si estuviera

desmayada no creo que la otra nifia tuviera esa cara. ... Ella no, la que esta en el piso no
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creo que este pensando nada. Pero la que esta parada pues como que tiene cara de
odio.”

Adolescente de la diada 5. Durante los relatos, AD5 hizo referencia a pares
relaciondndose en contextos y situaciones de riesgo como instituciones correccionales,
ofrecimiento de drogas, peleas y agresiones sexuales. En sus narraciones de los eventos
consecuentes a las imagenes, aludia a las repercusiones de los actos de agresion pero no a la
emocion que incitaba la conducta de los personajes. Asimismo, en ocasiones, parecia idealizar
las figuras de pares mayores en edad, y resaltaba la duda y los comportamientos evasivos del
personaje menor al no poder predecir la consecuencia que tendra su conducta o decision.
Finalmente, se destacé en las narrativas que los adultos resolvian los conflictos que enfrentaban
los jovenes. Entre los afectos mencionados se identifico la intimidacion y la sensacion de control
sobre las situaciones. De los marcadores discursivos se identificaron disfluencias, cambios en el
tono de voz y poca descripcion de los personajes.

“Una nifia golpeo a su mejor amiga y se quedo mirando, como que el acto que hizo....

Esta pensando en las consecuencias que le pudo haber traido el golpearla y lo que la...la

amiga que estd tirada en el suelo puede conllevar el golpe que le dio.”

“Estaban los dos...los dos de la izquierda estaban charlando y paso el nifio de la
derecha y como es un nifio nuevo en la escuela, esos ninios le estan ofreciendo drogas. ...
Yo creo que lo que esta pensando es como que esos nifios son mayores y ellos saben lo
que estan haciendo y a lo mejor me estan inculcando lo que voy a hacer en mi futuro.”
“Después de eso interferiran los adultos o vendrd una ganga de otros nifios que estén en
los alrededores para intervenir en el problema, a favor o en contra del nifio que estd en

)

el suelo.’
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Adolescente de la diada 6. Durante sus relatos en imagenes sobre relaciones con pares,
los pares fueron descritos como figuras persuasivas, que no son protectores y no otorgan
importancia a la seguridad de los demads. Las historias narradas exponen situaciones de riesgo
como la oferta de drogas y agresiones fisicas. Entre ellas, se destaco a la figura de los pares
agresores como aquellos que manipulan la historia para no asumir responsabilidad de los actos o
coercionan la relacion con figuras de autoridad. Al dialogar sobre el personaje vulnerable a las
situaciones de riesgo con pares lo describié como triste, enojado y con temor a la muerte. De los
marcadores discursivos se destac la elaboracion sobre afectos negativos en los personajes y
relatos de coercion e historias en las que la conducta de los personajes era guiada por los afectos.

“Aqui hay un, tres adolescentes, uno le esta dando algo no sé qué el otro esta incitando a

pelear... que lo dudo.... Esta bien y esta mal porque a este no le importa la vida del

otro.”
“Hablando de lo de horita en realidad el nene se enredo a pufios.... Segun lo que yo he

visto... como dice to el mundo “no zumbes primero, espera a que te zumben” él va a

echarle la culpa al otro o si no se va corriendo y va donde la directora.”
Apoyo de Padres

Adolescente de la diada 1. Las historias de AD1 relacionadas a este tema hicieron
referencia consistente a las figuras paternas como imagenes diferenciadas de apoyo. La imagen
de la madre se describié como una que ofrece apoyo emocional o consuelo mediante compaiiia
en situaciones que provocan sentimientos de tristeza. Por otra parte, las historias también
describian el apoyo de la imagen del padre para el manejo de dificultades escolares.

“Ehh, la nena se sentia mal por algo fuera de su control, como que algo interno, ehh y

fue a donde la mama para que la, no sé, yo no hablo muy bien espaiiol, para que la
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“comfort” ehh la haga sentir mejor, ehh, la mama se siente igual de, como que
decepcionada o triste que su hija y pues como que compadece con ella y después de esto
pues se puede decir que la nena se siente mejor o como que no esta sola, esta
acomparniada de su mama.”

“Ehh antes la nena esta como que teniendo dificultades escribiendo su, aprendiéndose su
proyecto que es para la escuela que tiene que presentar frente a su salon, asi que le pide
ayuda a su papa, para que lo, para que se lo lea y le ayude a memorizarselo y el papa
como que se, ajd, dice que si que obviamente va a ayudar a su hija a salir bien en la

escuela.”

Adolescente de la diada 2. La verbalizaciones e historias narradas por AD2 respecto a

este tema aludieron al rol de las figuras parentales como aquellos que establecen las reglas y

determinan lo que es bueno y malo. Asimismo, sobre el apoyo emocional verbalizé que la

expresion de amor a través de conductas afectivas como los abrazos, puede proporcionar

felicidad a las figuras maternas cuando proviene de los hijos.

“[Bajo tono de voz] Se estan abrazando, parece que se, que se extraniaban, que llevaban
tiempo sin verse y se vieron después de un largo tiempo.... (Sienten) felicidad, después, a
veces, no sé, de tanto tiempo... este, amor de un hijo a una madre.”

“El papa esta leyendo como algo de ese papel al nene, parece que el maestro le escribio
algo. A lo mejor se porto mal en la escuela o saco unas malas notas y le llego esa carta
al papa y el papa a lo mejor esta molesto y triste sabiendo que su hijo hace eso, esta
pasando eso.... El nene esta atento, estan serios, los dos, el chamaquito estd (sonido con

’

la boca) escuchando al papa.’
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Adolescente de la diada 3. Las historias de AD3 relacionadas a este tema hicieron
referencia a la figura del padre como figura de apoyo con situaciones escolares, mientras la
figura de la hija fue descrita como alguien que sobrevalora sus preocupaciones al recibir apoyo.
Finalmente AD3 no elabor6 relatos de apoyo en los que se incluyera la figura materna, ni en los
que se presentaran ambas figuras parentales de manera integrada. Tampoco desarrollé relatos
sobre apoyo emocional.

“Este, me imagino esto que la nena pequeiia pues obviamente quiere estar cerca del
papa, y estad este, el papa le esta preguntando cosas para un examen, cosas para, que va
tener una prueba o algo y la esta como ayudando a estudiar, y la nena esta ahi, esta
esperando para decir las respuestas, probablemente estd un poquito nerviosa pero el
papa esta motivado a estudiar con ella y ayudarla, y probablemente en el futuro aja se lo
aprenda (risas) y contintie con esa técnica de estudio.”

“Na y como dije en el futuro el probablemente se acosto a dormir y la nena enfocada
porque ese es el problema mas grande en su vida y pues.”

Adolescente de la diada 4. La verbalizaciones e historias narradas por AD4 respecto a
este tema hicieron referencia al rol de las figuras parentales como personas que se preocupan,
buscan la atencion de sus hijos y ofrecen lecciones y apoyo para regular tristezas. Ademas, sobre
las lecciones ofrecidas por el padre verbalizé que la hija las utilizara en un futuro. De los
marcadores discursivos se identificaron disfluencias y cambios en el tono de voz al dialogar
sobre informacion afectiva.

“Pues la nifia se va sentir bien que la mama la esta abrazando y [bajo tono de voz]

cuando pare de abrazarla no se siente bien.’

“Pues el papa leyo un articulo que penso que le interesaria a su hija.”
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“Pues...la nifia tal vez siente...no sé, se siente bien de que esta aprendiendo algo... [bajo
tono de voz] y el papa pues que le estd enseriando a su hija.”
Adolescente de la diada 5. Al elaborar sobre historias relacionadas al apoyo de padres,
ADS aludi6 consistentemente a la figura paterna como una distante y que no presta atencion a los
hijos, mientras describié una figura materna inconsistente. Durante una de las historias narradas,
comenzd identificando a la figura materna como la que ofrecia apoyo a su hijo, pero luego
invirtio el rol, identificando al menor como la figura que ofrece apoyo emocional a la madre a
través de abrazos. Se identifica que la relacion madre-hijo permite autorregulaciéon emocional de
manera reciproca. Finalmente, ADS se mostr6 observador de todo detalle de las imagenes
asociadas a este tema. Antes de relatar los eventos concluyentes, describié de manera limitada
los afectos con la excepcion de la figura del hijo que se molestd con la figura paterna por falta de
atencion.
“Antes a lo mejor el nifio paso por una situacion, este, sentimental o mala para su vida y
su mama le estd como que dando el apoyo con un abrazo....Pudo haber sido al revés
también, el nifio tiene los ojos abiertos como que la impresion no fue mala para él y la
mama los tiene cerrados, asi que a lo mejor fue que la situacion es el nifio dandole apoyo
a su mama y la mama fue la que estd sintiendose mal y le dijo: “Dame un abrazo” y el
nifo fue donde ella para consolarla a ella.”
“Antes de eso creo que ocurrio...que el hombre llego y se sento con su periodico, empezo
a leerlo porque esta...ehh, él siempre llega a leer el periodico y no prestarles atencion a

sus hijos y al momento de sentarse y leer el periodico vio que su hijo venia y dejo de

prestarle atencion porque él solamente queria llegar a leer el periodico.”
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Adolescente de la diada 6. Las historias de AD6 relacionadas a este tema fueron breves
e hicieron referencia consistente a la figura materna como una que consuela a los hijos, y a la
figura paterna como la que ofrece consejos, motivacion, y apoyo con tareas escolares. En
ocasiones, presento dificultad para elaborar sobre eventos consecuentes en las imagenes que
hacen referencia a la figura paterna. Segun elaboro, la figura del hijo siente miedo al no saber
codmo reaccionard su padre. De los marcadores discursivos, se destacaron disfluencias y afectos
negativos en los personajes que no logran predecir consecuencias.

“Un papa viendo las notas, supongo leyéndole algo. Leyendo la nota y diciéndole... que

si estan malas pues esta diciéndole: “vamos a mejorar esto, vamos, vamos a subir estas

)

notas”, si estan buenas pues mantenerlas asi.’
“Que el hijo esta asustado porque no sabe si el papa lo ayudaria con sus trabajos.”
Capacidades de autorregulacion y autonomia

Adolescente de la diada 1. Las historias narradas por ADI referian consistentemente a
estados de malestar emocional. Sus relatos describieron personajes jovenes variables que tendian
a negar y evitar manejar afectos negativos de coraje y tristeza, o que mostraban tendencia a
actuar a partir de los sentimientos. Asimismo, en las historias se reconocio a los padres como
figuras de apoyo para alcanzar regulacion emocional y como apoyo para el desarrollo de
destrezas académicas.

“...acaba de ver a su hermana pero no estd sorprendida, no sé por qué, pero la nena

chiquita esta tirada en el piso, probablemente no es porque estda dormida es porque le

paso algo malo, y luego de eso se puede asumir que la hermana mayor va a ir a donde

1

sus padres a decir lo que paso, para que ayuden a la nena chiquita.’
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“Ehh, una nena esta como que super molesta emm, quizas por algo que ella no puede
controlar y se molesto tanto que este, tiro la silla al piso, emm en el medio como que de
su furia, emm y creo que después de tirar la silla como que se va a dar cuenta “ah ya lo
llevé demasiado, no tenia que haber hecho eso”... y se va a calmar.”

Adolescente de la diada 2. De sus verbalizaciones se identifica la necesidad de figuras
que faciliten el continuo desarrollo de sus capacidades de autorregulacion y autonomia. De
acuerdo a las historias narradas, se sefiala que los personajes experimentan estados de indecision,
hacen uso de estrategias de evitacion y manifiestan comportamientos externalizantes, como
respuesta a situaciones dificiles y/o afectos negativos.

“[Bajo tono de voz] Eh pues eso, no sé, en verdad depende como ella reaccione. Como

puede pasar si reacciona normal, si es con las amigas va reaccionar normal, o puede ser

que le diga algo, o si fue que si le tiraron en serio para [Bajo tono de voz] hacerle daiio
pues...esta asusta.”
“Ese esta, este, restrallando una silla, a lo mejor ese esta molesto por una discusion o
algo, algo que paso y tiene que liberar las tensiones o algo.... Pues (va a) romper la
silla, si no sigue rompiendo cosas, a lo mejor se tranquiliza, llega alguien y le dice que se
tranquilice. Tiene que estar molesto.”

Adolescente de la diada 3. Las historias narradas por AD3 hicieron referencia
consistente a personajes que intentan manejar problemas internos. En los relatos se destacaron
los sentimientos de ansiedad, desorientacion, confusion, angustia, coraje y falta de control.
Segun describié AD3, los personajes tienden a actuar a partir de sus emociones, permanecen

largos periodos de tiempo pensando en los conflictos, no comprenden los antecedentes de sus

problemas, se arrepienten de sus conductas y evitan los conflictos.
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“...me imagino que estd enojada, probablemente paso algo en su vida personal y estd
como que llego a la casa, paso algo en su vida, esta super molesta, super angustiada, con
ansiedad y llego a la casa y vio una silla y pa’ desquitarse este pues asumo que la va
tirar en el piso y se siente pues bien angustiada y ansiosa.”

“Este probablemente ella esta viendo una pelicula de miedo o algo, la cara estd en
shock, este suspenso, sorprendida tratando de lidiar con ella misma, y pues una pelicula
o0 algo que estad sucediendo con ese background de que esta en suspenso, estd en shock y
estd sorprendida con la situacion.”

Adolescente de la diada 4. De sus verbalizaciones en las historias narradas se identifican
estados de indecision en los personajes jovenes, las manifestaciones de comportamientos
externalizantes fueron significados como malos y una consistente valoracion a las consecuencias
de las acciones de los personajes. Ademas, de los marcadores discursivos se identifica una
preferencia en el procesamiento de informacion cognitiva a través del uso de transformacion de
negacion de informacion afectiva importante; cuando consideraba que la imagen representaba un
mal comportamiento, no proseguia con la historia, evitando narrar las posibles acciones futuras.

“Pues ahi que se ve que va a romper una silla o [bajo tono de voz] tal vez solamente estd
caminando con una silla, lo que da a entender que la va tirar...Nada (pasara después),
la molestia sigue ahi porque la silla no va hacer nada.”

“Pues el que esta en postura de pelear pues no, no creo que realmente esté pensando,
sino que esta enfocado en ese momento.... Bueno si es un colegio los pueden expulsar.”

Adolescente de la diada 5. A diferencia de las narraciones de ADS5 en los demas temas,
al observar las imagenes asociadas a capacidades de autorregulacion y autonomia pudo elaborar

sobre el afecto de los personajes jovenes. Ahora bien, en la mayoria de los relatos, estos



108

personajes expresaban sus afectos negativos a través de comportamientos externalizantes.
Asimismo, sus historias no ofrecian certeza, ni consistencia, sobre las capacidades de
autorregulacion de los personajes. Expresd como estrategias la posibilidad de llamar a la figura
materna para buscar apoyo, o distanciarse de la situacion problemadtica. Por Gltimo, refirié
consistentemente al temor de los personajes jovenes a las figuras de autoridad. En sus relatos,
estas figuras actuaban por conviccidn y no ofrecian proteccion consistente.

“Estaba teniendo un sueno de algun monstruo o algo asi y al momento de la impresion se

levanto por alguna reaccion de que estaba asfixiandose o algo asi. ... Este, le gritara su

mama para que su mamd venga, o se volvera a acostar a dormir tranquilamente.”

“Antes de eso estaba sentado en un salon de clases y el maestro lo regarnio porque tiro un

lapiz y le dijo que fuera a la oficina. El nifio se paro y tiro la silla contra el piso

para...este... como que demostrar al maestro que eso, de que él tiene como que mayor
poder sobre el maestro o algo asi.”

Adolescente de la diada 6. Las historias narradas por AD6 hicieron referencia continua a
estados de malestar emocional y afectos de miedo, tristeza, confusion, enojo, frustracion e
indecision. Sus relatos aludian a personajes jovenes que desconocian como apoyar a pares
diagnosticados con DM1, y destacaban afectos negativos por seguimiento inadecuado del uso de
insulina o alimentacion en el personaje diagnosticado. Asimismo, en las historias reconocio a las
figuras parentales como figuras de apoyo para alcanzar regulacién emocional y como apoyo con
el tratamiento de DM1. De los marcadores discursivos se identifica que AD6 mostr6 indecision y
disfluencias al narrar los eventos previos y siguientes a las laminas, y cambid el tono de voz al

contestar pregunta sobre la conclusion de la historia.



109

“Que paso algo con la diabetes y estd tan frustrado que se enojo y... le dio tristeza y él
quiso romper algo.”

“Que ird a donde su mama para que su mama lo aconseje... o su papa.”

“...0 también puede pasar que la amiga le paso algo con la diabetes. Si, como se inyecto

de mas sin querer, o se inyecto menos, o comio dulce y esta asustada y quiere ayuda,

pero no sabe qué hacer, esta en shock.”
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Resultados de la entrevista semi-estructurada a los adolescentes
La informacién obtenida de las entrevistas se presenta a partir de los siguientes temas:
1. Relaciones familiares y apoyo de padres
2. Percepcion de la DM1 y autonomia ante tratamiento
3. Relaciones con pares
4. Relacion con médico
Los resultados se presentan por participante.
Relaciones familiares y apoyo de padres
Adolescente de la diada 1. Del discurso de AD1 sobre la relacion con sus padres, se
destacé una diferenciacion entre sus figuras parentales. Sus respuestas al dialogar sobre ambos
padres fueron elaboradas, sin embargo, se identifican diferencias en el vinculo afectivo descrito
con ambas figuras. Al contestar preguntas sobre la relacion con la madre, AD1 mostrd
disfluencias al describir los limites en su relacion. De manera similar, al hablar sobre la relacion
con su padre, mostro contradicciones al hablar sobre su apoyo. Entre las narrativas, enfatiz6 la
percepcion de tener una personalidad similar a €l y afirm6 contar con su apoyo, pero reprochd su
distanciamiento ante el tratamiento de DM1 considerando que también posee la enfermedad. No
interpreta cambios en la relacion con sus padres, pero reconoce que en la actualidad no expresa
sus afectos con gestos hacia sus padres. Finalmente, respecto a la expresion de emociones
verbalizo que no es necesaria para comprender a las figuras parentales.
“Ehh mi madre...y yo, o sea, ella es, es mi mamad, ella es no mi amiga, o sea en ese
sentido, pero mi mama tampoco es una mamd muy estricta, ni como que mi mamd es bien
tranquila y “open-minded” asi que yo me siento en la libertad de hablar con ella y eso,

’

pero no lo hago mucho.’
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“Pero ajd, como que...y mi papad y yo, es que en general mi papa y yo nos llevamos
mucho, asi porque los dos somos super serios, no super serios (risas) pero mds como que
callados, pero como que yo me puedo sentar al lado de mi papa y me siento como que
cercano a él aunque no tengamos que hablar.”

Adolescente de la diada 2. Del discurso de AD2 sobre la relacion con sus padres, se
destaco una diferenciacion entre sus figuras parentales. Sobre la relacion con figura paterna
elabor6 poco, mientras al hablar sobre la figura materna, se enfoco en los aspectos afectivos de la
relacion. Del mismo modo, al dialogar sobre cambios en la relacion desde su nifiez a la etapa de
desarrollo actual, no identificé cambios. Percibe sus relaciones como estables a lo largo del
tiempo atn en el contexto de la DM1. Ante preguntas del rol de sus padres sobre tratamiento de
la DM1, no elabor¢ sobre estos como figuras de apoyo, sino que record6 situaciones dificiles y
su interpretacion afectiva de los mismos. Respecto a la comunicacion y expresion de emociones
verbaliz6 que no es necesaria para comprender a las figuras parentales.

“En verdad la relacion con mi mama es, mejor no puede ser en verdad, este, entre ella y

vo sabemos hacer las cosas, nos entendemos asi (de) mirarnos y eso, no peleamos ni

discutimos mucho ni nada, tu sabes, siempre (hay) discusiones pero no una cosa
demasiada en verdad.”

“Como que ella no se lo esperaba (figura materna), porque nosotros estabamos,

nosotros nos fuimos de viaje entre 2010 — 2011 y cuando viramos, eso fue, ahi me exploto

de la nada. Estaba orinando mucho, orinando mucho y durmiendo me orinaba encima
sin darme cuenta, y tuvimos que ir al hospital y alli me diagnosticaron que tenia la

1

azucar alta, que tenia diabetes.’
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Adolescente de la diada 3. Del discurso de AD3 sobre la relacion con sus padres, se
destaco una diferenciacion sobre sus figuras parentales. Al dialogar sobre su madre, hizo
referencia consistente a peleas o despliegues afectivos. Mientras tanto, al dialogar sobre su padre,
lo describié como la figura a quien se siente mas apegada y puede dialogar con mayor apertura.
Del mismo modo, reconoci6é cambios en la relacion a través de los afios, especialmente los
posteriores a su diagnostico de DM 1. Expreso que sus padres fueron protectores y muy
pendientes a su condicion de salud. Actualmente destaca ser mas reservada y dialogar poco con
sus padres sobre situaciones personales, aun cuando percibe que cuenta con su apoyo. De los
marcadores discursivos se destacé el uso de humor y un enfoque en su perspectiva sobre las
relaciones.

“Este, con mami somos close, a veces nos ponemos a pelear, pero todo el mundo a veces

se pone a pelear honestamente, eh pero nos llevamos bien y poco a poco hemos creado

esta relacion de confianza.”

“Eh igual fijate, yo sé que también puedo contar en él, el comparandolo con mami él es
un poquito mas comprensivo conmigo. Mami ahi rapido se pone histérica y hace un show
pero papi como que se sienta “okey, aqui estd el problema vamos hacer esto, vamos
hacer lo otro” y es una conversacion un poquito mds abierta comparado con mi mamad.”
“Si porque antes pues era normal, que todavia lo soy, pero antes no tenian que

preocuparse tanto y pues cuando desarrollé mi condicion pues estaban mas pendiente y
habian veces que era todo la diabetes, todo era la diabetes y ahora es como que “;qué
hiciste en la escuela?” o este tu sabes, algo mas personal y, so definitivamente cambio, y

’

con el tiempo pues se desarrollo ambas relaciones...."
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Adolescente de la diada 4. Del discurso de AD4 sobre la relacion con sus padres, se
identifico poca elaboracion, risas y cambios en el tono de voz al narrar sobre aspectos afectivos,
particularmente al ofrecer ejemplos sobre lo que considera confianza y peleas. Asimismo, se
destaco una diferenciacion entre sus figuras parentales. Sobre la relacion con la figura materna
elabord mas, identificandola como la figura a la cual se siente mas apegada, pero a quien solo le
comunica aspectos causales de sus vivencias diarias. Explico no sentir confianza de manera
consistente para contarle aspectos afectivos de sus relaciones con pares o cuando aumenta de
peso; entiende que pudiera provocar discusiones. Del mismo modo, al hablar sobre la relacion
con su figura paterna, elabord poco, y enfatiz6 su rol como la figura que le acompatfia a citas
médicas y educa sobre lo bueno y lo malo. Por ultimo, al dialogar sobre cambios en la relacion
desde su nifiez a etapa de desarrollo actual, destacé una disminucion en la expresion de afectos
con ambas partes.

“No sé, porque es que pues, mi papa no es de reganiar. O sea, mi papd me escucha y me

diria qué esta bien y qué esta mal, pero si hice algo mal y se lo digo a mi mai pues me

pelea y después me... (risas).”

“Pues obviamente con mami (me siento mas apegada) porque con ella paso mas tiempo y

siento que ella me conoce mas que mi padre, pues por todo el tiempo que ella pasa

conmigo.”

Adolescente de la diada 5. Del discurso de ADS5 sobre la relacion con sus padres, se
identifico dificultad para describirles cualitativamente; siendo predominante el uso de los
términos “normal” y “bien”. Al dialogar sobre su padre, explicé que el mismo se encuentra
desempleado por incapacidad y por lo tanto esta disponible en todo momento para atenderle. Al

dialogar sobre su madre, aquejo sobre su disponibilidad, pero indicéd ser més apegado a ella;
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describiéndola como complaciente cuando comparten juntos. Asimismo, no elabor6 sobre sus
afectos en la relacion con ella, pero percibe cambios relevantes en el estado de animo de la
madre desde la muerte de su abuelo. A este tltimo lo describié como una figura con quien
compartia la mayor parte del tiempo y también fue paciente diagnosticado con DM1.

De manera similar, durante los relatos logré recuperar fechas especificas sobre detalles
como viajes o la muerte de su abuelo materno, pero no logrd recordar momentos que ilustraran
apoyo de su madre. Explico que de necesitar dialogar sobre alguna dificultad en su dia le
contaria primero a la consejera escolar. Al contestar preguntas asociadas a la DM1 en el entorno
familiar, aquejo sobre la frecuencia de monitoreo de sus padres sobre sus niveles de glucosa
diarios. Ademas, aquejo sobre la expresion constante de los padres sobre miedos ante el deterioro
de la condicion. Percibe a los padres como incrédulos de su proceso de adherencia y
conocimiento del médico especialista en endocrinologia, por lo que prefiere evitar el tema. Por
ultimo, se identifico el uso de humor, disfluencias y cambios en tono de voz al hablar sobre
estados de animo de la madre como marcadores discursivos. En los momentos que parecia
expresar afecto, pausaba su discurso y cambiaba el relato.

“Este... normal. No se como explicar, no sé. Yo creo que es una relacion normal, ehh....

Este... una relacion de que en cualquier momento o en cualquier situacion ella me va

ayudar y me va a prestar atencion y todo eso.”

“Ella dice: “Tu fuiste el que lo creo mal” (risas) como que se entiende como que un

chiste no sé. Pero ella dice: “Tu fuiste el que lo creo mal...que no en el sentido malo ella

a veces lo dice: “ADS5 no me eches la culpa de tu diabetes, el que tiene la culpa es tu

papa’”
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“Este...como que se me van a dariar los rifiones de un dia para otro. Porque ese es el
temor de ellos, que se me darie... en verdad yo tengo la glicosilada casi perfecta, como si
no tuviera diabetes, y eso es como un promedio de cuanta azucar tuve en todo el mes. A
mi me sube un poco la azucar, pero hay personas que la tienen mds descontrolada que
vo y mis papdas dicen: “solamente eres tu el que nos importa” que se yo que caramba, y
eso como que ha causado que mis papas se centralizan en estar mirando todo el tiempo
que el azucar no me suba ni un poco para que los rifiones no se darien y para que no me
quede ciego o no me amputen las piernas... eso es como que el temor de ellos todos los
dias.”

Adolescente de la diada 6. Del discurso de AD6 sobre la relacion con sus familiares se
destaco poca diferenciacion de las figuras parentales en la unidad familiar actual. Describio el
vinculo con ambos como uno “grande” e invariable a través de los afios. Afirmo6 que no hay
posibilidad de cambios en el mismo y que las discusiones no lo impactan. Ahora bien, su
discurso también mostrd una variabilidad de afectos respecto a sus figuras parentales. Les
reconocié como figuras de apoyo con la DM1, elabor6 sobre castigos y reacciones complejas
ante situaciones con tratamiento, y cambi6 de tema cuando se le pregunt6 directamente sobre
apoyo de padres. Al dialogar sobre la figura del padrastro ofrecié imagenes de experiencias con
¢l que le describian de manera positiva. Respecto a su padre bioldgico, explicod que éste le habia
dejado de hablar, pero han retomado comunicacion recientemente (hace un 1 ano), por lo que no
le tiene “confianza completa”. Por ultimo, les recomend¢ a los padres de jovenes como €l que
estén mas atentos a sus hijos. De los marcadores discursivos se identificaron disfluencias y

respuestas no relevantes a las preguntas realizadas durante entrevista.
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“Es un vinculo bastante grande. Todo es directo a ella siempre y si no esta ella pues mi
padrastro.”

“¢Con mi padre, padre, padre? Bien, empezamos a relacionarnos, un aiio cumplo que
hablo con él porque después de que me dejo de hablar, no recuerdo que paso y... todavia
no le tengo confianza completa.”

“Con mi padrastro es otra cosa.... Me crio desde los cuatro arios. Estuve con él en todo
momento, él siempre me ayuda con las asignaciones, en esto, en lo otro. Pa’ salir,

o«

Jjugamos PlayStation, “‘vente vamos a jugar legos” “vamos a jugar”. *“;Quieres esto?

ganatelo, yo te lo compro” ... asi es mi padrastro. Por eso él se gana mi respeto. Aunque
pelea, pero se gana mi respeto.”
Percepcion de la DM1 y autonomia ante tratamiento

Adolescente de la diada 1. Al contestar a preguntas asociadas a la DM1 y su
tratamiento, AD1 indic6 que van 12 afios desde que se le diagnostico con DM 1. Asimismo,
elabord sobre los retos econdmicos y de manejo de tiempo que conlleva la enfermedad y su
tratamiento. De su discurso se destaca el uso de afectos negativos al dialogar sobre el tratamiento
y de negacion a los riesgos de la enfermedad. En términos del tratamiento, elabord sobre
preferencia por el uso de la bomba de infusion en lugar de la administracion de insulina a través
de jeringuillas varias veces al dia. Respecto a la capacidad de autonomia ante el tratamiento,
verbaliz6 que, aunque tiene la capacidad para seguir su régimen de tratamiento, su madre ha
ocupado un rol protector con la intencion de “prevenir cansancio” de AD1. Ademas, destaco la

vagancia como factor que dificulta su autonomia. Por Gltimo, reprochoé ausencia del padre en sus

cuidados, considerando que ¢l también posee diagndstico de DM1.
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“...en realidad es manejable, y pues, si toma una gran porcion de mi cerebro como que
yo estar pensando en mi tratamiento y todo lo que tengo que hacer todos los dias, pero
no es...es vida o muerte, pero no estoy en el riesgo de morir en un momento por esto si la
controlo.”

“...aunque yo sé hacer todo eso, mi mama si que ha sido como que bien protectiva, y ella
se encarga a veces de levantarme por las manianas y decirme que me chequee y eso, con
tal de que ahora en universidad, pues esté como que no fresca pero como que no
esté...hay mucha gente que después como de unos arios bregando con diabetes se cansa y
no hacen nada y no se cuidan, y para evitar eso mi mamada es bien como que proactiva en
ese sentido....”

Adolescente de la diada 2. Al contestar a preguntas asociadas a la DM1 y su
tratamiento, AD2 detall6 utilizar la bomba de insulina como parte de su régimen, pero, no
elabord sobre su perspectiva ante la condicion. En relacion con su capacidad de autonomia ante
tratamiento de la DM1, afirmo¢ estar preparado y refiri6 sentimiento de culpa al no cumplir con
su régimen. Se mostrd capaz de comunicar los cambios en su estilo de vida provenientes del
tratamiento, pero los vincul6 a afectos negativos en su narrativa. Habld desde su perspectiva
sobre el manejo de la DM1 y no elabor6 sobre sus padres como figuras de apoyo ante el
tratamiento.

“En verdad (la DM1) es algo que al principio se le hace fuerte a uno, se le hace dificil la

cuestion de la, o sea, este, de las dietas y todas esas cosa. Alli tu no puedes comer asi a

lo loco, tienes que hacer tus meriendas, tus almuerzos, tus desayunos, tus cenas, este,

porque si no te baja la azucar. Tienes que estar pendiente todo el tiempo a la azucar que
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no te suba asi mucho ni te baje en verdad, este, y tomarte las medicinas, en verdad
después de eso uno estas bien.”

“(Se siente) normal, bien, si la tengo alta pues en verdad a uno le da cargo de
conciencia, como que ‘diache mano qué paso aqui’, como que se molesta uno en parte,
en parte se siente triste también y ya.”

Adolescente de la diada 3. Al dialogar sobre la DM1 y su tratamiento, AD3 no ofreci6
contestacion a todas las preguntas de manera directa. Elabord sobre detalles que aludian a sus
vivencias y al desarrollo de capacidades para cumplir tratamiento de manera independiente, ain
en momentos cuando no se le preguntaba. Durante las preguntas iniciales, mostré disfluencias y
describié la DM1 como una injusticia. Ahora bien, mas adelante en la entrevista le describid
como un reto positivo y parte de su rutina de vida. Asimismo, elabor6 sobre detalles de su
régimen de tratamiento como el conteo de carbohidratos, el monitoreo de glucosa y el uso de
insulina. Se afirm6 preparada para cumplir tratamiento y habld de su cumplimiento con los
siguientes extremos como posibilidades: cuidarse o morir. Finalmente, al dialogar sobre las
dificultades, destacd las experiencias nuevas y el cargar con un bulto diario, mientras, identifico
la experiencia como facilitador de cumplimiento al tratamiento. De su discurso se destaca
racionalizacion de sus capacidades y omision de afectos negativos y de informacion que de
cuenta de su necesidad de apoyo para manejar la DM1.

“Este, ya para mi es normal, ya yo hago todos esos procesos bien rapido y cuando sé que

algo esta mal, sé que me doy cuenta, lo reconozco, me doy cuenta y sé como arreglario.

O sea es una experiencia, he aprendido un monton y pues reconozco cuando mi cuerpo

estd reaccionando de manera incorrecta ‘;qué paso aqui?’ o las cosas mas minimas
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rapido las reconozco y en verdad me siento bien [bajo tono de voz] porque ya es parte de
mi rutina.”’
“Este, bien confundida estaba como que al principio, bien bien al principio yo siento que
Yo no tenia opinion, simplemente no pensaba en el tema y mami me inyectaba y eso, e iba
la escuela con mi meriendita yo soy diabética ya, ni lo pensaba. Ya después cuando me
puse a pensar yo dije: “diantre, soy diabética” y siento que eso me puso en baja un poco
por un tiempo y pues es lo que estabamos hablando horita que pues es un poco injusto
toda la situacion y pues es delicada, es complicada, es una condicion complicada. Este,
pero después fue como que es mi condicion o sea o me cuido o me muero literalmente.”
Adolescente de la diada 4. Al contestar a preguntas asociadas a la DM1 y su
tratamiento, AD4 utilizé un discurso en el que mantuvo un tono de voz invariable, asi como
integro su perspectiva y afectos negativos, pero de manera limitada. Al hablar sobre la diabetes,
le describié como un proceso dificil, y elabor6 sobre sentimiento de frustracion frente su régimen
de tratamiento al compararse con sus pares. Con relacion a su capacidad de autonomia su
discurso evidencia conocimiento sobre su régimen de tratamiento, describié el mismo como una
rutina diaria, y no identificé dificultades que le impidan cumplirlo. Detall6 utilizar insulina
inyectada y monitorear constantemente sus niveles de glucosa en la sangre. A pesar de no
destacar dificultades, se identifica una transformacion en el procesamiento de informacion en la
que niega los momentos que incumple su régimen de tratamiento para actuar similar a sus pares.
“Porque me frustra estar cogiéndome la azucar e inyectandome y pues veo a otros que
comen lo que sea y no se tienen que inyectar y yo pues tengo que inyectarme y cogerme

’

la azucar y después comer.’
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“No sé, no sé qué siento (al monitorear la glucosa). Es como que ya me acostumbreé, ya
es una rutina.”

“No sé, llevo arios en esto y estoy acostumbrada a todo. O sea, yo sé que tengo que
cogerme la azucar y inyectarme antes de comer. Es como dije una rutina, que lo tengo
que hacer.”

Adolescente de la diada 5. Al contestar a preguntas asociadas a la DM1 y su
tratamiento, ADS5 se mostr6é comodo al dialogar sobre tratamiento, pero no al hablar sobre la
DM1. Se afirm¢é capaz para seguir régimen de tratamiento prescrito, describio detalladamente el
mismo e identifico dificultades que puedan complicar su cumplimiento. Ademas, elabor6 sobre
sus preferencias con el uso del catéter de la bomba de insulina en partes del cuerpo donde no sea
visible y utilizé imagenes al dialogar sobre experiencias de dolor asociado al pincharse dedos e
inyectarse la insulina. Asimismo, elabor6 sobre los efectos del tratamiento sobre el cuerpo,
destacando las marcas que provoca el adhesivo del catéter de la bomba de insulina, ya que en
ocasiones puede provocar una reaccion alérgica en el cuerpo. Similarmente, elabord sobre
discusiones que ha tenido con sus padres respecto a sus preferencias. Segun explico, sus padres
sugieren por recomendacion médica el intercambio de lugar en el cuerpo en donde ubique el
catéter de la bomba de insulina. Sin embargo, ADS5 prefiere utilizarlo solamente en partes que no
sean visibles. Finalmente, pudo integrar su perspectiva y dialogar sobre los afectos de
incomodidad e inquietud al seguir tratamiento.

“(Me siento) Bien porque ahora mismo yo no me tengo que estar midiendo a través de

los dedos porque me puse un sensor de glucosa y ahora lo que tengo es que chequear el

monitor, y como que esa inquietud de estar midiéndose cada una hora o dos como que ya

se esta yendo un poco pero antes era cada este una hora o dos medirse la aziicar para
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poder comer, tirarse la insulina, y medirse la azucar casi todo el tiempo como que

inquieta a uno.”
“Este lo tenia en la barriga, pero como se me mancho la barriga con un monton de
puntitos, cogl y me lo movi de drea y lo tengo en los muslos... pero ahora se me
chavaron los muslos y mi papa... eso es otra pelea que tengo con ellos que es que cada
tres dias me dicen: “no te lo vas a poner” o “te lo tienes que cambiar del muslo porque
el muslo se te estd poniendo bien feo” y esto y lo otro, y yo como que les trato de explicar
de que el muslo es la unica parte que no se ve del cuerpo, que asi cuando uno esta
caminando con alguien... va uno a la playa, se le ve la barriga, se le ve la espalda, se le
ven los brazos y la otra parte que queda es el muslo, y el muslo tiene el pantalon hasta
aqui y no se van a ver. Mis papas como que quieren que yo me lo quite de ahi
forzadamente.”

Adolescente de la diada 6. Al contestar a preguntas asociadas a la DM1 y su
tratamiento, AD6 dialogd sobre su percepcion ante la industria farmacéutica, el costo de los
productos requeridos para tratar la DM1 y la falta de una cura. Ademas, elabord sobre su
régimen de tratamiento prescrito, limitandolo al uso de insulina inyectada. Describio la
experiencia como una “mala” que puede dificultarse al tensionar sus musculos. Al hablar sobre
sus preferencias indico se inyecta en la barriga o los muslos. Ademas, expreso estar preparado
para seguir su tratamiento por tener destreza para inyectarse. Ahora bien, también expres6 que le
gusta cuando sus padres le apoyan e identifico afectos negativos al tener altos niveles de glucosa
en la sangre. Por ultimo, elabord sobre dos recuerdos traumaticos. Primero dialogd sobre
momento durante su nifiez en el cual se arrancé catéter de la bomba de insulina y luego sobre una

hospitalizacion de emergencia por permanecer durante un largo tiempo con alto nivel de glucosa
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en la sangre. Verbaliz6 que estos recuerdos le hacen sentir malestar y los vincula a una crisis
emocional. De su discurso se identifica sentimiento de culpa por sostener patron de adherencia
inconsistente y miedo a las posibles complicaciones de la DM1.

“(La DM1) Es algo que Dios manda pero siempre tiene mejoria.”

“A veces me siento mal cuando la tengo alta... a veces me siento bien y la tengo en

ciento y pico.”

“Como ya aprendi a inyectarme y eso ya puedo salir a pasear con mis amistades. Antes

no salia, no podia salir temprano hasta las cinco de la tarde. A suponer salia las 12 pues

hasta las cinco.”
Relaciones con pares

Adolescente de la diada 1. Durante la seccion de preguntas asociadas a su relacion con
pares, AD1 no elabor¢d sobre afectos, ni mostré disfluencias. Consistentemente sus
verbalizaciones hicieron referencia a la DM1 en el contexto escolar o con pares. Segun verbalizo,
sigue su régimen de tratamiento actual alrededor de sus pares y prefiere que le pregunten para
desmitificar el diagndstico. Ademas, se destaco pronta salida de su hogar para comenzar etapa
como estudiante universitaria. A pesar de no identificar afectos en su narrativa, se identifico
preocupacion de AD1 por sus destrezas para hacer nuevos amigos, en los que pueda confiar y no
interactuar de manera superficial.

“...pero mis amigas todas saben, emm mis amigos también, y a mi me gusta que me lo

pregunten porque prefiero que me hagan preguntas a que piensen cosas que no son, o

que como que tengan los “false”, los mitos, y esos de la diabetes que hay por ahi de “ay

’

comiste muchos dulces” y eso.’
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“Que... yo sé hacer amigos asi de conocerse superficialmente, pero no sé si voy a hacer
amigos igual de como que profundos o cercanos como mis dos mejores amigas de “high
school”, y como que yo cambié de escuela de elemental para superior, pero nunca senti
que yo era la que tenia que hacer como que el “approach”, asi que estoy preocupada
por la, yo ser la que tengo que iniciar las conversaciones y eso.”

Adolescente de la diada 2. Respecto a la relacion con sus pares, ofrecié respuestas con
poca elaboracion descriptiva. De su narrativa sobre interacciones con pares se identifico
hostigamiento que AD2 no reconoce como tal o ignora. Asimismo, de su discurso se destaca el
sentimiento de vergiienza, y el manejo de la curiosidad de sus pares respecto a la DM1 y su
tratamiento. Finalmente respondié de manera afirmativa a seguir régimen de tratamiento frente a
sus pares.

“(Se siente) normal, ya ellos saben que yo tengo diabetes, ellos me vacilan con eso
también, ellos me dicen que si, canto eh diabético, que si yo no sé qué, normal, para mi.”
“Pues ahi, al principio me daba como un poco de bochorno (seguir tratamiento frente a
sus pares)...me daba un poco de bochorno pero ya no.”
“(Comparieros le preguntan) que si, este, ;como te haces eso?, que si esto a ti no te pasa,
como te digo, este, cuando te baja la azucar ;jqué tu haces? ... o cuando te sube... las
preguntas que todo el mundo hace.”

Adolescente de la diada 3. Durante la seccion de preguntas asociadas a su relacion con
pares, AD3 no elabor¢ sobre relaciones especificas con sus pares actuales. Sus verbalizaciones
hacian referencia a sus vivencias de manera generalizada y con relacion a la DM1. Entre los

relatos, destaco cambios en su estado de animo al seguir tratamiento frente a sus pares y en su

percepcion de la vida tras el diagnostico. Al dialogar sobre sus relaciones con pares que también
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son diagnosticados con DM1, narré como le ayudaron a aceptar y asumir posibilidad de vida con
DMI, mientras, al dialogar sobre sus relaciones con pares que no son diagnosticados elaboro
sobre sus sentimientos de molestia y verglienza cuando le hacian preguntas o utilizaba la bomba
de insulina. Finalmente, elaboro sobre su rol actual como educadora de sus pares ante preguntas
sobre la DM1 o procedimientos de tratamiento.

“St, definitivamente si como que relacionarme con personas que también pasan por lo

mismo y que tarde o temprano todos hemos tenido ese pensamiento de ‘diantre esto es

injusto’ y la misma espérate todos siempre estan como bien optimista y bien motivados
no solamente con su condicion pero con la vida porque pues saben, saben la que hay,
como que ya han pasado por tanto con la condicion que pues, ellos mismos con tiempo
decidieron hacer esa decision de cuidarse y vamos echar pa’ lante y todos estamos en la
misma pdgina.”

“Que no tengan la condicion, pues ya todas las personas que son mis amigos saben que

yo tengo la condicion o sino pues tarde o temprano se los digo o ven la maquina, antes

me molestaba que me preguntaran pero ya es como que si tengo la oportunidad de
educarlos y decirles y ensefiarles un poquito mas lo hago.”

Adolescente de la diada 4. Respecto a la relacion con sus pares, AD4 elabor6 poniendo
en perspectiva la DM1 y su régimen de tratamiento en todo momento. Detalld que sus pares
conocen de su diagndstico de DM1 y le hacen preguntas relacionadas al tratamiento y al dolor,
cuando la ven inyectarse insulina. Durante las narraciones, identifico sentirse “normal’ al
compartir con sus pares. Por ltimo, dialog6 sobre evento en el que busc6 ayuda de enfermera
escolar para prevenir hostigamiento de compafiero que le preguntaba frecuentemente sobre la

DMI.
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“No (me hace sentir incomoda), porque también es bueno que ellos estén al tanto y sepan

por si yo estoy con ellos y no comi, por ejemplo, estoy en Plaza Las Américas y yo estoy
con ellos lo tienen que saber.”

“Cuando llegué al colegio que estaba en quinto pues obviamente era nueva y todo el
mundo, basicamente hay mas estudiantes diabéticos, pero casi nadie sabe. So
basicamente yo soy la unica diabética, diabética que casi todo el mundo sabe, yo soy
diabética y pues, cuando yo llegué pues habia este habia este muchacho que siempre,
siempre que me veia me preguntaba: “;tu eres la diabética?”. O sea, aunque ya lo sabia
siempre me lo preguntaba y pues llego un momento que yo dije como que: “ya” y pues
fui a donde la enfermera, y me ayudaron y lo orientaron y todo eso, y paro de hacerlo.”

Adolescente de la diada 5. Durante la seccion de preguntas asociadas a su relacion con
pares, ADS5 pudo dialogar sobre sus experiencias, en ocasiones mostrando disfluencias. Sus
verbalizaciones hacian referencia consistente a la DM1 en el contexto escolar o con pares.
Segun explico, sigue tratamiento frente a pares y destacé sentir un nivel mayor de confianza con
estos en comparacion con sus padres. Ademas, explicd que sus relaciones con pares le permiten
utilizar el humor en el contexto escolar y aprender sobre temas nuevos. Al dialogar sobre sus
pensamientos y emociones asociadas a la DM en el contexto con pares, ADS5 percibe que
interrumpe clases al seguir régimen de tratamiento y siente incomodidad cuando no conoce las
personas que le rodean o si se le quedan mirando cuando utiliza la bomba de insulina. Por estos
motivos, identificd la oficina y cuarto de enfermeria escolar como espacios seguros para hacer
uso de la bomba de insulina. Por ultimo, dialogd sobre miedo a que llamadas de los padres sean

percibidas como privilegio por ser diagnosticado con DM1.
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“Ahi es mas normal, como que siento que ahi tengo mds confianza, porque yo en verdad
siento que tengo mds confianza con mis amigos que con mis padres.”

“Si, a menos que me sienta incomodo... no me siento incomodo, pero si llegara el caso

de que estoy con personas que no conozco o algo asi y ellos como que se ponen a

mirarme, recojo las cosas y me voy a la oficina, que en la oficina hay un cuartito de

enfermeria.”

Adolescente de la diada 6. De modo similar a sus relatos asociados a este tema en la
prueba Roberts-2, AD6 ofrecio respuestas breves a las preguntas asociadas a su relacién con
pares durante la entrevista. Utiliz6 el término “normal” como referente de sus relaciones.
Expreso hacer ajustes al comer dulces o tomar bebidas energizantes mientras comparte con estos,
asi como les explica lo “malo” que es la DM1. De los marcadores discursivos se identifica, poca
elaboracion sobre afectos en la relacion, disfluencia y contradicciones con sus contestaciones en
el tema de Percepcion de la DM1 y autonomia ante tratamiento.

“Si salgo a comer dulce como poco. Si quiero un Gatorade me doy la mitad.”

“Normal, yo les explico lo malo que eso (en referencia a la DM1).”

Relacion con médico

Adolescente de la diada 1. Durante su discurso se identificaron disfluencias y
contradicciones mientras hizo referencia consistente a los aspectos que facilitan y dificultan la
relacion con su doctora en endocrinologia pediatrica. Entre sus respuestas, resalto la
disponibilidad de su doctora para respaldar su autonomia con el tratamiento, puesto que siente
seguridad de poder comunicarse con ella en cualquier momento. Ademas, destaco las
sugerencias que le hace su doctora con relacion a tener un equipo actualizado, utilizando la

bomba de infusion continua de insulina y no insulina inyectable, ya que lo interpreta como apoyo
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para tener un patron consistente de adherencia al tratamiento. Por ultimo, elabord sobre la
inconsistencia en disponibilidad de la doctora luego del paso del Huracan Maria por la isla, como
aspecto que dificulta su relacion actual.
“Emm mi doctora es super accesible, yo le puedo mandar un texto y ella me contesta, me
llama también, emm y también que tengo como que esta tecnologia (Dexcom) que no
todo el mundo tiene, que ayuda un monton, como que a manejar en vez de chequearte (el
nivel de glucosa en la sangre) como seis veces al dia que es lo normal, pues yo estoy
continuamente y sé en cuanto estoy en todas las horas del dia.”
“...lo unico fue que después del huracan (Maria) como que ella se fue y no nos dijo
nada, no nos contacto hasta los otros dias, hace como tres meses que la volvi a ver y
pues siento que fue como un poco irresponsable como que, en ese sentido, pero tuvo que
tener sus razones para hacerlo....”
“...obviamente a cualquier médico me sentiria un poco como que avergonzada si le digo
que no me estoy tratando bien o siguiendo todo al pie de la letra como me lo escriben,
pero a ella especialmente, pues me atrevo a decirle que si algo no me esta funcionando o
si estoy cansada.”
Adolescente de la diada 2. Al igual que sucede con el tema de las relaciones con pares,
AD?2 ofrecid respuestas cortas y poco descriptivas de su relacion con médico especialista en
endocrinologia. Su discurso se enfoco en cualificar la calidad de la relacion. No elaboré sobre los
elementos que facilitan o dificultan la relacion, ni los procesos en citas y la calidad de
explicacion ofrecida sobre estado de salud actual y cambios al régimen de tratamiento. Sin

embargo, refirid tener una buena relacion con ella basandose en la manera en que le atiende

durante citas.



128

“En verdad, este, por la manera que atiende a uno no es como que, yo tenia una doctora
antes que esa ni te miraba casi, ella no te miraba casi. Esta si, esta atiende, te chequea
todo.”

Adolescente de la diada 3. Durante su discurso asociado a este tema, AD3 se expresé de
manera fluida y elabor¢ respuestas en comparacion con médico especialista que le atendia
previamente. Entre sus contestaciones, resalto tener confianza en su médico ya que el mismo
también estd diagnosticado con DM1. Destaco su capacidad para educarla y guiarla a tener
“control” de la DM1 e independencia para cumplir régimen de tratamiento. Por tltimo, indicd
visitarle en una frecuencia de cada tres meses.

“Mi médico me ayudo mucho al principio, este, y hasta el dia de hoy porque él es una
persona super inteligente y ¢l sabe de lo que esta hablando porque él especialmente lo ha
pasado porque él tiene la condicion, este, y pues no, nunca ha sido una relacion personal
asi de que yo sé todo de su vida, eso no, o sea como que el me ve cada tres meses,
hablamos de que ha pasado en estos tres meses con la azuicar y eso y ya.”

“Este, que en mi experiencia personal eh, al principio, yo antes estaba con otra doctora
que me tenia la azucar o sea horrible estaba super descontrolada y cuando fui con él, él
literal empezo desde cero conmigo y me ayudo un monton, o sea no solamente a
controlar la aziicar, pero aprendi un monton con él y sé que hasta el dia de hoy sigo
aprendiendo con él.”

Adolescente de la diada 4. Similar al tema de las relaciones con pares, AD4 ofrecid

respuestas cortas y poco descriptivas de su relacion con médico especialista en endocrinologia.

Expreso no tener una relacion con el mismo, asi como destaco siempre percibirle “serio o
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amargado”. Finalmente, recomendo a otros médicos dialogar con sus pacientes para mejorar
calidad en la relacion médico-paciente.

“En verdad no creo ni que tenga una relacion.”

“O sea si, si tengo una dificultad pues yo me siento libre de decirlo, pero no...(pausa).”

“No sé, que dialoguen mds con sus pacientes. Y que bdsicamente yo siempre soy la

ultima paciente del dia, siempre cojo la mas tarde y no sé si es porque ya esté cansado o

algo asi pero siempre tiene cara de serio o amargado y pues.”

Adolescente de la diada 5. Al dialogar sobre la relacion con médico especialista en
endocrinologia, ADS5 ofrecid respuestas elaboradas en las que pudo dialogar sobre sus
experiencias y cambios en la relacion. Segtin elabord, la relacion ha tenido cambios negativos,
por los cuales cualifica la relacion como una “mala”. Explicé que durante cada visita al médico
se enfrenta a una sala de espera llena, y hace turnos de aproximadamente 50 a 60 personas.
Ademas, detall6 que el médico actualmente no tiene ayudantes y desde entonces le atiende
durante aproximadamente cinco minutos, en los que no le hace preguntas de seguimiento y
actualiza recetas. Asimismo, identificé la prisa y poca atencion como aspectos que dificultan la
relacion. Respecto a su régimen de tratamiento, describid que el médico le explico a través de un
video como utilizar la bomba de insulina y el sensor de glucosa. Por tltimo, recomendo a los
médicos especialistas en endocrinologia a prestar atencion a sus pacientes y atender sus
preocupaciones relacionadas al cuerpo.

“Mientras él llegaba, uno va y la sala esta llena. Hay como 50 o 60 personas y él tiene
que atender uno por uno, y en lo que él llegaba a tu sala, habia una persona

atendiéndote que era una persona haciendo una practica. Te llenaba los papeles y todo

eso e iban a donde el médico y le decian lo que tenias tu, y cuando él llegaba, él ya sabia
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lo que estaba pasando. Pero ultimamente ya esas personas no estan y él llega: “;qué es
lo que pasa?” “;ah?” “;refill?” y te lo llena bien rapido. Te llena todos los papeles
bien rapido... “ahh okay” “;qué tienes eso?” “ah eso no importa, eso después se
chequea y te saca y ya.”

“Que le preste atencion a cada paciente, que no sea uno mas. Como que hay uno que se
llama Dr.2, y yo estoy en Dr.1, Dr.2 a lo mejor sabe por lo que yo estoy pasando por
cualquier cosa o lo que sea porque él si ha pasado por diabetes y sabe lo que se le
dificulta a una persona, sabe lo que se dificulta a una persona en cualquier situacion asi.
DR.1 no necesariamente va a saber lo que yo he pasado, ha sabido por la experiencia de
sus estudios y por lo que ha visto en otros pacientes, pero no necesariamente sabe lo que

vo he pasado.’

Adolescente de la diada 6. Durante su discurso asociado a este tema, AD6 describi6 su

relacién con médico especialista en endocrinologia como una “buena”. Elabord que este le

escucha y educa sobre las métricas de uso adecuado de insulina, pero también le regafia por

desarreglos con su plan alimenticio. No identificé aspectos que dificulten su relacion, sino que

destaco la necesidad de “controlarse” a si mismo. Por Gltimo, recomienda a médicos a educar

sobre las métricas de uso adecuado de insulina.

““ ~ . »
Que me, me, me regana...a veces cuando hago desarreglos (risas).

“Que yo no soy de hacer muchos desarreglos, que me la paso relajando. Me dice: “ponte

’

atento y no estés comiendo mucho.’

“El no, él no, lo mds dificil se le ha hecho a él y a mi entiende, yo...entiendes, estaba

’

antes mas descontrolado.’
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Descripcion de tratamiento médico de los adolescentes

Esta seccion se desprende de la informacion obtenida en la Planilla de Adherencia al
Tratamiento a Médicos. Los resultados se presentan de acuerdo con los médicos especialistas en
endocrinologia pediatrica que atienden cada diada y se organizan a través de los siguientes
temas:

1. Condiciones médicas y régimen de tratamiento actual

2. Patrén de adherencia

3. Clasificacion de la adherencia al tratamiento

4. Clasificacion de la estrategia de apego en el contexto médico
Adolescente de la diada 1

No se logro establecer contacto con el médico especialista que atiende a la D1. Los datos
del patron de adherencia fueron provistos por MD1, mediante copia de documentos que ha
recibido en las consultas con la doctora de ADI.

Condiciones médicas y régimen de tratamiento actual. Segin lo reportado en el
documento entregado a MD1 por la doctora especialista en endocrinologia que atiende a AD1, se
informa que AD1, ademas de la DM1, posee diagndstico de Tiroiditis Cronica, también conocida
como enfermedad de Hashimoto. Para ambas condiciones debe cumplir el siguiente régimen de
tratamiento: 1) debe tomar diariamente Synthroid de 1.88mg para la enfermedad de Hashimoto;
2) utilizar una bomba de infusién continua de insulina (BICI) durante 24 horas los siete dias de la
semana; 3) debe cambiar el equipo de infusion que utiliza la bomba cada tres dias, 4) utilizar
Dexcom para monitorear sus niveles de glucosa en la sangre de tres a cuatro veces al dia; y 5)
casualmente debe realizarse pruebas manuales de sus niveles de glucosa en la sangre para

monitorear la calibracion del Dexcom.
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Patron de adherencia. Como parte del seguimiento a la adherencia de AD1 a su régimen
de tratamiento le es realizada una prueba de la hemoglobina glicosilada (A1C) cada tres o cuatro

meses. Los resultados de AD1 durante el pasado afio son presentados a continuacion:

Tabla 13
Niveles de AIC de AD1
Fecha Nivel de A1C
marzo de 2019 7.8%
julio de 2019 7.6%
noviembre de 2019 7.9%
febrero de 2020 7.8%

Adolescente de la diada 2

Condiciones médicas y régimen de tratamiento actual. Segtn lo reportado en la
planilla de adherencia al tratamiento, doctora especialista en endocrinologia pediatrica informa
que AD2 sdlo tiene diagndstico de DM para el cual tiene el siguiente régimen de tratamiento: 1)
utiliza una bomba de infusién continua de insulina (BICI); 2) debe monitorear sus niveles de
glucosa en la sangre entre cuatro a cinco veces al dia; y 3) debe llevar una “dieta diabética™ de
2,200 calorias. Ademas, la doctora reporta que ha realizado cambios en la modalidad de
tratamiento para “mejorar su control metabolico” con el uso de una bomba de infusion continua,
ya que “se inyectaba insulina tres veces al dia”.

Patron de adherencia. Como parte del seguimiento a la adherencia de AD2 a su régimen
de tratamiento le es realizada una prueba de A1C cada tres meses. Los resultados de AD2

durante el pasado afio son presentados a continuacion:
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Tabla 14
Niveles de A1C de AD?2
Fecha Nivel de A1C
noviembre de 2018 8.6%
febrero de 2019 8%
mayo de 2019 7.9%
agosto de 2019 8%

Clasificacion de la adherencia al tratamiento. La doctora clasifica a AD2 como un
paciente adherente a su régimen de tratamiento actual.

Clasificacion de la estrategia de apego en el contexto médico. Doctora especialista en
endocrinologia informa que AD2 se muestra atento y correspondiente al hablar sobre su régimen
de tratamiento y/o al expresar dificultades o factores que faciliten su cumplimiento.

Adolescente de la diada 3

Condiciones médicas y régimen de tratamiento actual. Segun lo reportado en la
planilla de adherencia al tratamiento, el médico especialista en endocrinologia pediatrica informa
que AD3 unicamente tiene diagndstico de DM1 para el cual tiene un régimen de tratamiento
fundamentado en el uso de la bomba de insulina (Medtronic 630G), con insulina de accion rapida
(HumaLOG). Ademas, el médico reporta que ha efectuado cambios en su modalidad de
tratamiento para ofrecer una “terapia mds avanzada”. “Anteriormente estaba en terapia
bolo/balsal (HumaLOG/Lantus) con multiples inyecciones diarias”.

Patron de adherencia. Como parte del seguimiento a la adherencia de AD3 a su régimen
de tratamiento le es realizada una prueba de A1C cada tres meses. Los resultados de AD3

durante el pasado afio son presentados a continuacion:
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Tabla 15
Niveles de A1C de AD3
Fecha Nivel de A1C
octubre de 2018 7.2%
enero de 2019 7%
abril de 2019 7.3%
julio de 2019 6.9%

Clasificacion de la adherencia al tratamiento. El médico clasifica a AD3 como una
paciente adherente a su régimen de tratamiento actual.

Clasificacion de la estrategia de apego en el contexto médico. Médico especialista en
endocrinologia informa que AD3 varia el uso de estrategia de apego. Segun reporta, AD3 sigue
todas las instrucciones y cambios referentes a su régimen de tratamiento sin cuestionar los
motivos de estos; se muestra comoda al hablar sobre su régimen de tratamiento y/o al expresar
dificultades o factores que faciliten su cumplimiento; y se muestra atenta y correspondiente al
hablar sobre sobre su régimen de tratamiento y/o al expresar dificultades o factores que le
faciliten su cumplimiento.

Adolescente de la diada 4

Condiciones médicas y régimen de tratamiento actual. Segln lo descrito en la planilla
de adherencia al tratamiento, el médico especialista en endocrinologia pediatrica reporta
diagnostico de DM1 y sobrepeso como factor asociado a la condicion de salud de AD4.

Para esto, el médico reporta un régimen tratamiento basado en insulina inyectable
utilizando cantidades especificas de insulina de accion rapida, en horarios determinados y segun
la cantidad de carbohidratos a ser consumidos. AD4 debe inyectarse una unidad de insulina de
accion rapida (HumaLOG) por cada cinco gramos de carbohidratos antes del desayuno, del

almuerzo y de la cena. De la misma forma, el régimen establece que a las 9:00pm AD4 debe
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inyectarse 25 unidades de insulina de larga duracion (Lantus) combinada con insulina de accion
rapida (HumaLOG) segln sus niveles de glucosa en la sangre. La escala (HumalLOG) es prescrita
por el médico de la siguiente manera:

Tabla 16

Escala HumaLOG prescrita por el médico especialista de AD4

Nivel de glucosa en la sangre Unidad de HumalLOG
150 —200 1
201 —250 2
251 -300 3
301 —-350 4
351 -400 5
401 —450 6
> 450 Llamar al médico

Respecto al historial de tratamiento, el médico reporta que ha prescrito cambios en el régimen de
ADA4 para “poder avanzar en terapia a una terapia mas fisiologica para eventualmente
transicionar hacia bomba de insulina”.

Patron de adherencia. Como parte del seguimiento a la adherencia de AD4 a su régimen
de tratamiento le es realizada una prueba de A1C de manera variable. La misma ha sido realizada
con periodos de cinco, cuatro y tres meses de diferencia. Los resultados de AD4 durante el

pasado afo son presentados a continuacion:

Tabla 17
Niveles de A1C de AD4
Fecha Nivel de A1C
agosto de 2018 8.2%
enero de 2019 8.2%
mayo de 2019 7.3%
agosto de 2019 7%

Clasificacion de la adherencia al tratamiento. El médico clasifica a AD4 como una

paciente adherente a su régimen de tratamiento actual.
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Clasificacion de la estrategia de apego en el contexto médico. Médico especialista en
endocrinologia informa que AD4 varia el uso de estrategia de apego. Seglin reporta, AD4 es
poco habladora y son sus cuidadores quienes dirigen la conversacion en citas donde se dialoga
sobre su régimen de tratamiento; y es reservada al hablar sobre su régimen de tratamiento y/o al
expresar dificultades o factores que faciliten su cumplimiento.

Adolescente de la diada 5

Condiciones médicas y régimen de tratamiento actual. Segtn lo reportado en la
planilla de adherencia al tratamiento, el médico especialista en endocrinologia informa percibir
destrezas motoras y cognitivas por debajo a lo esperado a la edad del paciente. Del mismo modo,
destaco la situacion econdmica familiar como determinante social de la salud asociado a su
condicion de salud.

El tratamiento actual del paciente lo reporta como un régimen basal-bolo mediante la
combinacion de insulina de duracion prolongada y otra de accion rapida. No se reportan cambios
recientes en la modalidad de tratamiento. Asimismo, del discurso de la madre sobre el régimen
de tratamiento de ADS, se reporta el uso de una bomba de infusion continua de insulina y de un
sistema de monitorizacidon continua de glucosa (MCQ) que verifica los niveles de glucosa en la
sangre de ADS5 cada 15 minutos, envia alertas de niveles altos y bajos, y envia alertas urgentes de
nivel bajo inminente.

Patrdon de adherencia. Como parte del seguimiento a la adherencia del paciente a su
régimen de tratamiento le es realizada una prueba de A1C cada seis meses. Los resultados de

ADS durante el pasado aflo son presentados a continuacion:
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Tabla 18
Niveles de A1C de ADS5
Fecha Nivel de A1C
septiembre de 2018 6.21
enero de 2019 6.60
junio de 2019 6.90

Clasificacion de la adherencia al tratamiento. El médico clasifica a AD5 como un
paciente adherente a su régimen de tratamiento actual.

Clasificacion de la estrategia de apego en el contexto médico. Médico especialista en
endocrinologia reporta que ADS5 se muestra comodo al hablar sobre su régimen de tratamiento
y/o al expresar sus dificultades o factores que faciliten su cumplimiento.

Adolescente de la diada 6

Condiciones médicas y régimen de tratamiento actual. Segin lo reportado en la
planilla de adherencia al tratamiento, el médico especialista en endocrinologia informa
clasificacion en el espectro de los trastornos de bipolaridad (F31) como condicién de salud
relacionada y adicional al diagndstico de DM1.

El tratamiento actual del paciente lo reporta como un régimen de insulina inyectable
mediante la combinacion de insulina de accion prolongada y otra de accion rapida cuando sea
necesaria. No se reportan cambios recientes en la modalidad de tratamiento.

Patrdon de adherencia. Como parte del seguimiento a la adherencia del paciente a su
régimen de tratamiento le es realizada una prueba de A1C cada seis meses. Los resultados de

ADG6 durante el pasado aflo son presentados a continuacion:
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Tabla 19
Niveles de A1C de AD6
Fecha Nivel de A1C
junio de 2018 13%
diciembre de 2018 9.4%
junio de 2019 8.9%

Clasificacion de la adherencia al tratamiento. El médico clasifica a AD6 como un
paciente no adherente a su régimen de tratamiento actual.

Clasificacion de la estrategia de apego en el contexto médico. Médico especialista en
endocrinologia reporta que el AD6 es poco hablador y son sus cuidadores quienes dirigen la
conversacion en citas donde se dialoga sobre su régimen de tratamiento.

La presentacion de esta informacion facilito la discusion de resultados elaborada en el
Capitulo IV de este trabajo de disertacion junto a la contestacion de las preguntas de

investigacion que guiaron el estudio.
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CAPITULO IV
Discusion
“En todo lo relacionado con la conservacion y proteccion de la salud, la familia cumple roles
esenciales y de gran trascendencia, en tanto desempena las funciones inherentes a la satisfaccion
de necesidades basicas y el cuidado de sus integrantes...” (Cid-Rodriguez et al., 2014, p.469).
El rol de la familia en el contexto de la salud, sin duda es un tema que apunta a la mirada
compleja y transdisciplinaria en la investigacion y el cuidado médico. Este escrito atiende, desde
una perspectiva de vinculacion afectiva, el dinamismo que se presenta en los procesos de
adherencia al tratamiento en pacientes adolescentes diagnosticados con DM1. A continuacion,
elaboro y discuto la relacion de las estrategias de apego* manifestadas por los participantes de
seis diadas, compuestas por madres y pacientes adolescentes, con sus representaciones mentales
y patrones de adherencia al tratamiento. Para esto, se discutiran los resultados de acuerdo con los
objetivos de este trabajo de disertacion.
Caracteristicas sociodemograficas
Entre los principales hallazgos sociodemograficos de la muestra se destacd que las diadas
bajo estudio provienen de unidades familiares con caracteristicas diversas. Entre estas, se
identifico que todas las familias tienen de dos a tres hijos, y solo cuatro de las diadas conviven
con figura paterna. Del mismo modo, las madres se encontraban en un rango de edad que
fluctuaba entre los 38 y 52 afios, mientras los adolescentes se encontraban en un rango de edad
que fluctuaba entre los 15 y 18 afios. A su corta edad, todos los adolescentes llevaban cinco afios

o mas de haber sido diagnosticados con DM1; siendo reportado en uno de los casos 13 afios de

4 Bl concepto de estrategias de apego refiere a los modos en que las madres y sus hijos responden a situaciones de
riesgo, con la funcion de solicitar (hijos) y proveer seguridad (madres), asi como, permiten fomentar sentimientos de
consuelo y comodidad en los hijos (Crittenden & Landini, 2011).
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vivencia con el diagnoéstico y recibiendo tratamiento para condicion en salud mental. Finalmente,
tres de los casos indicaron recibir apoyo para cumplir el régimen de tratamiento en el escenario
escolar por medio de los siguientes acomodos razonables: tiempo para la medicion de los niveles
de glucosa en la sangre, tiempo para meriendas en el salén de clases y salida anticipada durante
el periodo de almuerzo.

Estas caracteristicas sociodemograficas representan el contexto de las seis diadas y los
recursos familiares y escolares que poseen para atender las necesidades de los adolescentes en el
contexto de la DM, y para promover patrones de adherencia al tratamiento. Ciertamente, las
condiciones actuales de cada diada pueden ser consideradas como factores que influyen en el
desarrollo de su representacion sobre la DM1 y su tratamiento, asi como pueden influir en la
seleccion de estrategias que utilizan para responder a los dilemas que enfrentan los adolescentes
en esa etapa de desarrollo.

Estrategias de apego manifestadas

Como parte de este estudio se identifico el tipo de estrategia de apego
predominantemente utilizada por cada madre y cada adolescente. La clasificacion de estas se
llevo a cabo tras analizar las respuestas de las madres ante preguntas asociadas a su nifiez, la
relacion con sus padres y familia de origen, la relacion con su hijo diagnosticado con DM1, y
experiencias traumaticas. En el caso de los adolescentes, la clasificacion se llevo a cabo luego de
analizar sus respuestas a preguntas e imagenes en la prueba Roberts-2 que aludian a relaciones
familiares, relaciones con pares, la relacion con su médico especialista en endocrinologia, la
DM1 y sus capacidades de autorregulacion y autonomia. Dicho anélisis de las respuestas evalud

el discurso de cada participante, la calidad de las respuestas ofrecidas y los marcadores
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discursivos predominantes (ver las Tablas 2, 3, 4 y 5) (Crittenden, 2009; Crittenden, 2011;
Crittenden & Landini, 2011).
Figura 3

Estrategias de apego predominantemente manifestadas por las madres y adolescentes

ESTRATEGIAS DE APEGO PREDOMINANTEMENTE ESTRATEGIAS DE APEGO PREDOMINANTEMENTE
MANIFESTADAS POR LAS MADRES MANIFESTADAS POR LOS/AS ADOLESCENTES

AIC

Diada 1

Madre. De manera general, durante la entrevista, la madre de la diada 1 (MD1) se mostro
dispuesta a colaborar. En la mayoria de sus respuestas narr6 sobre vivencias que ha tenido con
distintas figuras de apego a lo largo de su vida, dando cuenta de aspectos afectivos en las
relaciones. Sus respuestas fueron elaboradas, asi como relataba imagenes frescas sobre eventos
pasados para ofrecer descripciones de sus relaciones. Estas caracteristicas discursivas dieron
cuenta de su capacidad para integrar la informacion cognitiva y afectiva de sus experiencias,
aspectos que son destacados en las personas que manifiestan estrategias de apego tipo B
(Crittenden, 2011; Crittenden et al., 2017; Farnfield et al., 2010; Thompson, 2008).

Al finalizar el anélisis de sus contestaciones se identific un patréon predominante en el
uso de estrategias de apego tipo B. De acuerdo a los marcadores discursivos propuestos por

Crittenden (2009) y Crittenden y Landini (2011) se identifico que MD1: 1) presenta flexibilidad
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en el uso de informacidn cognitiva y afectiva al elaborar sobre eventos pasados, 2) hace un leve
uso de disfluencias y cambios en el tono de voz al hablar sobre experiencias afectivas, 3) hace
integracion de su perspectiva y la de otras figuras de apego en sus relatos, 4) identifica los
efectos que han tenido las experiencias sobre su personalidad y conducta, 5) muestra
comprension ante las situaciones vividas con sus padres con cierto grado de compasion, y 6)
utiliza la informacion obtenida de las experiencias de su infancia para guiar su comportamiento
adulto.

Adolescente. El andlisis de sus respuestas a la entrevista e imagenes permiti6 identificar
un patron predominante en el uso de estrategias de apego tipo C, con posibilidad de
reorganizacion®. De los marcadores discursivos se identifico: 1) el uso de disfluencias, 2)
contradicciones al describir a las figuras de apego, 3) relatos sobre despliegues afectivos, y 4)
sobrevaloracion de la perspectiva propia (Crittenden, 2009; Crittenden & Landini, 2011).

De manera especifica la adolescente de la diada 1 (AD1) mostr¢ dificultad para describir
antecedentes y consecuencias de situaciones presentadas en las imagenes de la prueba Roberts-2,
asi como, los personajes convocaban la atencion de los demas mediante despliegue afectivo
durante las historias narradas. Igualmente, mostré disfluencias al hablar sobre relaciones de
apoyo, elaboro con dificultad sobre relaciones casuales en las historias y clasifico como
impredecible la conducta de las figuras de apego. Finalmente, al hablar sobre los riesgos de la

DM1 se percibe transformacion para negar informacion por posible temor a su veracidad.

S El concepto reorganizacion hace referencia a la posibilidad de integrar y procesar ambas fuentes de informacion
(cognitiva y afectiva). Todo joven y adulto tiene el potencial de desarrollar la estrategia B si reflexiona sobre su
experiencia y logra reconocer la pertinencia de la informacion cognitiva (relaciones causales) y afectiva (intensidad)
(Crittenden & Landini, 2011; Rivera-Torres, 2013).
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A pesar de la capacidad identificada en el discurso de la madre para utilizar estrategias
que le permiten integrar la perspectiva y afectos de sus figuras de apego, su hija muestra la
necesidad de recibir apoyo para reorganizar cognitivamente la informacion relacionada al
desarrollo de nuevas relaciones y vinculos afectivos. Tal como destacan algunos investigadores,
las estrategias de apego tipo C apuntan a la necesidad de consuelo por el énfasis que hace el
sujeto sobre la informacion que le proveen afectos como el miedo, el coraje y la angustia
(Farnfield et al., 2010). Por tal razén, de manera especifica, la joven necesita que sus figuras de
apego le provean espacios para comunicar sus sentimientos de malestar y miedo, asi como
posibiliten la busqueda de consuelo en los momentos necesarios. Esto facilitara que la joven
pueda reconocer la posibilidad de buscar seguridad y proteccion en las figuras familiares y de
pares durante situaciones de riesgo, y de este modo, desarrollar y fortalecer sus capacidades de
regulacion emocional y de autonomia ante su régimen de tratamiento para la DM1.

Diada 2

Madre. De manera general, durante la entrevista, la madre de la diada 2 (MD2) se mostro
neutral y poco involucrada afectivamente. Al elaborar sobre sus relaciones con figuras de apego,
mostro dificultad para expresar afectos negativos, haciendo cambios en su tono de voz, y en
ocasiones cualificando las situaciones con un caracter de falso afecto positivo. Del mismo modo,
se le dificulté recordar eventos dificiles, de rechazo y/o amenaza en su nifiez; caracteristicas que
Benoit y Anderson (2012) destacan como frecuentes en adultos en los que predominan las
estrategias de apego tipo A. Con relacion al sistema de memoria predominante se destacan
contradicciones entre la memoria semantica y las representaciones procesales y episodicas.
Expres6 un discurso con el que idealizo a sus padres y los aspectos positivos de las relaciones, a

pesar de relatar la ausencia de ambas figuras parentales en muchos eventos durante su nifiez y
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juventud. Farnfield y colaboradores (2010) también han sefialado que adultos en los que
predominan las estrategias de apego tipo A tienden a idealizar sus figuras de apego.

De esta manera, el analisis de sus respuestas permitié identificar un patron predominante
en el uso de estrategias de apego tipo A. De los marcadores discursivos se identifican:1) el uso
de disfluencias y cambios de tono de voz al hablar sobre las experiencias afectivas, 2) una
preferencia por relatar los eventos que anteceden situaciones traumaticas, 3) un leve uso de
imagenes para representar eventos afectivos, 4) un discurso distante, en el que predominan
relatos con falso afecto positivo, y 5) una tendencia de idealizar las relaciones con sus figuras de
apego o de distanciamiento a figuras que considera peligrosas (Benoit & Anderson, 2012;
Crittenden, 2009; Crittenden & Landini, 2011; Farnfield et al., 2010).

Adolescente. Al finalizar el analisis de sus respuestas a la entrevista y las imagenes, se
identifico un patron predominante en el uso de estrategias de apego tipo C, con posibilidad de
reorganizacion. De los marcadores discursivos se identifico: 1) el uso de disfluencias, 2) mayor
elaboracion sobre los afectos en su discurso, predominantemente los afectos negativos, 3) uso de
imagenes animadas de miedo, enojo o deseo de conformidad, y 4) referencia a figuras de apego
inconsistentes (Crittenden, 2009; Crittenden & Landini, 2011; Farnfield et al., 2010). Hallazgo
consono con lo identificado por Shah y colaboradores (2010) quienes identificaron que las
madres que presentaban estrategias de apego tipo A, a menudo tenian hijos que manifestaban un
patrén de estrategias de apego tipo C y viceversa.

De manera especifica, el adolescente de la diada 2 (AD2) present6 disfluencias al narrar y
describir los antecedentes y consecuencias de situaciones ilustradas en las imdgenes de la prueba
Roberts-2. Elaboré con mayor facilidad sobre afectos en las historias, aludiendo

consistentemente al miedo y la inseguridad de los personajes. Igualmente, se percibe necesidad
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de consuelo en todos los temas y de la presencia de otro que sirva de apoyo para la regulacion
emocional. Finalmente, la perspectiva discursiva predominante que utiliza en la entrevista es
sobre si mismo y los afectos que le hacen sentir inseguridad o malestar; aspectos que también
han sido discutidos por diversos autores sobre la manifestacion de las estrategias de apego tipo C
(Black et al., 2000; Crittenden & Landini, 2011; Farnfield et al., 2010).

El joven necesita de su madre y otras figuras de apego para reorganizar cognitivamente la
informacion relacionada al desarrollo de autonomia y a la busqueda de apoyo en las relaciones.
Las estrategias de evitacion identificadas en la madre parecen impedirle al joven estar en sintonia
con las emociones de modo que pueda modular la excitacion al enfrentar situaciones.
Conducentemente, esta interaccion puede impactar la percepcion del joven sobre la capacidad
protectora de su madre y otras figuras de apego. Tal como se ha identificado en distintos
estudios, las estrategias de apego tipo C se desarrollan en contextos donde la comodidad es
impredecible para los nifios y adolescentes; lo que resulta para ellos en una dependencia excesiva
de los afectos en lugar de la informacion cognitiva (Farnfield et al., 2010; Radke-Yarrow et al.,
1985; Spieker & Crittenden, 2018). Por este motivo, AD2 requiere de apoyo y experiencias
consistentes que le provean capacidades para buscar seguridad y regular sus emociones al
enfrentar situaciones de riesgo con la DM1 en el contexto familiar y en sus relaciones con pares.
Diada 3

Madre. De manera general, durante la entrevista, la madre de la diada 3 (MD3) se mostrd
cooperativa. Sus contestaciones fueron elaboradas y utilizd imagenes frescas en sus relatos para
ofrecer descripciones cualitativas de sus relaciones. En ocasiones, manifesto difluencias y
cambid su tono de voz al expresar afectos relacionados a experiencias traumaticas. Con relacion

al procesamiento de informacién, mostré flexibilidad en el uso de informacién cognitiva y
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afectiva al elaborar sobre experiencias pasadas, integrando su perspectiva y la de otras figuras de
apego involucradas en los eventos. Aspectos que se han identificado en adultos que presentan
estrategias de apego tipo B en la medida que han logrado integrar la experiencia de su infancia
para brindar una representacion equilibrada de la seguridad y el peligro (Crittenden, 2011;
Crittenden & Landini, 2011; Farnfield et al., 2010; Thompson, 2008).

Un andlisis final de los marcadores discursivos en sus respuestas permitio identificar un
patron predominante en el uso de estrategias de apego tipo B. Entre los propuestos por
Crittenden (2009) y Crittenden y Landini (2011) se identifican: 1) flexibilidad en el uso de
informacion cognitiva y afectiva al elaborar sobre eventos pasados, 2) un leve uso de
disfluencias y cambios en el tono de voz al hablar sobre experiencias afectivas, 3) hay
integracion de su perspectiva y la de otras figuras de apego en sus relatos, 4) identifica los
efectos que han tenido las experiencias sobre su personalidad y conducta, 5) muestra
comprension ante las situaciones vividas con sus padres con cierto grado de compasion, y 6)
utiliza la informacion obtenida de las experiencias de su infancia para guiar su comportamiento
adulto.

Adolescente. Al finalizar el analisis de sus respuestas en la entrevista e imagenes se
identifico un patron predominante en el uso de estrategias de apego tipo C, con posibilidad de
reorganizacion. De los marcadores discursivos se identifico: 1) el uso de humor y disfluencias, 2)
mayor elaboracion sobre los afectos en su discurso, predominantemente los afectos negativos, 3)
relatos sobre despliegues afectivos, y 4) una sobrevaloracion de su perspectiva en diferentes
contextos. Marcadores que han sido ampliamente discutidos por diversos investigadores al
describir la manifestacion de las estrategias de apego tipo C (Crittenden, 2009; Crittenden &

Landini, 2011; Farnfield et al., 2010).
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De manera especifica se identifico el uso de disfluencias al describir imagenes de la
prueba Roberts-2, particularmente al elaborar sobre afectos en las historias, aludiendo
consistentemente a despliegues de miedo, confusion e inseguridad. Asimismo, se percibid
necesidad de consuelo en todos los temas y de la presencia de figuras que sirvan de apoyo para la
regulacion emocional. Por ultimo, la perspectiva discursiva predominante que utilizé fue sobre si
misma y sus capacidades para ser independiente.

La joven necesita apoyo para continuar fortaleciendo sus destrezas de autonomia en las
relaciones con pares y en el contexto de la DM1, asi como requiere del apoyo de la madre y
figuras de apego para que le provean experiencias consistentes y fomenten sus capacidades de
regulacion emocional. Estas experiencias a su vez deben facilitarle informacion que le permita
identificar y comunicar los momentos en los que necesita seguridad y consuelo. Tal como han
destacado Letourneau y colaboradores (2020) en la medida que los padres se hacen capaces de
comprender el estado mental de sus nifios y regular sus emociones, promueven patrones de
apego que proveen seguridad, lo que en este caso, facilitaria la reorganizacion de la estrategia
predominante en la adolescente de la diada 3 (AD3).

Diada 4

Madre. De manera general, durante la entrevista la madre de la diada 4 (MD4) se mostrd
cooperativa e involucrada afectivamente en sus relatos. En la mayoria de sus elaboraciones
utilizé un discurso en el que parecia sobrevalorar la perspectiva propia, mientras narraba sobre
aspectos afectivos y vivencias que ha tenido con distintas figuras de apego a lo largo de su vida.
Sus contestaciones fueron detalladas y utilizé iméagenes intensas para ofrecer descripciones de
sus relaciones. En ocasiones manifest6 disfluencias y cambid su tono de voz al expresar afectos

asociados a la relacion con su hija.
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Al finalizar el anélisis de sus respuestas se identificd un patrén predominante en el uso de
estrategias de apego tipo C. De los marcadores discursivos que han sido estudiados y
propuestos por diversos autores se identificaron los siguientes: 1) uso de disfluencias, 2) mayor
elaboracion sobre los afectos en su discurso, predominantemente los afectos negativos, 3)
sobrevaloracion de la perspectiva propia, asi como sus relatos dieron cuenta de que 4) tiende a
convocar la atencion de los demas mediante el despliegue afectivo (Crittenden, 2009; Crittenden
& Landini, 2011; Farnfield et al., 2010; Shah et al., 2010).

Adolescente. Un analisis final de sus respuestas permitié identificar un patrén
predominante en el uso de estrategias de apego tipo A, con posibilidad de reorganizacion.
Entre los marcadores discursivos se identificd: 1) uso de un discurso predominantemente distante
y poco involucrado, 2) uso de disfluencias, humor y cambios en el tono de voz al hablar sobre las
experiencias afectivas, 3) preferencia por relatar los antecedentes y consecuencias a situaciones
traumaticas, y una 4) tendencia de idealizar y exonerar a sus figuras de apego. Caracteristicas
discursivas que han sido previamente identificadas por varios investigadores al estudiar la
manifestacion de las estrategias de apego tipo A (Crittenden, 2009; Crittenden & Landini, 2011;
Farnfield et al., 2010; Shah et al., 2020).

De manera especifica, tanto al completar las historias de la prueba Roberts-2 como al
contestar las preguntas de la entrevista, la adolescente de la diada 4 (AD4) mostré un discurso
distante o evitativo sobre afectos y situaciones temporales conflictivas. Especialmente, evito el
dialogo sobre lo que pudiese implicar su posicion en las imagenes y provocar afectos negativos.
Al igual que sucede en la diada 2, las estrategias predominantes identificadas en la madre y

adolescentes de esta diada evidencian los hallazgos de Shah y colaboradores (2010) quienes
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senalan una tendencia de la manifestacion de estrategias opuestas en los hijos cuyas madres
utilizan estrategias de apego A o C.

Por estos motivos, se percibe la necesidad de AD4 contar con figuras de apego
consistentes que le faciliten buscar consuelo en las relaciones con pares y especialista en
endocrinologia. La sobrevaloracion de la perspectiva propia de la madre al manejar sus
emociones puede estar desarrollando en AD4 una percepcion ambivalente sobre la capacidad
protectora y de regulacion emocional de la madre. Tal como se ha visto en otros estudios con
madres que utilizan estrategias de apego tipo C, sus hijos presentan la necesidad de apoyo para
procesar los afectos (Crittenden et al., 2017; Shah et al., 2010).

En este caso, la joven necesita apoyo para integrar la informacion afectiva de las
vivencias a su perspectiva, de manera que facilite el desarrollo y mantenimiento de vinculos en
diferentes contextos. De este modo, necesita de figuras que le escuchen y sintonicen sus
respuestas con la excitacion emocional de AD4, para que esta pueda reconocer y comunicar sus
necesidades emocionales, y a su vez, pueda reconocer el impacto de sus acciones en los demas.
Diada 5

Madre. De manera general, durante la entrevista, la madre de la diada 5 (MDS5) se mostro
colaborativa, utilizando un discurso involucrado y descriptivo de diversos eventos ocurridos en
su pasado con figuras de apego. Al elaborar sobre sus relaciones familiares predomind un
discurso descriptivo y con abundante uso de recuerdos episddicos. Mientras tanto, al elaborar
sobre el contexto de la DM1 y situaciones traumaticas mostr6 dificultad para expresar afectos
negativos, haciendo cambios en su tono de voz y en ocasiones cualificando las situaciones con
un caracter de falso afecto positivo y falsas idealizaciones. Tanto su sistema de memoria como el

uso del lenguaje denotan el uso de estrategias variables segiin el contexto y las relaciones, pero
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no de manera integrada. Sobre adultos con estas caracteristicas discursivas, varios investigadores
han descrito el uso de estrategias de apego alternas tipo A/C, en las que no hay reflexion
integrativa de la experiencia, y la informacion cognitiva y afectiva proveniente (Crittenden &
Landini, 2011; Farnfield et al, 2010).

Al evaluar los marcadores discursivos presentes en sus respuestas se identifica un patron
predominante en el uso de estrategias de apego alternas tipo A/C. De los marcadores
discursivos propuestos por Crittenden (2009) y Crittenden y Landini (2011) se identifico: 1) una
constante referencia a la busqueda de seguridad, 2) un discurso evitativo de situaciones afectivas,
3) un elevado uso de imégenes intensas para representar eventos traumaticos, 4) una tendencia de
idealizar y exonerar las relaciones con sus figuras de apego, 5) relatos fragmentados, 6) uso de
lenguaje evocativo, y 7) triangulaciones familiares.

Adolescente. Al finalizar el analisis de sus respuestas se identificé un patron
predominante en el uso de estrategias de apego tipo A. De los marcadores discursivos
propuestos por diversos investigadores al describir la manifestacion de las estrategias de apego
tipo A se identificd que el joven: 1) hace uso de disfluencias, humor y cambios en el tono de voz
al hablar sobre las experiencias afectivas, 2) presenta preferencia por relatar los antecedentes y
consecuencias a situaciones, 3) evidencia preferencia a relatar detalles especificos que
desenfocan el contenido sobre los vinculos afectivos, y muestra una 4) tendencia de idealizar las
relaciones con sus figuras de apego o de distanciamiento a figuras que considera peligrosas y le
evocan afectos negativos (Crittenden, 2009; Crittenden & Landini, 2011; Farnfield et al., 2010).

De manera general, tanto al completar las historias de la prueba Roberts-2 como al
contestar las preguntas de la entrevista, el adolescente de la diada 5 (ADS) mostré un discurso

evitativo sobre descripciones afectivas de sus relaciones, que contradijeran sus relatos. En las
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ocasiones que fueron descritas, predominaba la elaboracion de afectos negativos. A pesar de que
algunos de sus relatos también pueden ser indicativos del uso de estrategias de apego tipo C en el
contexto de la DM1 y en las relaciones con padres, los mismos no son representativos de la
estrategia predominante y dan cuenta de la variabilidad de estrategias no integradas aprendidas
en la diada (Crittenden et al., 2017; Spieker & Crittenden, 2018). Por esta razon, se percibe la
necesidad de AD5 contar con figuras de apego consistentes que le permitan dialogar sus intereses
y procesar la informacion afectiva en diversas relaciones y contextos. El joven necesita vinculos
seguros y estables para dialogar aspectos asociados a su etapa de desarrollo y proceso de
adherencia al tratamiento.

Diada 6

Madre. De manera general, durante la entrevista, la madre de la diada 6 (MD6) se mostro
involucrada y con expresiones de afecto no verbal elevado. En la mayoria de sus elaboraciones
utilizé un discurso en el que parecia sobrevalorar la perspectiva propia, mientras relataba
vivencias que ha tenido con distintas figuras de apego a lo largo de su vida. Sus contestaciones
fueron fragmentadas y utilizd imagenes intensas para ofrecer descripciones de sus relaciones.

Al finalizar el analisis de sus respuestas, se identifica un patréon predominante en el uso
de estrategias de apego tipo C. De los marcadores discursivos propuestos por diversos autores
se identifico: 1) mayor elaboracion sobre los afectos en su discurso, predominantemente los
afectos negativos, 2) sus relatos van acompafiados de manifestaciones de afecto no verbal, 3) un
elevado uso de imagenes animadas para representar eventos traumaticos, 4) sobrevalora la
perspectiva propia, asi como sus relatos dan cuenta de que 5) tiende a convocar la atencion de los
demas mediante el despliegue afectivo (Crittenden, 2009; Crittenden & Landini, 2011; Farnfield

etal., 2010).
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Adolescente. Al evaluar los marcadores discursivos durante sus respuestas a la entrevista
e imagenes presentadas, se identifica un patrén predominante en el uso de estrategias de apego
tipo C, con posibilidad de reorganizacion. Entre los marcadores discursivos se identifica: 1) el
uso de disfluencias, 2) mayor elaboracion sobre los afectos en su discurso, predominantemente
los afectos negativos, 3) sus relatos dan cuenta de que tiende a convocar la atencion de los demas
y buscar seguridad mediante el despliegue afectivo, 4) hace referencia a figuras de apego
inconsistentes o dificiles de predecir, y 5) sobrevalora la perspectiva propia. Marcadores
discursivos que han sido descritos como predominantes en la manifestacion de las estrategias de
apego tipo C (Black et al., 2000; Crittenden, 2009; Crittenden & Landini, 2011; Farnfield et al.,
2010).

De manera general, se identifica dificultad en el adolescente de la diada 6 (AD6) para
elaborar sobre relaciones causales en las historias y no ofrece evidencia de la capacidad de
autorregulacion en las diferentes relaciones. Finalmente, al hablar sobre los riesgos de la DM se
percibe transformacion en la que omite informacion. AD6 reconoce las consecuencias de hacer
desarreglos a su régimen de tratamiento, sin embargo, omite las mismas y enfatiza en la
informacion afectiva que le proveen los regafios de sus figuras de apego.

Tal como han destacado diversos autores en estudios sobre la manifestacion de las
estrategias de apego tipo C en las relaciones, el joven necesita apoyo para reorganizar
cognitivamente la informacion relacionada al desarrollo de vinculos que le permitan buscar
seguridad y consuelo en sus situaciones de riesgo en el contexto familiar, con pares y de
autonomia al asumir régimen de tratamiento para DM1 (Black et al., 2000; Crittenden et al,
2017; Shah et al., 2010; Spieker & Crittenden, 2018). Ademas, necesita consistencia y sintonia

emocional en la respuesta de sus figuras de apego, de manera que estas le permitan predecir y
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solicitar proteccion y apoyo para regular emociones. Este apoyo en la diada pudiera requerir de
un esfuerzo por parte de la madre para validar y comprender las necesidades afectivas de AD6,
independientes a su perspectiva.
Representaciones mentales y su relacion con las estrategias de apego

El uso predominante de las estrategias de apego en funcion de cada diada, tal como ha
sido demostrado en multiples estudios, también influye en la construccion de las
representaciones mentales que desarrollan los adolescentes (Black et al., 2000; Crittenden, 2009;
Crittenden et al, 2017; Shah et al., 2010). A continuacion, se discute la representacion mental de
los adolescentes participantes sobre sus relaciones familiares, con pares, con médico especialista
en endocrinologia, y sobre sus capacidades de autorregulacion y autonomia ante tratamientos,
acorde a su tipo de estrategia de apego predominante y fluctuaciones. Las mismas también dan
cuenta de la posibilidad de reorganizacion o de fortalecimiento hacia estrategias elevadas en una
misma categoria (Crittenden & Landini, 2011). La informacion analizada en esta seccion
proviene de sus respuestas a las imagenes de la prueba Roberts-2 y la entrevista
semiestructurada.
Relaciones familiares

Estrategias de apego tipo A. De manera consistente los adolescentes en los que
predomind el uso de estrategias de apego tipo A elaboraron sobre el rol de cada integrante en la
dindmica familiar, sobre las relaciones entre padres, hijos y hermanos, asi como otorgaron
valoracion a las relaciones con sus padres. Igualmente, identificaron a sus padres como figuras
de apego y les describieron como figuras que educaban valores, determinaban la consecuencia de

las acciones, y que en ocasiones iniciaban discusiones que podian culminar en agresiones fisicas.
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De manera diferenciada reconocieron la figura del padre como aquel que dirige
conversaciones, ofrece consejos y educa sobre el comportamiento, mientras describieron a la
madre como una figura cuyo comportamiento es confuso y responsable de discusiones. A pesar
de esto, identifican a su madre como la figura con la que mayor apego sienten, dando cuenta de
su tendencia a la idealizacion y exoneracion de sus figuras de apego (Crittenden & Landini,
2011). Igualmente, sobre el rol de los hijos en la dindmica familiar, algunos relataron la
necesidad de ser cuidadores de la relacion de sus padres, evitando las peleas y discusiones.
Ademas, al elaborar sobre las peleas de la relacion parental, argumentaron la posibilidad de
reconciliacion posterior a las discusiones. Finalmente, pocos de los jovenes elaboraron sobre los
aspectos afectivos en las diferentes relaciones familiares. Quienes lo hicieron, mostraron
dificultad para nombrar afectos y enfatizaron la falta de confianza con sus padres para dialogar
sobre emociones y contarle vivencias de sus relaciones con pares. Suponen evitar discusiones al
limitar lo que dialogan con sus padres.

Estas representaciones, presentan caracteristicas discursivas y de comportamiento
observable en jovenes que utilizan predominantemente estrategias de apego tipo A.
Generalmente, se identifica el rol de estos joévenes como inhibidos, cuidadores y complacientes
en las dindmicas familiares (Crittenden, 2011). Dichas representaciones de si mismos, sus padres
y hermanos en la dindmica familiar, pueden representar los modos en los que estos jovenes
también se posicionan en sus diferentes relaciones con pares y equipo médico.

Estrategias de apego tipo C. De modo similar, los adolescentes en los que predomind el
uso de estrategias de apego tipo C elaboraron sobre las figuras parentales y su rol como hijos
en la dindmica familiar. A las figuras parentales les describieron como aquellas que daban orden,

establecian lo bueno y lo malo, reprendian el mal comportamiento de los hijos y ofrecian apoyo
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emocional. De manera diferenciada, describieron a la figura del padre como aquel que escucha a
las demas figuras de la familia, mientras a la madre le describieron consistentemente como
molesta, confusa o dificil de predecir, siendo la figura que castiga a los hijos, y solo en ocasiones
les escucha. Asimismo, algunos de los jovenes hicieron referencia consistente a peleas o
despliegues afectivos en las interacciones con sus madres. Segun narraron, estas relaciones
provocan sentimientos de confusion, indiferencia y tristeza.

Al dialogar sobre el posicionamiento de hijos en la dinamica familiar, les describieron de
manera pasiva, o a través de comportamientos externalizantes para llamar la atencion de los
padres. Sobre la relacion entre hermanos, predominaron relatos de apoyo ante problemas de
salud. A pesar de las referencias a despliegues afectivos, la mayoria percibe sus relaciones
familiares como estables a lo largo del tiempo, atin en el contexto de la DM1, y no plantean
posibilidad de cambios en las mismas, evidenciando asi su dificultad para procesar la
informacion cognitiva (falsas idealizaciones), desde su memoria semantica y episddica
(Crittenden & Landini, 2011). Finalmente, uno de los casos relaté que en la actualidad no realiza
expresiones fisicas de afecto hacia sus padres, ya que, segiin comprende, no es necesaria la
expresion de emociones para comprender a las figuras parentales.

Como podemos observar, a diferencia de los jovenes en los que predomind el uso de
estrategias de apego tipo A, en los relatos de estos adolescentes sobresalian historias de
despliegues afectivos en las relaciones familiares, el uso de conductas externalizantes para llamar
la atencion de los padres, contradicciones en los relatos sobre las respuestas protectoras de las
madres, asi como, evidencian el uso de transformaciones de pensamiento para negar la
importancia de las expresiones de afecto, validando su dificultad para procesarlas y regularlas.

Todas estas caracteristicas discursivas en los relatos sobre sus relaciones familiares son
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representativas de estrategias de apego tipo C, y evidencian el impacto que han tenido sobre su
representacion mental asociada a las dindmicas familiares y la funcion de conductas
amenazantes, desarmantes y de desamparo (Crittenden, 2011; Crittenden et al., 2017; Farnfield et
al., 2010, Radke-Yarrow et al., 1985).

Acorde con estos resultados, investigadores como Henriquez-Tejo y Cartes-Velasquez
(2018) han clasificado como tipica la aparicion de sentimientos de ira, miedo, infelicidad o
incluso crisis de angustia en adolescentes ante la presencia de la DM1. Ademas, han destacado
que muchos de los pacientes con diabetes expresan preocupacion por las reacciones y los
problemas que han tenido con figuras significativas como sus familiares. Resultados que
sustentan la importancia de la atencion clinica a la manifestacion predominante de estrategias de
apego tipo C, como los despliegues afectivos y las conductas amenazantes en las relaciones
familiares situadas en el contexto de la DM1.
Relaciones con pares

Estrategias de apego tipo A. Al dialogar sobre sus relaciones con pares, los adolescentes
en los que predominé el uso de estrategias de apego tipo A, les referian como figuras que
hostigan, se burlan y provocan peleas. En ocasiones se figuraban como parte de las peleas con
pares, pero enfatizaban en el miedo a las consecuencias escolares que tendria el haber sido
participe de una pelea. Del mismo modo, sus relatos hacian referencia a pares relacionandose en
contextos y situaciones de riesgo como instituciones correccionales, ofrecimiento de drogas,
agresiones fisicas y sexuales.

Al dialogar sobre la DM1 y su tratamiento en el contexto con pares, explicaron que estos
conocen de su diagnostico y le hacen preguntas relacionadas al tratamiento y al dolor, al verles

inyectarse insulina. Ademas, destacaban sentirse “normal” al compartir con sus pares; hallazgo
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similar a lo encontrado por Marshall y colaboradores (2009), y Rakin y colaboradores (2017). En
su mayoria, indicaron seguir el tratamiento frente a sus pares, mientras algunos expresaron
percibir que interrumpen clases al llevar a cabo tareas relacionadas al régimen de tratamiento.
Otros mencionaron que temen que sus acomodos sean percibidos por sus pares como privilegios
y sienten incomodidad cuando no conocen las personas que le rodean, o si se le quedan mirando
cuando utilizan la bomba de insulina.

Sobre los aspectos afectivos de las relaciones elaboraron poco. Algunos destacaron sentir
un nivel mayor de confianza con estos en comparacion con sus padres, porque le permiten
utilizar el humor en el contexto escolar y aprender sobre temas nuevos. Mientras, otros lograron
identificar sentimientos de intimidacidn, y resaltaban estados de confusion y comportamientos
evasivos al no poder predecir la consecuencia que tendra su conducta o decision. A pesar de
reconocer las relaciones con pares en contextos de peligro, este grupo de jévenes significa a sus
pares como figuras de mayor confianza, idealizando estas relaciones en comparacion a la
relacion con sus padres. Congruentemente, la idealizacion de lo “normal” en estas relaciones,
comun en la etapa del desarrollo de la adolescencia, es caracteristica de las estrategias de apego
tipo A con la que jovenes se presentan como socialmente faciles al idealizar a sus figuras de
apego, y de manera proyectada, sus relaciones con pares, como respuesta al temor y malestar que
puede implicar el enfrentarse al rechazo de éstos (Crittenden, 2011; Farnfield et al., 2010). El
deseo de ser “normal” al compararse con sus pares, evidencia la idealizacion de un referente en
estas relaciones y su preferencia por evitar la diferencia que trae su individualidad y la DM1.
Igualmente, a pesar de reconocer eventos de violencia, por situaciones de hostigamiento, burlas y
peleas, su discurso también evidencia transformaciones de pensamiento en las que niegan los

afectos negativos que estas situaciones producen, impactando sus capacidades para procesar y
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regular las emociones. Dato que concuerda con estudios realizados por Lacomba-Trejo y
colaboradores (2019) quienes han observado que los adolescentes con DM1 tienden a reportar un
sistema de apoyo social adecuado, identificando pocos problemas emocionales y con pares. El
uso de estas conductas de idealizacion, negacion y evitacion para aparentar ser socialmente
faciles, también puede culminar en el desarrollo de estrategias elevadas que les permita a estos
jovenes inhibirse de expresar sus preferencias y necesidad de apoyo con tratamientos en el
contexto escolar.

Estrategias de apego tipo C. De manera similar, los adolescentes en los que predomind
el uso de estrategias de apego tipo C describieron consistentemente a las figuras de pares como
aquellas que exponen a situaciones de riesgo a través de hostigamiento [bullying], agresiones
fisicas y ofrecimiento de drogas. Ademas, les describieron como figuras persuasivas, que no son
protectoras, no otorgan importancia a la seguridad de los deméas y no asumen responsabilidad de
los actos, o coercionan la relacion con figuras de autoridad.

A diferencia de los adolescentes en los que predomind el uso de las estrategias de apego
tipo A, estos elaboraron con detalle sobre los aspectos afectivos en las relaciones con pares. En
su mayoria hicieron relatos en los que destacaron afectos como la angustia, la tristeza, el enojo y
la confusion. La figura de pares agresores la describieron como alguien que ataca por miedo,
mientras la persona victima de bullying fue descrita como débil y con sentimientos de confusion
e indecision, porque desconocen los motivos que provocan las agresiones y hostigamientos, y se
les dificulta responder. Asimismo, describieron las situaciones entre pares como invariables o
irreparables a lo largo del tiempo. En algunos casos, las figuras de pares fueron descritas como

personas que pueden sentir tristeza, pero no reaccionan como figuras de apoyo.
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Finalmente, este grupo de jovenes también hizo referencia a la DM1 en el contexto
escolar o con pares. Ahora bien, sus respuestas y preocupaciones fueron variadas. Todos
afirmaron seguir su régimen de tratamiento actual alrededor de sus pares, sin embargo, algunos
destacaron hacer ajustes al comer dulces o tomar bebidas energizantes mientras comparten con
estos. Asimismo, algunos de los jovenes expresaron preferencia porque le pregunten sobre la
DM1 para asumir rol de educadores sobre procedimientos de tratamiento y asi desmitificar el
diagndstico, mientras otros expresaron explicarles a sus pares lo “malo” que es la DM1. En su
mayoria, también utilizaron el término “normal” como referente de sus relaciones con pares,
mientras otros hacian la diferenciacion entre pares que también son diagnosticados con DM1 y
los que no. Uno de los casos narrdé como sus pares igualmente diagnosticados le ayudaron a
aceptar y asumir posibilidad de vida con DM 1, mientras, al dialogar sobre sus relaciones con
pares que no son diagnosticados elabor6 sobre sus sentimientos de molestia y vergiienza cuando
le hacian preguntas o utilizaba la bomba de insulina.

A diferencia del grupo anterior, este grupo de jovenes destaca la falta de proteccion que
sienten en su representacion de relaciones con pares. En sus relatos, consono con las
caracteristicas discursivas de jovenes en los que predomina el uso de estrategias de apego tipo
C, estos desean comodidad y expresan afectos negativos como el temor y la confusion durante
situaciones de violencia, y sentimientos de molestia y vergilienza al compararse con pares. Estas
caracteristicas, evidencian su tendencia a procesar las situaciones compartidas con pares desde el
afecto y no desde la cognicion (Crittenden, 2011; Farnfield et al., 2010). Ademas, evidencian el
uso de transformaciones de pensamiento distorsionadas en la que significan la vulnerabilidad
como debilidad. Esto puede ser conducente a los despliegues afectivos amenazantes, pero con la

finalidad de expresar la necesidad de apoyo o de sentimientos de desamparo. Finalmente, este
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grupo también destaca la necesidad de sentirse “normal” en comparacion con los demas
(Marshall et al., 2009), como parte de la etapa del desarrollo, y otorgan relevancia al compartir
con otros jovenes diagnosticados con DM1. Dato que ha mostrado concurrencia en diversos
estudios cualitativos que exploran las percepciones y experiencias de nifios y pre-adolescentes
diagnosticados con DM1 (Marshall et al., 2018; Rakin et al., 2017; Rakin et al., 2018). Las
interacciones con pares diagnosticados parecen apoyar la regulacion emocional de estos
adolescentes, su aceptacion al diagnostico y asi la integracion de la imagen de si en las relaciones
con pares.
Apoyo de padres

Estrategias de apego tipo A. Al dialogar sobre el apoyo de sus padres, los adolescentes
en los que predominé el uso de estrategias de apego tipo A, expresaron que estos se preocupan
por su bienestar y condicion de salud, buscan su atencion, le ofrecen lecciones y apoyo para
regular tristezas y manejar tratamiento para la DM1. Sin embargo, al dialogar diferenciadamente
sobre la percepcion de apoyo de cada figura, sus respuestas parecian contradecirse. La mayoria
de los casos describi6 a la figura paterna como una distante y que no presta atencion a los hijos,
mientras describieron a la figura materna como inconsistente al ofrecer apoyo. Uno de los casos,
describio a la figura materna en las imagenes de la prueba Roberts-2 como la que ofrecia apoyo a
su hijo, pero luego invirtié el rol, identificando al menor como la figura que ofrece apoyo
emocional a la madre a través de abrazos. Finalmente, de manera consistente, los jévenes
aquejaron sobre la frecuencia de monitoreo de sus padres sobre los niveles de glucosa diarios y
sus miedos ante el deterioro de la condicion. Perciben a sus padres como incrédulos de su
proceso de adherencia y del conocimiento del médico especialista en endocrinologia, por lo que

prefieren evitar el tema en el hogar. Representaciones consonas con los reportado en estudios
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sobre las reacciones psicologicas, dificultades y preocupaciones de padres y jovenes
puertorriquenios con DM1 (Rosell6 et al., 2005; Rosellé & Maysonet-Guzman, 2006).

De manera general, podemos observar una representacion similar sobre la percepcion de
apoyo de los padres, a los relatos sobre los roles parentales en las relaciones familiares. Ademas,
se identifican marcadas contradicciones entre los relatos de apoyo diferenciados por figura
parental, con las cuales estos jovenes tienden a idealizar o exonerar a sus padres e inhiben su
propia perspectiva sobre las situaciones en las que requieren apoyo. Igualmente, los relatos de
este grupo de jovenes plantean la posibilidad de situaciones en las que ocurre una inversion de
roles. De esta manera, la representacion mental de estos jovenes les hace cuidadores de figuras
de apego vulnerables, y complacientes en la medida que sacrifican su perspectiva sobre la DM1
y su proceso de adherencia para evitar discusiones con padres. El continuo fortalecimiento de
estas estrategias pudiera facilitar el desarrollo de una personalidad autosuficiente que evade y no
integra la perspectiva de los demas (Crittenden, 2011; Farnfield et al., 2010).

Estrategias de apego tipo C. De modo similar, los adolescentes en los que predomind el
uso de estrategias de apego tipo C describieron a sus figuras paternas como imagenes
diferenciadas de apoyo, sin embargo, en sus relatos predominaba un énfasis al apoyo para la
regulacion emocional. Consistentemente describieron la imagen de la madre como aquella que
ofrece apoyo emocional o consuelo mediante compaiia en situaciones que provocan
sentimientos de tristeza, mientras describieron la figura del padre como aquella que ofrece
consejos, motivacion, y apoyo con tareas escolares. Asimismo, uno de los casos expres6 como
reciproco el apoyo en la regulacion emocional entre la diada (madre-hijo), argumentando que la
expresion de amor a través de conductas afectivas como los abrazos, puede proporcionar

felicidad a las figuras maternas cuando proviene de los hijos. De manera aislada, solo dos casos
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incluyeron relatos que no evidencian apoyo de figuras parentales, pero ambos enfatizando
aspectos afectivos de la relacion. Uno de ellos relatd no tenerle “confianza completa” a su padre
biologico tras separacion fisica por mas de un afio de duracion. Mientras, otro de los casos no
elabor¢ relatos de apoyo en los que se incluyera la figura materna, ni en los que se presentaran
ambas figuras parentales de manera integrada.

Al dialogar sobre la DM, todos los jévenes reconocieron a ambos padres como posibles
figuras de apoyo y muy pendientes a su condicion de salud. Sin embargo, algunos recordaban y
narraban con incomodidad situaciones dificiles con el manejo de tratamiento como
hospitalizaciones o aquejaban sobre la expresion de las preocupaciones y miedos de los padres
sobre el deterioro de la condicion. De manera individual uno de los casos, reproché el
distanciamiento de su padre ante el tratamiento de DM, considerando que también posee la
enfermedad, mientras otro no elaboro6 sobre estos como figuras de apoyo. Este ultimo, elabord
sobre castigos y reacciones complejas de sus padres ante situaciones dificiles con el tratamiento,
y cambi6 de tema cuando se le pregunt6 directamente sobre apoyo de padres.

La representacion mental de estos jovenes sobre el apoyo de sus padres les posiciona
como figuras que requieren y valoran el apoyo positivo de sus figuras parentales como figuras de
apego para regular sus emociones. Ademas, sus relatos evidencian una sobrevaloracion a la
informacion que proviene de los afectos durante situaciones de riesgo, asi como otorgan
importancia a las conductas que evocan afecto en los momentos que sienten consuelo emocional;
aspectos ampliamente discutidos sobre el uso de estrategias de apego tipo C (Crittenden, 2011;
Farnfield et al., 2010; Radke-Yarrow et al., 1985; Spieker & Crittenden, 2018). Finalmente, este
grupo de jovenes no inhibe el afecto en sus relatos, reconocen el deseo de consuelo para manejar

situaciones de riesgo en la DM1, y se muestran desarmados ante las expresiones de sus padres
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con la intencion de evitar el aumento de sus sentimientos de miedo, asociados a las
preocupaciones relacionadas al deterioro de la condicion y la falta de adherencia a los regimenes
de tratamiento.

Capacidades de autorregulacion y autonomia

Estrategias de apego tipo A. Al dialogar sobre capacidades de autorregulacion y
autonomia, los adolescentes en los que predominé el uso de estrategias de apego tipo A
identificaron como respuestas para enfrentar situaciones dificiles o de riesgo la posibilidad de
llamar a la figura materna para buscar apoyo, o distanciarse de la situacion. Sus historias no
ofrecian certeza, ni consistencia, sobre sus capacidades de autorregulacion y autonomia para la
resolucion de problemas. De sus relatos se identifican estados de indecision, una consistente
valoracion a las consecuencias de las acciones, y temor a las figuras de autoridad que actian por
conviccion y no ofrecen proteccion consistente. Ademas, describieron las manifestaciones de
comportamientos externalizantes como “malas”.

Al dialogar sobre sus capacidades de autonomia para llevar a cabo su tratamiento, todos
se afirmaron capaces de seguir el régimen prescrito y se mostraron comodos al dialogar sobre el
mismo. Algunos le describen como una rutina diaria en la que destacan procedimientos como
utilizar insulina inyectada, manejar una bomba de infusion continua de insulina y monitorear
constantemente sus niveles de glucosa en la sangre. Sobre las dificultades, solo uno de los casos
identifico la pereza como un factor que puede complicar el cumplimiento de su régimen.
Igualmente, algunos de los jovenes dialogaron sobre sus preferencias con el uso del catéter de la
bomba de insulina en partes del cuerpo donde no sea visible y las discusiones que han tenido con
sus padres respecto estas preferencias. Segun explico uno de los casos, sus padres sugieren el

intercambio de lugar en el cuerpo en donde ubique el catéter de la bomba de insulina como
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forma de seguimiento a una recomendacién médica. Ahora bien, a diferencia del tema del
régimen de tratamiento, se destaca incomodidad en este grupo de jovenes al hablar sobre la
DMI. Le describen como un “proceso dificil”, que provoca sentimiento de frustracion al
compararse con sus pares que no son diagnosticados.

Del analisis de sus representaciones sobre las capacidades de autorregulacion y
autonomia, se desprende que ocurre una transformacion en su pensamiento sobre la experiencia
con sus padres, en la que distorsionan la informacion afectiva y cognitiva. A través de esta
transformacion, vemos como este grupo de adolescentes solo enfatiza en las discusiones y
despliegues afectivos de sus padres al dialogar sobre sus preferencias ante el tratamiento. Debido
a la dificultad de este grupo para procesar la informacion afectiva que proveen las mismas, estos
jovenes omiten la informacidon que expresan sus padres durante las discusiones, para evitar
enfrentar los afectos negativos que evocan (Crittenden, 2011; Crittenden et al., 2017; Shah et al.,
2010). De esta manera, omiten la significancia que tiene el didlogo sobre los modos adecuados
de seguir su tratamiento, para asi, fortalecer desde su perspectiva, sus capacidades de autonomia
para responder a las exigencias de la DM1 como contexto de riesgo. A su vez, se observa que
estas transformaciones de pensamiento se traducen en comportamientos de apego en la diada. En
la medida que los jovenes interpretan y predicen las respuestas de sus padres como peleas y
discusiones, hacen uso de estrategias como la inhibicion de sus preocupaciones en el hogar, lo
cual parece culminar en el desarrollo de comportamientos aparentemente autosuficientes, a pesar
de no llevar a cabo las conductas apropiadas para cumplir con las recomendaciones del equipo
médico.

Indudablemente, la representacion de este grupo de jovenes sobre sus capacidades de

autorregulacion y autonomia ha impactado su modo de responder a situaciones de riesgo y
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manejar su régimen de tratamiento. De sus relatos también se destaca la importancia de poner en
perspectiva sus deseos de parecerse a sus pares y no ser vistos como diferentes. Como se vio
reflejado en la representacion de este grupo sobre sus relaciones con pares, el utilizar la bomba
de infusidn en un lugar no visible, puede ser parte de su busqueda de “normalidad” en los
contextos que interactuan con sus pares. Al considerar la etapa de desarrollo en la que se
encuentra este grupo, comprendemos la importancia que tiene la imagen de su cuerpo, que ya
estd pasando por cambios a los que se van adaptando, tanto por su maduracion bioldgica, como
por las marcas de la enfermedad sobre su cuerpo (Araneda, 2009; Henriquez-Tejo & Cartes-
Velasquez, 2018; Marshall et al., 2009; Nasio, 2013).

Igualmente, el fortalecimiento de esta conviccion de autosuficiencia en esta etapa de
desarrollo puede afectar la relacion que estos jovenes desarrollen a largo plazo y en su adultez
con el equipo médico. Este grupo de jovenes omite una necesidad de apalabrar sus deseos de
autonomia sobre las recomendaciones médicas, de manera que le permitan integrar su
perspectiva al régimen de tratamiento y no la tengan que negar para lograr regularse
emocionalmente, evitando los afectos negativos.

Estrategias de apego tipo C. A diferencia del grupo anterior, los adolescentes en los que
predomind el uso de estrategias de apego tipo C aludieron consistentemente a estados de
malestar emocional en sus relatos. Entre los mencionados se destacan sentimientos de ansiedad,
desorientacion, miedo, tristeza, confusion, enojo, frustracion, indecision, angustia, coraje y falta
de control. Ademas, identificaron la negacidn, la evitacion, los comportamientos externalizantes
y el actuar a partir de los sentimientos como estrategias para responder a situaciones dificiles y
problemas internos. Igualmente, algunos de los jovenes destacaron permanecer largos periodos

de tiempo pensando en los conflictos, no comprenden los antecedentes de sus problemas y se
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arrepienten de sus conductas. Por ultimo, este grupo de jévenes reconocié a los padres como
figuras de apoyo para alcanzar regulacion emocional y como apoyo para el desarrollo de
destrezas académicas.

Al dialogar sobre sus capacidades de autonomia para enfrentar la DM1 y su tratamiento,
este grupo de adolescentes también afirmo estar preparado para cumplir su régimen. Ahora bien,
la mayoria refirié sentimientos de culpa por llevar un seguimiento inadecuado en el uso de
insulina e ingerir alimentos no recomendados. Sobre el tratamiento, mencionaron el uso de
insulina inyectada, el uso de la bomba de infusion continua de insulina, el conteo de
carbohidratos y el monitoreo de glucosa como parte de sus regimenes. Igualmente, al hablar
sobre sus preferencias, estos jovenes se inclinan por el uso de la bomba de infusion en lugar de la
administracion de insulina a través de jeringuillas varias veces al dia. Mientras tanto, aquellos
que se inyectan, expresaron preferencia de hacerlo en la barriga o en los muslos. Entre las
dificultades, algunos destacaron la vagancia y el cargar con un bulto diario como factores que
dificultan su autonomia, asi como, elaboraron sobre los retos econémicos y de manejo de tiempo
que conlleva la enfermedad y su tratamiento. Ademas, al hablar sobre estrategias que le facilitan,
solo uno de los jovenes identifico la experiencia como facilitador de cumplimiento al
tratamiento. Finalmente, estos jovenes expresaron sentirse a gusto cuando sus padres le apoyan,
mientras uno de los casos destacod que su madre ha ocupado un rol protector con la intencion de
“prevenir cansancio” ante la rutina que implica el régimen de tratamiento en su vida.

Durante sus narrativas relacionadas a la representacion de este tema, también relataron
sobre experiencias traumaticas y afectos negativos que contradecian su perspectiva sobre la
DMI. Mientras uno de los casos describié la DM1 como un reto positivo y parte de su rutina de

vida, el resto de los casos integré los afectos negativos a su discurso relacionado a las
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experiencias con el seguimiento del tratamiento. Entre los relatos se destaca uno de los casos que
narré sobre el malestar emocional que vivio durante su nifiez cuando se arrancé el catéter de la
bomba de insulina y durante una hospitalizacion que tuvo por permanecer durante un largo
tiempo con alto nivel de glucosa en la sangre.

La representacion de este grupo de jovenes sobre sus capacidades de autorregulacion y
autonomia le posicionan de manera variable sobre la DM1, sus regimenes de tratamiento y
situaciones dificiles en otros contextos. En sus relatos predomina el procesamiento de las
experiencias desde los afectos, asi como evidencian su dificultad para manejar la excitacion que
les evocan los afectos negativos identificados. En términos de sus capacidades de
autorregulacion, tienden a mostrarse desarmados para regular su excitacion y tomar decisiones,
con la intencién de provocar que sus figuras de apego le consuelen (Crittenden, 2011). Asi como
han planteado otros investigadores, la angustia emocional que implica la DM1 para muchos
adolescentes, puede culminar en el rechazo de la enfermedad afectando su seguimiento al
tratamiento y desarrollar problemas con la familia, amigos y compafieros que no son diabéticos
(Conte & Riveros-Jeneral, 2017; Cumba-Avilés & Saez-Santiago, 2016; Henriquez -Tejo &
Cartes-Velasquez, 2018; Roselld & Jiménez, 2007). Por estas razones, requieren de figuras que
faciliten experiencias consistentes en las que promuevan sus capacidades para regularse
funcionalmente en los diferentes contextos. Igualmente, este grupo de jovenes presenta la
necesidad de formar vinculos con figuras de apego que fomenten la responsabilidad que tienen
sobre su tratamiento, para desarrollar y fortalecer sus capacidades de autonomia. La
representacion mental de estos jovenes en este tema, evidencia que requieren de espacios seguros
en sus relaciones que le permitan expresar como les hace sentir la DM1, y ademas, le permitan

integrar sus preferencias de manera adecuada al régimen de tratamiento.
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Relacion con médico

Estrategias de apego tipo A. Al dialogar sobre sus relaciones con los médicos
especialistas en endocrinologia pediatrica, los adolescentes en los que predomind el uso de
estrategias de apego tipo A, referian no tener una relacion o la cualificaban como una “mala”.
Uno de los jovenes destaco siempre percibirle “serio o amargado”. Sobre las visitas al
consultorio médico identificaron la prisa y poca atencion como aspectos que dificultan la
relacion. Uno de los casos detallod enfrentarse a una sala de espera llena en cada visita, y hacer
turnos de aproximadamente 50 a 60 personas. Ademas, este caso detallé que el médico le atiende
durante aproximadamente cinco minutos, en los que no le hace preguntas de seguimiento y solo
actualiza recetas. Respecto a la clarificacion de dudas sobre el régimen de tratamiento,
destacaron que algunos de sus médicos han utilizado videos explicativos sobre el uso adecuado
la bomba de insulina y el sensor de glucosa. Asimismo, este grupo de jovenes recomendd
consistentemente a los médicos especialistas en endocrinologia dialogar con sus pacientes y
atender sus preocupaciones relacionadas al cuerpo para mejorar calidad en la relacion medico-
paciente.

La representacion mental de este grupo de adolescentes plantea una relacion distante y
poco segura entre los médicos especialistas en endocrinologia pediatrica con sus pacientes. Estos
relatos, concuerdan con los efectos de la transformacion de pensamiento y conviccion de
autosuficiencia observados en su representacion sobre las capacidades de autorregulacion y
autonomia. En este caso, las complejidades e inconsistencias del sistema de salud pueden estar
impactando la calidad del servicio ofrecido por los médicos y por ende ser percibidos por los
adolescentes como figuras inconsistentes al momento de proveer seguridad para su condicion de

salud. De este modo, este grupo de jovenes requiere la posibilidad de contar con sus médicos
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como figuras sensibles y de apoyo en el contexto de la DM 1. Para esto, tal como sugiere la
literatura cientifica, los médicos especialistas deben promover el didlogo, y la integracion de la
perspectiva y preocupaciones de los jovenes en su seguimiento al régimen de tratamiento, ya
que, en ultima instancia, esto impactara su adherencia al mismo (Facchini, 2004; Henriquez-Tejo
& Cartes-Velasquez, 2018).

Estrategias de apego tipo C. Al contrario que en el grupo anterior, los adolescentes en
los que predomino el uso de estrategias de apego tipo C cualificaron tener una relacion “buena”
con su médico especialista en endocrinologia pediatrica. Asimismo, ofrecieron razones variadas
que promueven la relacion. Entre estas se destacan las siguientes: 1) que les escuchen, 2) la
manera en que les atienden durante citas, 3) la disponibilidad de los médicos para respaldar la
autonomia e independencia de cada joven para cumplir el tratamiento, 4) sentimiento de
seguridad en los jovenes para poder comunicarse con ellos en cualquier momento, 5) las
sugerencias que los médicos le hacen con relacion a tener un equipo actualizado, 6) la capacidad
de los médicos para educarles sobre las métricas de uso adecuado de insulina y guiarles a tener
“control” de la DM, 7) que les regafien por hacer desarreglos con el plan alimenticio, y 8)
sensacion de confianza en uno de los casos en los que el médico también esta diagnosticado con
DMI. Finalmente, solo uno de los casos aquejo sobre la inconsistencia en disponibilidad de su
médico a partir del paso del Huracan Maria por la isla, como aspecto que dificulta su relacion
actual, ya que limita la posibilidad de comunicar su perspectiva, preferencias y preocupaciones.

A diferencia de los jovenes en los que predomind la estrategia de apego tipo A, este
grupo de jovenes si reconoce una posicion dentro de la relacion médico-paciente. Ademas,
manifestd importancia a detalles sobre la comunicacion y atencion a la perspectiva de los

jovenes, ain cuando las experiencias sean significadas como regafios. Su énfasis en las razones
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que promueven la relacion evidencia la importancia que representa para los jévenes en los que
predomina la estrategia de apego tipo C el que su perspectiva sea escuchada, respaldada y
comprendida (Crittenden, 2011). Resultados que confirman lo planteado por investigadores
como Cumba-Avilés y Sdez-Santiago (2016), Facchini (2004), y Real-Pérez y Lopez-Alonso
(2017) quienes destacan que no solo deben considerarse los factores fisicos y biologicos en el
cuidado médico, sino todos los aspectos psicologicos y sociales que también rodean al
adolescente como: sus relaciones con la familia y amigos, sus niveles de ansiedad, estrés y
depresion, y la valoracion que hacen de si mismos.

Patrones de adherencia al tratamiento

Resumen de los regimenes de tratamientos

De manera general los médicos especialistas en endocrinologia reportan regimenes de
tratamientos parecidos para cada uno de los adolescentes participantes. Entre los aspectos
comunes se destaca: 1) el uso de una bomba de infusidon continua de insulina (BICI) que esta
conectada a sus cuerpos durante 24 horas los siete dias de la semana, o 2) el uso de insulina
inyectable durante ciertos periodos en el dia mediante la combinacion de insulina de accién
prolongada y otra de accion rapida, en horarios determinados y segun la cantidad de
carbohidratos a ser consumidos, o cuando sea necesaria. En el caso de aquellos que usan la BICI,
deben cambiar el equipo de infusion que utiliza la bomba cada tres dias.

Mientras tanto, entre las directrices individualizadas se identifica el uso de un sistema de
monitorizacion continua de glucosa (MCG) o Dexcom que verifica los niveles de glucosa en la
sangre de algunos jovenes cada 15 minutos. El mismo lo deben tener conectado a su cuerpo
durante 24 horas los siete dias de la semana. Aquellos que lo utilizan deben realizarse pruebas

manuales de sus niveles de glucosa en la sangre, de manera casual, para evaluar la calibracion
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del MCG. Sin embargo, aquellos que no le utilizan deben monitorear sus niveles de glucosa en la
sangre entre cuatro a cinco veces al dia. Finalmente, a uno de los casos se le recomienda llevar
una “dieta diabética” de 2,200 calorias, junto a un régimen especifico, en el uso de insulina
inyectable. El mismo establece que debe inyectarse una unidad de insulina de accion rapida
(HumaLOG) por cada cinco gramos de carbohidratos antes del desayuno, del almuerzo y de la
cena. De la misma forma, el régimen establece que a las 9:00pm debe inyectarse 25 unidades de
insulina de larga duracion (Lantus) combinada con insulina de accién rapida (HumalOG) segin
sus niveles de glucosa en la sangre.

Estos regimenes reportados coinciden con las directrices de tratamiento mencionadas por
los adolescentes durante las entrevistas. A pesar de que estos tltimos no describieron su régimen
de tratamiento completo, seglin lo reportado por sus médicos especialistas, muestran cierto nivel
de conocimiento sobre el tratamiento que les ha sido prescrito. Ademas, estos resultados dan
cuenta de que todos los regimenes de tratamiento ejercen un impacto sobre el estilo de vida y la
imagen de todos los participantes, en la medida que implican intervenciones en el cuerpo durante
multiples momentos del dia.

Patron de adherencia de cada joven

A continuacion, se discuten y comparan los niveles de hemoglobina glicosilada
presentados por cada adolescente participante con las metas establecidas por la AAEE (6.5%) y
la ADA (7%) para diabéticos (Asociacion Puertorriqueiia de la Diabetes, 2017), y la clasificacién
de su médico especialista en endocrinologia sobre el patron de adherencia manifestado. Ademas,
se discuten las estrategias de apego que presentan los adolescentes en las consultas médicas,

segun reportadas por los médicos especialistas participantes.
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Adolescente de la diada 1. Los resultados obtenidos por AD1 durante el pasado afio han
variado entre 7.9.% y 7.6%, por lo que muestran tendencia a estar por encima a lo esperado en
pacientes que son adherentes al tratamiento. Estos resultados pudieran ser representativos de un
patron no adherente al tratamiento segtn lo propuesto por la literatura cientifica (Asociacion
Puertorriquefia de la Diabetes, 2017). Al no contar con la participacion del médico especialista
en este caso, no logramos discutir y comparar su clasificacion sobre el patron de adherencia al
tratamiento de ADI.

Adolescente de la diada 2. Los resultados obtenidos por AD2 durante el pasado afio han
variado entre 8.6% y 7.9%, por lo que muestran tendencia a estar por encima a lo esperado en
pacientes que son adherentes al tratamiento. Estos resultados pudieran ser representativos de un
patron no adherente al tratamiento segtn lo propuesto por la literatura cientifica (Asociacion
Puertorriquetia de la Diabetes, 2017). Sin embargo, la doctora clasifica a AD2 como un paciente
adherente a su régimen de tratamiento actual. Asimismo, al clasificar sus estrategias de apego, la
doctora especialista en endocrinologia informa que AD2 se muestra atento y correspondiente al
hablar sobre su régimen de tratamiento y al expresar dificultades o factores que faciliten su
cumplimiento.

Adolescente de la diada 3. Los resultados obtenidos por AD3 durante el pasado afio han
variado entre 6.9% a 7.3%, por lo que muestran tendencia a estar por encima a lo esperado en
pacientes que son adherentes al tratamiento. Estos resultados pudieran ser representativos de un
patron no adherente al tratamiento segtn lo propuesto por la literatura cientifica (Asociacion
Puertorriquetia de la Diabetes, 2017). Sin embargo, el médico clasifica a AD3 como una paciente
adherente a su régimen de tratamiento actual. Asimismo, el médico especialista en

endocrinologia informa que AD3 varia el uso de estrategias de apego. Segun reporta, AD3 sigue
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todas las instrucciones y cambios referentes a su régimen de tratamiento sin cuestionar los
motivos de estos; se muestra comoda al hablar sobre su régimen de tratamiento y al expresar
dificultades o factores que faciliten su cumplimiento; y se muestra atenta y correspondiente al
hablar sobre sobre su régimen de tratamiento y al expresar dificultades o factores que le faciliten
su cumplimiento.

Adolescente de la diada 4. Los resultados obtenidos por AD4 han ido descendiendo
desde 8.2% hasta llegar a 7%. A pesar de haber estado por encima del nivel esperado en
pacientes adherentes a su régimen de tratamiento, el descenso pudiera ser representativo de un
patron adherente al tratamiento prescrito durante las fechas de evaluacion (Asociacion
Puertorriquefia de la Diabetes, 2017). Conclusion consona a lo reportado por el médico quien
clasifica la paciente como una adherente al tratamiento. Igualmente, el médico especialista en
endocrinologia informa que AD4 varia en el uso de estrategias de apego. Segun reporta, AD4 es
poco habladora y son sus cuidadores quienes dirigen la conversacion en citas donde se dialoga
sobre su régimen de tratamiento; y es reservada al hablar sobre su régimen de tratamiento y al
expresar dificultades o factores que faciliten su cumplimiento.

Adolescente de la diada 5. Los resultados obtenidos por ADS5 durante el pasado afio han
variado entre 6.9.% y 6.21%, por lo que muestran tendencia a estar en el rango esperado en
pacientes que son adherentes al tratamiento. Estos resultados pudieran ser representativos de un
patron adherente al tratamiento segun lo propuesto por la literatura cientifica (Asociacion
Puertorriquetia de la Diabetes, 2017). Resultado consono a lo reportado por el médico quien
clasifica al paciente como uno adherente al tratamiento. Ademads, sobre las estrategias de apego

manifestadas por ADS, el médico especialista en endocrinologia reporta que este se muestra
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cémodo al hablar sobre su régimen de tratamiento y al expresar sus dificultades o factores que
faciliten su cumplimiento.

Adolescente de la diada 6. Los resultados obtenidos por AD6 durante el pasado afio han
variado entre 13% y 8.9%, por lo que muestran tendencia a estar por encima a lo esperado en
pacientes que son adherentes al tratamiento. Estos resultados pudieran ser representativos de un
patron no adherente al tratamiento segtn lo propuesto por la literatura cientifica (Asociacion
Puertorriquetia de la Diabetes, 2017). Resultado consono a lo reportado por el médico quien
clasifica al paciente como uno no adherente al tratamiento. Finalmente, al clasificar las
estrategias de apego observadas en ADG6, el médico especialista en endocrinologia reporta que
este es poco hablador y son sus cuidadores quienes dirigen la conversacion en citas donde se
dialoga sobre su régimen de tratamiento.

Relacion entre los patrones de adherencia al tratamiento y las estrategias de apego
manifestadas en la diada

Finalmente, luego de clasificar las estrategias de apego predominantes de cada
participante en las diadas, y conocer las representaciones mentales y patrones de adherencia
presentados por los adolescentes, podemos pasar a la elaboracion del ultimo objetivo de este
trabajo de disertacion. En la tabla a continuacion se presenta un resumen de los resultados
observados en cada diada. Es a partir de estos que se discute y analiza de manera integrada la

relacion entre los patrones de adherencia al tratamiento y las estrategias de apego manifestadas.
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Figura 4

Relacion entre los patrones de adherencia al tratamiento y las estrategias de apego
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Diada 1

En el caso de la diada 1, se observa una variabilidad en el uso de estrategias de apego en
la madre. Destacando su capacidad manifestada en la entrevista para integrar su perspectiva y la
de otras figuras de apego en sus relatos, su uso predominante de estrategias de apego tipo B
pudiera ser de apoyo para el desarrollo autorregulacion y autonomia de AD1. Sin embargo, MD1
reconoce a su hija como menos carifiosa y reservada en la medida que siempre se ha encargado
de realizar seguimiento al régimen de tratamiento prescrito para AD1, con la conviccion de
apoyarle y prevenir el “cansancio” en el momento en el que asuma el tratamiento por el resto de
su vida.

De manera congruente a estos relatos, manifestando predominantemente el uso de
estrategias de apego tipo C, AD1 se muestra desarmada para atender su tratamiento y expresar
con autonomia sus preferencias y preocupaciones de tratamiento, asi como al plantear sus
diferencias ante la perspectiva de su madre, acorde a sus representaciones y etapa de desarrollo.
Ademas, en sus relatos, hace mayor elaboracion de sus afectos negativos, deseos de consuelo y

atencion de su padre, quien también es paciente diagnosticado con DM 1. Esta atencion pudiera
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hacer corte entre la relacion de la diada, y fomentar el desarrollo de capacidades de autonomia de
ADI al integrar su perspectiva para asumir su régimen de tratamiento.

Salvador-Alcover y colaboradores (2018), han identificado escenarios similares al
presentado en esta diada, al evaluar el rol y la influencia de familias durante el desarrollo vital de
pacientes diagnosticados con DM1. En su estudio han sefialado que existe una feminizacion de
los cuidados en cuanto a quienes se encargan de los pacientes con DM1, lo cual puede llevar a
que el sistema familiar no funcione correctamente, se difuminen los limites y roles, y comiencen
a presentarse estrategias para la evitacion de conflictos entre las figuras familiares. A su vez,
concluyen que esto crea en las madres la necesidad de cuidar al paciente por encima de otros
miembros de la familia, llegando a sentirse responsables del buen desarrollo de la enfermedad y
aumentando la presion que ejercen al respecto sobre sus hijos con diabetes, incluso cuando estos
son capaces de seguir su tratamiento.

Al evaluar el impacto de estas estrategias manifestadas en la relacion de la diada sobre el
patron de adherencia, podemos observar que AD1 muestra un patrén no adherente a su
tratamiento, con el que presenta unos niveles de hemoglobina glicosilada que van desde 8.6% a
7.9%, los cuales estan por encima de lo esperado en jovenes con DM1. A pesar de no contar con
observaciones conductuales por parte de la doctora especialista en endocrinologia pediatrica de
ADI, se le identifica inconsistencia para escuchar y atender la perspectiva actual de la joven, ya
que, desde el Huracan Maria en septiembre 2017 no le atiende de manera consistente. En su
régimen particular, AD1 utiliza un sistema de monitorizacién continua de glucosa (MCG) y debe
utilizar una bomba de infusion continua de insulina. A pesar de que en sus relatos aqueja deseos
de utilizar insulina inyectable, se conforma con lo que le ha expresado su doctora sobre los

beneficios de tener un equipo actualizado.
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Considerando el dinamismo del proceso de adherencia al tratamiento y todos los
equilibrios que se encuentra alcanzando ADI, tanto sus estrategias y representaciones
desarrolladas en la diada, sobre sus capacidades de autonomia y apoyo de padres esta
impactando la manera en la que asume su régimen de tratamiento, integra su perspectiva en las
relaciones, y expresa sus preferencias en la relacion con su médico y figura paterna.

Diada 2

Al evaluar la diada 2 podemos observar un uso de estrategias opuestas en el Modelo
Dinamico Maduracional de patrones de apego (Ver Figura 2, p.54) (Crittenden, 1995). Durante
la entrevista, la madre manifesté un uso predominante de las estrategias de apego tipo A. En su
caso mostro dificultad para expresar afectos negativos y presentd disfluencias al dialogar sobre
las complicaciones de salud que ha tenido su hijo a través del tiempo. Ademas, expresd sentirse
confiada de las capacidades del joven para adherirse a su tratamiento, se siente tranquila al
separarse de ¢l y percibe como su obligacion, por la edad del joven, el acompaiarlo a citas con
médico especialista en endocrinologia. En la mayoria de sus narraciones elaboré sobre sus
expectativas como madre con €l y presenta como ideal la autosuficiencia.

Su discurso pone en evidencia su dificultad para procesar informacion afectiva,
especialmente los afectos negativos que asocia a la condicion y tratamiento de su hijo por
experiencias previas. El impacto de este uso de estrategias se evidencia en las estrategias
manifestadas por AD2 durante su participacion en las entrevistas e imagenes de la prueba
Roberts-2. El joven utiliza predominantemente estrategias de apego tipo C, con las que plantea
la posibilidad de manifestar estados de indecision y comportamientos externalizantes. Ademas,
durante la entrevista, no identificé a su madre como figura de apoyo. Su posicionamiento en la

diada le presenta como un joven que tiende a mostrarse desamparado o amenazante en las
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situaciones de riesgo relacionadas a su tratamiento, en la medida que su madre le asume como
autosuficiente y no atiende sus necesidades afectivas.

De este modo, al evaluar su patron de adherencia al tratamiento, este joven presenta un
patron no adherente a su régimen, obteniendo niveles de hemoglobina glicosilada que se
mantienen en un rango que va de 7.9% a 7.6%. Estudios recientes han confirmado correlaciones
negativas entre estilos de apego evitativo manifestado por madres cuidadoras y niveles de
calidad de vida pediatrica (r=-0.502; p= 0.05) y de hemoglobina glicosilada (r=-0.334; p=0.01)
en menores diagnosticados con DM1 (Costa-Cordella et al., 2020). Puntuaciones que, junto a los
sefialamientos de otros investigadores, sustentan un impacto sobre el bienestar de los menores
como consecuencia de la conducta evitativa manifestada por las madres (Ciechanowski et al.,
2001; Costa-Cordella et al., 2020; Ortiz et al., 2011). Tal como se presenta en el caso de esta
diada, cuando la madre manifiesta predominantemente estrategias de apego tipo A, el joven
omite la expresion de sus necesidades de apoyo y consuelo, evitando asi el posible rechazo de la
madre y afectando sus niveles de hemoglobina glicosilada.

En su régimen particular, AD2 debe utilizar una bomba de infusion continua de insulina.
Abhora bien, a pesar de que sus resultados estan por encima a lo esperado en jovenes
diagnosticados con DM1, su doctora especialista en endocrinologia pediatrica le clasifica como
un paciente adherente. Ademas, plantea que durante las consultas médicas le observa como un
joven que se muestra atento y correspondiente al hablar sobre su régimen de tratamiento y al
expresar dificultades o factores que faciliten su cumplimiento. Vista la incongruencia entre la
clasificacion de la doctora y las sugerencias de la literatura cientifica (Asociacion Puertorriquena
de la Diabetes, 2017), el rol de la doctora como figura significativa de AD2 en el contexto

médico puede estar aportando a la percepcion de autosuficiencia de la madre, negando el riesgo
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de posibles complicaciones en la condicion de salud de AD2 y dejando al joven desprovisto de
estrategias para solicitar apoyo. En la medida que su atencion y correspondencia durante las
consultas médicas, son percibidas como conductas de adherencia, se encubre la necesidad de
consuelo y apoyo para cumplir el régimen de tratamiento. La doctora debe asumir una postura
consistente sobre las métricas adecuadas para el bienestar de AD2, de manera que este pueda
reconocer y comunicar sus necesidades de apoyo y proteccion en la diada, exprese sus
preocupaciones y preferencias en torno al tratamiento y, por consiguiente, facilitar su autonomia
y adherencia al régimen.

Diada 3

Similar a lo visto en la diada 1, la madre de la diada 3 también manifesto caracteristicas
del uso predominante de estrategias de apego tipo B durante la entrevista. Ahora bien, en su
caso, a pesar de mostrar comprension y compasion por las experiencias vividas junto a AD3,
reconoce despliegues afectivos en la interaccion de la diada por preocupaciones y miedos a las
complicaciones asociadas a la DM1. Despliegues afectivos caracteristicos en el uso
predominante de las estrategias de apego tipo C, como el caso de su hija AD3. De acuerdo con
las historias narradas por AD3 observamos que la excitacion creciente durante conversaciones en
la diada puede estar abrumando y afectando las capacidades de ambas para prevenir los
despliegues y regular los afectos negativos asociados a la DM1 y el tratamiento.

AD3 se reconoci6 como reservada, pero hizo referencia consistente a la necesidad de
manejar problemas internos, al uso de comportamientos basados en las emociones, a la falta de
comprension por los antecedentes de sus problemas y a sentimientos de arrepentimiento. Acorde
a las expresiones de la madre, su compasion por AD3 le lleva a buscar balance para expresarle

sus preocupaciones, o inhibirse en ocasiones para no provocarle molestia o deseos de
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distanciarse. Ahora bien, al activar estas estrategias para ofrecer seguridad emocional, no dialoga
sobre los momentos en los que le observa descuidar su seguimiento al régimen y le reconoce
contradictoriamente capacidades para cumplir tratamiento.

Consecuentemente, al evaluar el patrén de adherencia presentado por esta joven, se
observa que la misma presenta un patrén no adherente al tratamiento, obteniendo niveles de
hemoglobina glicosilada que van desde 6.9% a 7.3% durante el periodo de un afio. En su
régimen particular, AD3 debe utilizar una bomba de infusidon continua de insulina. Sin embargo,
su médico especialista en endocrinologia pediatrica le clasifica como una paciente adherente a su
régimen de tratamiento, e indica las siguientes observaciones conductuales durante las citas
médicas: 1) AD3 sigue todas las instrucciones y cambios referentes a su régimen de tratamiento
sin cuestionar los motivos de los mismos; 2) se muestra comoda al hablar sobre su régimen de
tratamiento y al expresar dificultades o factores que faciliten su cumplimiento; y 3) se muestra
atenta y correspondiente al hablar sobre sobre su régimen de tratamiento y al expresar
dificultades o factores que le faciliten su cumplimiento. Variabilidad de comportamientos que le
permiten aparentar capacidades para adherirse a su régimen, pueden engafiar al médico y ocultar
sus necesidades de autorregulacion, consuelo y apoyo con tratamiento fuera del consultorio
médico. Mas alld de mostrarse como una paciente adherente, la atencion clinica a este caso
requiere integrar las preferencias de AD3 a su tratamiento, auscultando por sus experiencias con
pares y la imagen de si misma como adolescente diagnosticada con DM1.

Diada 4

Similar a lo manifestado en la diada 2, en la diada 4 también podemos observar un uso de

estrategias opuestas en el Modelo Dindmico Maduracional de patrones de apego (Ver Figura 2,

p.54) (Crittenden, 1995). Durante la entrevista, la madre manifestd un uso predominante de las
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estrategias de apego tipo C, mientras su hija manifestd un uso predominante de las estrategias
de apego tipo A. De manera general, al dialogar sobre su relaciéon con AD4, 1a madre

destacé preocupaciones por la salud y bienestar futuro de su hija, siente temor al separarse de
ella, y enfatizo sobre su esfuerzo para no actuar a partir de sus emociones. Asimismo, manifesto
ansiedad al narrar sobre las dificultades que AD4 ha tenido en su escuela y con pares.

Desde su perspectiva busca proteger a AD4 de situaciones de riesgo, pero no comprende su
experiencia, ni valida sus emociones.

En sus relatos, la adolescente expresé no sentir confianza de manera consistente con su
madre para contarle aspectos afectivos de sus relaciones con pares o cuando aumenta de peso,
pues entiende que pudiera provocar discusiones. Asimismo, al hablar sobre la diabetes, mostro
dificultad para integrar su perspectiva mas alld de cualificarle como un proceso dificil al
compararse con sus pares. Con relacion a su capacidad de autonomia, su discurso evidencia
conocimiento sobre su régimen de tratamiento, detallando utilizar insulina inyectada y
monitorear constantemente sus niveles de glucosa en la sangre. Dato consono a lo encontrado
por Costa-Cordella y colaboradores (2020), quienes destacaron que a mayor nivel de estrés
percibido por madres cuidadoras, mejor control glucémico en pacientes del género femenino (r=
-0.41; p=0.05).

Al evaluar el patron de adherencia de la joven, esta presenta un patrén adherente al
tratamiento, segun es clasificado por su médico, en la medida que ha llevado sus niveles de
hemoglobina glicosilada desde un 8.2% a un 7% durante el periodo de un afio. Ademas, su
médico especialista reporta que: 1) AD4 es poco habladora y son sus cuidadores quienes dirigen
la conversacion en citas donde se dialoga sobre su régimen de tratamiento; y 2) es reservada al

hablar sobre su régimen de tratamiento y al expresar dificultades o factores que faciliten su
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cumplimiento. Estos comportamientos observados por su médico como figura de apoyo en el
contexto de la DM1 pueden ser representativos del uso de las estrategias de inhibicion, con la
funcién de evitar los despliegues afectivos que puede predecir en la relacion con su madre. El
fortalecimiento de estos comportamientos de inhibicion manifestados por AD4 como estrategias
de apego deben reevaluarse en funcion de su patron de adherencia y desarrollo socioemocional.
En la medida que la adolescente asume el cumplimiento del régimen prescrito como estrategia
defensiva (tipo A) para prevenir los despliegues de la madre, no integra su perspectiva en el
proceso de adherencia, y limita sus capacidades de autorregulacion y autonomia al satisfacer o
evitar a las demas figuras significativas en el contexto de la DM1 y otras relaciones.
Diada 5

En el caso de la diada 5, la madre evidencid un uso de estrategias variables segun el
contexto y las relaciones, pero no de manera integrada. Durante la entrevista, utilizoé lenguaje que
evocaba afectos en multiples ocasiones, manifestd una constante busqueda de seguridad, y
evidencid tendencia a idealizar y exonerar las relaciones con sus figuras de apego. Marcadores
discursivos representativos de un uso predominante de estrategias de apego alternas tipo A/C.
Al integrar estas estrategias de apego en la diada, se observa que la madre tiende a sobrevalorar
su perspectiva, y guiar su conducta por los miedos relacionados al deterioro de la DM1 de su
hijo, con la intencion de protegerle. Entre sus formas de cuidado relaté monitorear
frecuentemente los niveles de glucosa de ADS a través de la aplicacion del monitor de glucosa
digital (Dexcom).

El uso de estas estrategias ha tenido una influencia directa sobre el desarrollo de ADS5
quien manifestd un uso predominante de estrategias de apego tipo A. En sus relatos, da cuenta

sobre la funcidn de ser inhibido, cuidador, complaciente y autosuficiente en sus relaciones y
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contexto de la DM1. Entre estos, destaca la funcion de ser cuidador en sus relaciones con padres
para evitar que los despliegues afectivos culminen en agresiones fisicas, asi como se reconoce
inhibido y complaciente en momentos para evitar discusiones en la relacion de la diada. Ademas,
a pesar de reconocer el apoyo que le puede brindar su madre, en sus relatos, le plantea como una
figura que a veces actua por conviccidon y no ofrece proteccion consistente. Entre las
convicciones principales, aqueja sobre la frecuencia de monitoreo sobre sus niveles de glucosa
diarios y la expresion constante sobre miedos ante el deterioro de la condicion.

Al evaluar el impacto de esta relacion, se observa que ADS presenta un patrén
adherente al tratamiento manteniendo sus niveles de hemoglobina glicosilada entre 6.9% a
6.21% durante el periodo de un afo. Consistente con su representacion sobre sus capacidades de
autonomia, muestra capacidad para seguir régimen de tratamiento prescrito, utilizando la bomba
de infusidn continua de insulina y un monitor de glucosa digital (Dexcom). Sin embargo, expresé
dificultad para dialogar con sus padres como figuras de apego, respecto a sus preferencias en el
uso del catéter de la bomba de insulina. El uso constante de estrategias amenazantes por parte de
la madre al manifestar sus preocupaciones por el seguimiento adecuado, no le permite a ADS
plantear e integrar su perspectiva al régimen de tratamiento. Al igual que sucede en la diada 4,
las estrategias de apego manifestadas le permiten a ADS cumplir con el régimen prescrito como
estrategia defensiva (tipo A) para prevenir los despliegues de la madre y no como decision
auténoma en el proceso de adherirse al tratamiento.

Ahora bien, el médico especialista en endocrinologia reporta que este se muestra comodo
al hablar sobre su régimen de tratamiento y al expresar sus dificultades o factores que faciliten su
cumplimiento. En la medida que el equipo médico pueda ser sensible y comprensivo sobre las

preferencias y dificultades, acorde a la etapa del desarrollo del joven, se espera que ADS5 pueda
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desarrollar estrategias de apego balanceadas con las que pueda expresar su perspectiva, fortalecer
sus capacidades de autorregulacion y autonomia, e integrar la imagen de si mismo como paciente
diagnosticado con DM en sus relaciones y contextos.

Diada 6

A diferencia del resto de las diadas participantes, en la diada 6 observamos un uso
predominante de las estrategias de apego tipo C tanto en la madre como en el adolescente. Al
evaluar el historial de apego materno, observamos la experiencia recurrente de vivencias
amenazantes, de agresion y desamparo desde la nifiez. El impacto de estas experiencias se
evidencia en la falta de inhibicion de la madre sobre los afectos negativos, y los crecientes
sentimientos de miedo y deseo de consuelo que evocan sus relatos. A su vez, esta creciente
excitacion se manifiesta en una sobrevaloracion de su perspectiva al relacionarse con otras
figuras de apego, tal como sucede en la diada.

Al evaluar la relacion con su hijo, esta expresa deseos consistentes de ocupar un rol
protector ante figuras amenazantes en el entorno familiar, y con el manejo de la DM1 y su
tratamiento. Consecuentemente, reconoce dificultad para fomentar la autonomia de AD6 ante el
tratamiento, al sobrevalorar los sentimientos de miedo e inseguridad que evoca el cuidado
médico de AD6. Dato consono con lo sefialado por Zayas-Garcia y colaboradores (2017),
quienes han identificado la existencia de sintomatologia de ansiedad en madres de nifios con
DM1, a partir de los cuales muestran tendencia a vivir las situaciones como amenazantes, y los
diferentes acontecimientos alteran y aumentan sus niveles de ansiedad. Situacion que Costa-
Cordella y colaboradores (2020) asocian negativamente (r=-0.32; p= 0.05) con la calidad de

vida de pacientes del género masculino.
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En el caso del adolescente, se presenta la misma tendencia a procesar sus experiencias
desde el afecto, y dificultad para regular las emociones que evoca el contexto de la DM1 y sus
relaciones familiares. Durante su entrevista hizo referencia consistente a estados de malestar
emocional, afectos de miedo, tristeza, confusion, enojo, frustracion e indecision en la medida que
se enfrenta a situaciones de riesgo asociadas al manejo de la DM1. Entre estas destaco el uso
inadecuado de insulina, tener altos niveles de glucosa en la sangre y hacer desarreglos con el
plan de alimentacién. Ademas, a pesar de reconocer a su madre como figura de apoyo para
alcanzar regulacion emocional y con el tratamiento de DM1, elaboro sobre castigos y
despliegues afectivos que ha enfrentado, como consecuencia a mal seguimiento de su
tratamiento. Tal como han destacado algunos investigadores, el apoyo social que jovenes
perciben de sus padres, se asocia con la valoracion que hacen de si mismos (r = 0.374; p = 0.003)
y su autoeficacia (r = 0.265, p = 0.047) (Salvador-Ortiz, 2004). Consecuentemente, en la medida
que las intervenciones de apoyo de la madre en esta diada son percibidas como despliegues
afectivos, aumenta la necesidad de consuelo y apoyo para regular emociones del joven.

Indudablemente, la funcion protectora de la diada se hace inconsistente en la medida que
ambos participantes no logran actuar predeciblemente ante las contingencias de la DM1 y se
muestran incapaces de regular el afecto que evocan las situaciones de riesgo. Esta falta de
consistencia evidencia un impacto directo en el patron de adherencia del joven. AD6 manifiesta
un patrén no adherente al tratamiento, clasificado por su médico especialista en endocrinologia
pediatrica. Presentd niveles de hemoglobina glicosilada que variaban entre 13% y 8.9%,
manteniéndose consistentemente por encima a lo esperado en jovenes diagnosticados con DM1
(Asociacion Puertorriqueia de la Diabetes, 2017). Igualmente, segun reporta su médico, AD6 es

poco hablador y son sus cuidadores quienes dirigen la conversacion en citas donde se dialoga
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sobre su régimen de tratamiento. En la medida que se muestra incapaz de autorregular sus
emociones, y asumir con autonomia su tratamiento y las contingencias de la DM1, no se
alcanzan conductas que favorezcan la adherencia al régimen de tratamiento prescrito. Tanto su
madre, como su médico especialista, deben llevar acciones que faciliten experiencias
consistentes en el proceso de adherencia al tratamiento y acojan las necesidades afectivas de

ADG6 respecto a la DM, su entorno familiar y relaciones con pares.
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Conclusiones

A modo general, este trabajo de disertacion da cuenta de que los patrones de no
adherencia al tratamiento que se presentan con gran frecuencia en adolescentes diagnosticados
con DM1 (Castro et al., 2009; Gandhi et al., 2015), deben ser atendidos como problemas
multifactoriales, que no solo corresponden a los pacientes diagnosticados.
Figura 5

Modelo de impacto a la adherencia al tratamiento juvenil en la DM1

Equipo médico

Adherencia al
tratamiento a la
DMI1

Padres Adolescentes
Vinculo de apego principal

A4

Representacion sobre si mismo,
la DM1 y su tratamiento,
familiares y pares.

Nota: Figura representa los diversos factores que impactan la adherencia al tratamiento a la DM1
juvenil identificados en este trabajo de disertacion.

Tanto los padres, los médicos, los adolescentes y sus representaciones sobre si mismos, la
DMI1 vy su tratamiento, y las relaciones con familiares y pares, se presentan como factores que

impactan el proceso de adherencia, que como sefala Araneda (2009), le hacen un proceso
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dindmico. A su vez, este trabajo de disertacion presenta al andlisis de las estrategias de apego
como un modelo de intervencion para los casos donde no hay patrones de adherencia, y de
prevencion al apoyar el desarrollo de capacidades de autorregulacion y autonomia en los
procesos de adherencia de cada joven. Como se ha evidenciado hasta el momento, una vez se
conoce el tipo de estrategia predominante de apego entre los pacientes y sus vinculos con los
padres y el equipo médico — reconocidas como figuras de apego o relaciones significativas de
apoyo en el contexto de la DM1 — podemos identificar las necesidades afectivas y modos en los
que le podemos apoyar para fortalecer sus capacidades de autorregulacion y autonomia en el
proceso de adherirse a sus regimenes de tratamiento. En la medida que los jovenes logran regular
sus emociones al enfrentar situaciones de riesgo relacionadas a su tratamiento para la DM1,
podran tomar decisiones de manera autdbnoma a favor de su condicion de salud.

Ademas, la intervencion clinica desde la evaluacion y reorganizacion de las estrategias de
apego aporta a la integracion de la imagen que cada joven tiene de si mismo como paciente
diagnosticado, a sus relaciones y contextos en los que se desempeiie. Como hemos visto, las
estrategias de apego manifestadas en las diadas han tenido una influencia sobre las
representaciones mentales que los adolescentes han construido sobre sus relaciones familiares,
relaciones con pares, apoyo de padres, sus capacidades de autorregulacion y autonomia, y la
relacion con su médico especialista en endocrinologia. Entre las diferencias principales,
observamos una tendencia en los adolescentes en los que predominé el uso de estrategias de
apego tipo A (defensivas) de representarse como socialmente faciles, inhibidos, cuidadores,
complacientes, en sus relaciones familiares, con pares y médico. Esto a su vez ha impactado la
manera en la que perciben el apoyo de sus padres y sus capacidades para asumir con autonomia

el régimen de tratamiento y autorregularse en situaciones de riesgo. En su mayoria, estos
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adolescentes representan la funcionalidad de sacrificar sus perspectivas para acoger el apoyo que
sus padres ofrecen al encargarse de su tratamiento, y asi evitar despliegues afectivos asociados a
los miedos y preocupaciones de estas figuras, sobre el deterioro de la condicion. A su vez, estos
jovenes también han presentado una idealizacion por la autosuficiencia respecto a su autonomia
para llevar a cabo el seguimiento médico. A pesar de que estos jovenes fueron los unicos en
mostrar patrones de adherencia a sus tratamientos, de acuerdo con sus niveles de hemoglobina
glicosilada, evidencian necesidad de sentirse seguros y acogidos para integrar sus preferencias,
expresar sus preocupaciones sobre la DM1 y compartir sus contingencias en las relaciones con
pares, acorde a su etapa del desarrollo. En la medida que estos jovenes asumen el cumplimiento
del régimen prescrito como estrategia defensiva ante los despliegues afectivos de sus figuras de
apego, evidencian la relevancia que tiene la consideracion de los aspectos afectivos en los
procesos de adherencia al tratamiento. A su vez, el fortalecimiento de la estrategia de apego
manifestadas por este grupo de adolescentes a las estrategias de apego tipo A mas elevadas,
propuestas en el Modelo Dinamico Maduracional para la etapa del desarrollo de la adultez (ver
Figura 2, p.54) (Crittenden, 1995), ademas de impactar la consistencia del patron de adherencia,
puede impactar el desarrollo socioemocional de este grupo de jovenes. La idealizacion a las
estrategias de autosuficiencia podria tener repercusiones en la formacion y mantenimiento de
relaciones futuras. Efecto que debe ser considerado y trabajado como prevencion, ante el paso de
estos jovenes a médicos especialistas en endocrinologia para adultos, una vez cumplan 19 afios.
Investigadores como Henriquez-Tejo y Cartes-Velasquez (2018) han identificado que el cambio
de la atencion pediatrica a la adulta muchas veces le dificulta a los pacientes el mantener un

control glucémico por la ausencia de seguimiento médico, provocando que muchos adolescentes
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y adultos jovenes con DM se sientan agobiados y desanimados por el régimen que llevan en el
periodo de transicion.

De manera similar, el grupo de adolescentes en los que predomind el uso de estrategias
de apego tipo C (coercitivas) también presento tendencias al discutir sus representaciones sobre
si mismos y sus relaciones. A diferencia de los adolescentes en los que predomino la estrategia
de apego tipo A, este grupo de jovenes representa funcionalmente el mostrarse amenazantes,
agresivos, desarmados y desamparados en sus relaciones familiares, con pares y médicos.
Entienden que estas conductas les permiten poner en perspectiva la necesidad de ser consolados
o complacidos, al enfrentar situaciones de riesgo y buscar la proteccion de sus figuras de apego
en las diferentes relaciones. Aspecto que investigadores como Vargas y colaboradores (2020)
destacan en una poblacion de nifios y adolescentes que demostraron sentimientos de
desintegracion y desproteccion relacionados al diagnostico de DM1 y hospitalizaciones por
descuido.

De este modo, la tendencia a procesar y resolver las experiencias desde los afectos
también ha impactado la manera en que estos jovenes asumen el apoyo de sus padres y perciben
sus capacidades de autorregulacion y autonomia. Representan a sus figuras de apego como
personas cuyo apoyo para regular emociones es inconsistente, en la medida que, les abruman y
manifiestan despliegues afectivos por preocupaciones relacionadas a su condicion de salud. Por
tales razones, se manifiestan faltos de espacios seguros para expresar sus experiencias en
relaciones con pares, y al manejar afectos negativos asociados a las experiencias traumaticas que
vinculan con el seguimiento inadecuado de los tratamientos y deterioro de la condicion.
Consecuentemente, este grupo presentd patrones no adherentes a los regimenes de tratamientos

prescritos. Aspecto que Abid-Albero y colaboradores (2019) han evaluado con relacion a la
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calidad de vida de nifios y adolescentes diagnosticados en la provincia de Huesca. Entre sus
resultados encontraron que, a mayor nivel de hemoglobina glicosilada, los adolescentes
presentaban una pobre percepcion de calidad de vida (r=—0.03; p= 0.05), reportando
puntuaciones aun mas bajas (69.60+15.11) que calidad de vida percibida por niflos de menor
edad (73.84+10.44). En palabras de Lizama-Fuentes y colaboradores (2020) “el control
metabolico se establece como la piedra angular que incide en el impacto en la relacion DM1 y
calidad de vida” (p.979).

No obstante, congruente con la inconsistencia evidenciada en sus relaciones, este grupo
de jovenes se afirma capacidades de autonomia para manejar su régimen prescrito, a pesar de no
mostrar niveles de hemoglobina glicosilada adecuados y relatar experiencias en las que hacen
ajustes no recomendados a su tratamiento. El fortalecimiento de estas estrategias debe ser
atendido clinicamente para facilitar la resignificacion de experiencias y reorganizar el uso de
estrategias, con las que los jovenes puedan solicitar apoyo en los momentos necesarios,
comprender y validar la perspectiva de sus figuras de apego, y desarrollar capacidades de
autorregulacion y autonomia sin recurrir a despliegues afectivos que abrumen a los demas.
Estudios de Salvador-Ortiz (2004) sobre factores psicologicos y sociales asociados a la
adherencia al tratamiento en adolescentes con DM1, confirman relacion entre la percepcion de
autosuficiencia de jovenes diagnosticados con DM1 y la adherencia al tratamiento por medio de
su control glucémico (r = - 0.282; p = 0.027). Es decir, a mayor percepcion de autoeficacia, se
reportaban menores niveles de hemoglobina glicosilada. Del mismo modo, la variable de
percepcion de autoeficacia mostr6 una relacion positiva con la variable de apoyo social percibido

por parte de los padres (r = 0.265; p = 0.047) lo que sugiere que el apoyo que pueden brindar los
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padres podria ejercer efecto indirectamente, aumentando el sentido de autoeficacia del
adolescente, y por ende, su adherencia al tratamiento.

Finalmente, el rol de los médicos especialistas en endocrinologia pediatrica se presenta
como uno de los més importantes en el proceso de adherencia de los jovenes diagnosticados con
DMI. Tanto al desarrollar los regimenes de tratamiento y evaluar el patron de adherencia en cada
paciente, toman medidas que impactan las representaciones y conductas que se presentan en las
diadas, ya sea a favor o en detrimento de la condicion de salud. Tal como destacan Osorio-
Alvarez (2019) y Vargas y colaboradores (2020), el apoyo hospitalario ofrecido a las familias
con DM1 se plantea como uno de los aspectos mas relevates para la calidad de vida percibida por
sus integrantes, por lo que los equipos de salud deben: 1) atender el impacto emocional y
cognitivo que supone el diagnostico de la enfermedad, 2) ofrecer continuidad en el cuidado de la
familia, y 3) sostener la disponibilidad de los miembros del equipo de salud, ya que esto impacta
positivamente el sentimiento de seguridad tanto de los familiares como de los nifios y
adolescentes diagnosticados.

Respecto a los casos estudiados en este trabajo de disertacion, se evidencia una
variabilidad en el tiempo que evaliian los niveles de hemoglobina glicosilada (A1C) de los
jovenes. Ademas, en los casos donde los jovenes no cumplian con las metas establecidas por la
AAEE (6.5%) y la ADA (7%) para los niveles adecuados de A1C (Asociacion Puertorriquena de
la Diabetes, 2017), sus médicos especialistas les clasificaban como pacientes adherentes al
régimen de tratamiento. Estas contradicciones e inconsistencias al evaluar y clasificar los
patrones de adherencia muestran concordancia con las estrategias de apego manifestadas en las
diadas de los jovenes que no presentaron patrones de adherencia. La inconsistencia entre las

clasificaciones que otorgan los médicos a estos pacientes y los niveles sugeridos por la literatura
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cientifica puede influir en el desarrollo de representaciones distorsionadas sobre las capacidades
de autonomia de los jovenes al manejar el régimen de tratamiento. En la medida que desarrollan
la percepcion de ser adherentes, presentando niveles de hemoglobina glicosilada inadecuados,
omiten la importancia de seguir las recomendaciones del equipo médico y se muestran incapaces
de comprender la perspectiva de sus figuras de apego al dialogar sobre la DM1; situacion que les
afecta a todos reciprocamente. Como sefialan Henriquez-Tejo & Cartes-Velasquez (2018) la
respuesta de los servicios y profesionales en relacion con temas psicoldgicos tiene un efecto en el
fortalecimiento de la adherencia al tratamiento. En sus palabras:
Es imprescindible destacar la importancia de la comunicacion y el apoyo emocional al
paciente y su familia, ya que el médico o profesional que trata al nifio y al adolescente con
DM1 tiene un papel fundamental en pesquisar la necesidad de asistencia psicologica. Los
profesionales deben considerar los aspectos sociales que rodean al nifio y adolescente,
incluir el uso de instrumentos de detecciéon que evaltien relaciéon de autocontrol con
funcionamiento cognitivo y problemas psicologicos. La medicina debe velar por el cuidado
de la persona entera, no solo de los aspectos fisicos (pp. 395-396).
Motivos por los cuales, los médicos especialistas que atienden pacientes de endocrinologia
pediatrica en Puerto Rico deben determinar una métrica consistente sobre la evaluacion de
niveles de hemoglobina glicosilada adecuados, comunicarlos de manera asertiva a las familias y
posibilitar la atencion de las necesidades psicologicas concomitantes (Gandhi et al., 2015,
Rivera-Amador et al, 2016; Rosello et al., 2005; Roselld & Jiménez, 2007; Rosellé & Maysonet,
2006).
Por estas razones, el trabajo interdisciplinario se presenta como un factor que puede

promover la comprension de todas estas multiples complejidades que impactan el proceso de
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adherencia de estos jovenes. Como se reconoce en los acercamientos contemporaneos al estudio
cientifico del sujeto humano, la relaciéon mente-cuerpo no es dicotomica, por lo que su atencion
tampoco debe serlo. La integracion de las perspectivas del equipo médico, la psicologia clinica,
las familias, y los pacientes en el contexto de la DM1, debe ser uno de los enfoques principales
en la atencion a la adherencia en pacientes diagnosticados con enfermedades cronicas como la
DMI. Los sistemas de cuidado hospitalario y centros de servicios especializados en
endocrinologia pediatrica, ademas de atender los aspectos médicos de cada paciente, deben
integrar la participacion de personal capacitado para atender al sistema familiar, identificar sus
patrones de apego, y desarrollar planes de tratamiento que faciliten la reorganizacion de
estrategias de apego como modelos de intervencion y prevencion. Tal como sefnalan Crittenden y
Landini (2011) “todo el mundo desea ser comprendido” (p.1). Palabras que, sin duda, deben
servir como motor de todo equipo interdisciplinario en funcién de reconocer y comprender las
complejidades que impactan la adherencia al tratamiento, de forma que se puedan continuar
desarrollando intervenciones, y acciones preventivas adecuadas y sensibles a las necesidades de
cada familia, cada diada y cada joven diagnosticado con DM1.
Recomendaciones

A partir de los hallazgos e implicaciones de esta investigacion se plantean algunas
recomendaciones dirigidas a los profesionales, entidades y otros interesados en el trabajo clinico
con los pacientes pediatricos diagnosticados con DM1 y sus familias:

o Impulsar el desarrollo de equipos de trabajo interdisciplinario en todos los centros de
servicio médico. Las necesidades de las poblaciones con enfermedades cronicas como la
DM1, requieren de atencion continua y durante toda la vida. Tanto los aspectos

bioldgicos del cuerpo, como los aspectos psicoldgicos, las relaciones y representaciones
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mentales de los pacientes muestran influencia sobre su patron de adherencia, que puede
ser cambiante segun sus etapas de desarrollo. Por tales razones, requieren de la
intervencion de personal capacitado para atender las necesidades asociadas a todas estas
areas, de manera integrada.

Promover la integracion de los pacientes diagnosticados en el desarrollo y discusion de
sus regimenes de tratamiento. Los médicos especialistas deben facilitar espacios de
escucha y discusion sobre las preocupaciones y preferencias de los jovenes sobre su
tratamiento, de manera que puedan realizar actividades adecuadas y a tono con sus
preferencias, tipicas en la etapa del desarrollo. Involucrar a estos jovenes en el proceso,
también apoya la integracion de la condicion de la DM1 a la representacion que van
construyendo sobre si mismos y su cuerpo.

Desarrollar modelos de intervencion clinica y prevencion, utilizando la evaluacion de
estrategias de apego como base para atender patrones de no adherencia en el contexto de
la DM1. Las necesidades de cada familia son diversas y requieren de una evaluacion
comprensiva de todos los factores relacionales y afectivos que impactan sus procesos de
aceptacion a la condicion y adherencia a los tratamientos.

Promover la educacion continua de médicos especialistas en endocrinologia pediatrica y
padres de pacientes diagnosticados sobre las necesidades dindmicas de estos, acorde a sus
etapas de desarrollo. Tanto para los padres como para los médicos especialistas en
endocrinologia pediatrica, se recomiendan cursos que: 1) ilustren las diferencias
biologicas, psicoldgicas y sociales implicadas en las diferentes etapa del desarrollo de los
pacientes, 2) discutan los aspectos que dificultan y facilitan el proceso de adherencia, 3)

promuevan la reflexion sobre la adherencia como proceso dindmico, no polarizado, y 4)
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discutan la importancia de los vinculos de apego como factores protectores de los
pacientes y familias en el desarrollo de patrones de adherencia al tratamiento, y manejo
de situaciones de riesgo y deterioro de la DM1.

Desarrollar y facilitar espacios para el despliegue, resignificacion y tramitacion de las
preocupaciones y miedos de las figuras parentales en el contexto de la DM1. Tanto las
organizaciones que sirven a la poblacion, como los centros de servicios integrados de
salud pueden impulsar el desarrollo y la oferta de: 1) centros de servicios enfocados en la
familia, 2) servicios de psicoterapia y grupos de apoyo para padres, y 3) actividades de
verano y seminarios que promuevan la educacion continua de padres, paralelos a los
campamentos de verano ofrecidos para menores diagnosticados.

Desarrollar dispositivos para la aplicacion de insulina que sean menos invasivos al
cuerpo. Del relato de los adolescentes, se destaca la preferencia de utilizar la bomba de
infusion continua de insulina sobre la insulina inyectada, en la medida que el catéter de
esta solo se inserta al cuerpo en una frecuencia de cada tres dias. Ahora bien, también
resulta importante destacar la preferencia de los jovenes por ubicar el catéter en areas no
visibles por sus pares. En la medida que se continten desarrollando dispositivos que
impacten menos el cuerpo de los pacientes diagnosticados, se promueve el uso adecuado
de los mismos, facilitando patrones de adherencia al tratamiento.

Promover la educacion de la poblacion general sobre la DM en nifios y adolescentes.
Facilitar conocimiento a los pares y figuras de autoridad sobre las necesidades biologicas
y afectivas de los pacientes diagnosticados con DM1 en los diversos contextos que se
desenvuelven influird positivamente en su desarrollo de relaciones y estrategias de apego

balanceadas. En la medida que sus pares y personal escolar comprendan las necesidades
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de estos nifios y adolescentes en el contexto escolar, podran prevenir el uso de estrategias

amenazantes y de agresion recurrentes en sus relatos sobre relaciones con pares.
Limitaciones de la investigacion

Como parte del fortalecimiento a la investigacion se identifica dificultad en el proceso de
reclutamiento de los médicos participantes. Especificamente, no se logr6 contacto con la doctora
especialista en endocrinologia pediatrica de la diada 1. A pesar de obtener autorizacion para
recoger la informacion protegida de salud, la misma no pudo ser recopilada a través de la
participacion de la doctora. Como respuesta a esta limitacion, se recomienda buscar estrategias
alternas para la recopilacion de informacion protegida de salud, salvaguardada exclusivamente
por médicos.
Investigaciones futuras

Con la intencion de continuar promoviendo el desarrollo de conocimiento con base
cientifica en la prevencion y manejo de la DM1 se recomiendan las siguientes lineas de
investigacion:

o Desarrollar estudios que exploren la interpretacion de médicos especialistas sobre lo que
es la adherencia al tratamiento. Alcanzar un consenso sobre la definicion del concepto,
facilitara la creacion de métodos para evaluar y clasificar adecuadamente los patrones que
presentan los pacientes diagnosticados con enfermedades cronicas como la DMI.

o Explorar el impacto del vinculo entre jovenes diagnosticados con DM1 y sus padres
como figuras de apego en el contexto de la enfermedad. La literatura reconoce la
importancia de la relacion entre diadas madres-hijos, sin embargo, los relatos de jovenes

también evidencian reconocimiento al rol protector de sus figuras paternas.
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Explorar las representaciones mentales sobre las relaciones familiares, con pares y
médicos, asi como la representacion sobre capacidades de autorregulacion y autonomia
de pacientes diagnosticados con DM1 en diferentes etapas del desarrollo: infancia,
adultez y vejez.

Explorar el impacto de las variables sociodemograficas de las familias sobre los patrones
de adherencia que muestran los pacientes diagnosticados con DM1.

Explorar el impacto de planes de intervenciones terapéuticas para reorganizar el uso de
estrategias de apego en el contexto de la DM1 en pacientes que muestren patrones no
adherentes a sus tratamientos.

Someter a validacion la Hoja de Cernimiento desarrollada a partir de los hallazgos de este
estudio. La misma tiene el proposito de servir como medida inicial para identificar
situaciones que requieran una evaluacion profunda de los factores emocionales que
interfieren con el patrén de adherencia en jovenes que no muestran niveles de

hemoglobina glicosilada adecuados (ver Apéndice O).
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anticipado que implique a los sujetos o participantes. Al finalizar la investigacién, envie el
formulario de Notificacién de Terminacién de Protocolo.
A
Jo rra Taylor, Ph.D.
et OO Presidenta del CIPSHI o
© Invessgacion representante autorizado
W Ave Universidad STE W01
San Jan PR 00925-2512
787.764-0000
Ext 55700
Fax 7812636011
Paging slecrimca
*1p igraduades L edu

Patono con lguaidad de Oportunidades en of Empleo MMVA
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Apéndice B

Hoja de consentimiento informado

Universidad de Puerto Rico
Facultad de Ciencias Sociales
Departamento de Psicologia

HOJA DE CONSENTIMIENTO INFORMADO

Estrategias de apego y apercepcion en el contexto de la diabetes mellitus tipo 1

Descripcion

Usted han sido invitada a participar en una investigacion con la que se busca explorar y
describir la relacion del vinculo de apego entre la madre y su hijo en la Diabetes Mellitus tipo 1
(DM1) y su tratamiento. Esta investigacion es realizada por Emmanuel José Pefa Serrano,
estudiante doctoral de Psicologia Clinica de la Universidad de Puerto Rico, Recinto de Rio
Piedras. La participacion de usted y su hijo/a me permitiria 1) identificar las estrategias de apego
que manifiestan las madres y los adolescentes en el contexto de la DM1 y su régimen de
tratamiento, 2) explorar las representaciones que han construido los pacientes adolescentes sobre
sus relaciones familiares, con sus pares, el apoyo de padres, y capacidades de autorregulacion y
autonomia, 3) describir la relacion entre las representaciones mentales de los adolescentes y las
estrategias de apego manifestadas en la relacion con su madre; 4) describir los patrones de
adherencia al tratamiento, que se presentan los pacientes adolescentes, y 5) explorar la relacion
entre los patrones de adherencia al tratamiento y las estrategias de apego manifestadas por las
madres y los adolescentes.

Ustedes fueron seleccionados/as para participar en esta investigacion porque cumplen con
los criterios de inclusion del estudio: 1) su hijo/a fue diagnosticado/a con DM1 hace mas de dos
afios, 2) actualmente se encuentra en un rango de 14 a 18 afios de edad y 3) no tiene diagnéstico
psiquiatrico. Se espera que en este estudio participen aproximadamente 6 madres junto con sus 6
hijos/as (pacientes) y sus 6 médicos endocrin6logos/as como voluntarios/as. Si acepta participar
en esta investigacion, se le solicitara que participe de una entrevista a profundidad semi-
estructurada y que a su hijo/a le sea administrada parte de la prueba Roberts 2 y una breve guia
de preguntas semi-estructurada. Asimismo, autoriza a que el médico endocrindlogo/a que les
provee servicios sea informado de su participacion en este estudio y complete una planilla de
adherencia al tratamiento en la que se solicita informacion protegida de salud. Por ultimo,
autoriza el uso de grabacion de voz de las entrevistas cuyo propdsito sera para la transcripcion de
entrevistas a papel. Participar en este estudio le tomard a ambos aproximadamente 3 horas.
Riesgos y beneficios

Como posible riesgo se presenta la posibilidad para las madres y pacientes
diagnosticados/as con DM1 de sentir incomodidad emocional al responder ciertas preguntas
respecto a su relacion con su hijo/a, o viceversa, y al responder preguntas que solicitan
descripcion de experiencias pasadas, como recuerdos dolorosos de la nifiez, por lo que las
entrevistas seran realizadas en el Centro Universitario de Servicios y Estudios Psicologicos
(CUSEP), donde, en caso de ser necesario podran ser referidos para ayuda psicologica. La
investigacion no conlleva beneficios directos para el participante.

Confidencialidad

La identidad de los/as participante sera protegida ya que todo documento sera

identificado por medio de un numero de diada (#). Asimismo, toda informacion o datos que
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puedan identificar al/la participante seran manejados confidencialmente. Solo el investigador y
la supervisora de investigacion tendran acceso a los datos crudos, grabaciones del audio de las
entrevistas, o cualquier otro dato que pueda identificar directa o indirectamente a un/a
participante, incluyendo la hoja de consentimiento. Finalmente, la investigacion requiere
establecer comunicacion con el médico que atiende al menor, por lo que se solo se le estara
divulgando a este profesional que estan participando de esta investigacion.

Mientras la investigacion este en curso, estos datos recopilados seran almacenados por el
investigador. Los datos digitales seran guardados en un USB, y sera almacenado junto a los
datos recopilados en papel, en un archivo bajo llave en la oficina de la supervisora de
investigacion. Pasados S afios de la investigacion los datos en papel seran destruidos mediante
una trituradora y los archivos digitales seran borrados mediante un software eraser.

Oficiales del Recinto de Rio Piedras de la Universidad de Puerto Rico o de agencias federales
responsables de velar por la integridad en la investigacion podrian requerirle a el/la
investigador/a los datos obtenidos en este estudio, incluyendo este documento.

Derechos

Si ha leido este documento y ha decidido participar, por favor entienda que su
participacién es completamente voluntaria y que usted tiene derecho a abstenerse o retirarse del
estudio en cualquier momento, sin ninguna penalidad. También tiene derecho a no contestar
alguna pregunta en particular. Ademas, tiene derecho a recibir una copia de este documento.

Si tiene alguna pregunta o desea mas informacion sobre esta investigacion, por favor
comuniquese con Emmanuel José Pefia Serrano al (787) 579-7120 o via e-mail al correo
emmanuel.pena@upr.edu, o con Sylvia Martinez Mejias, supervisora de investigacion, al (787)
764-0000 x87564 o via email al correo sylvia.martinez@upr.edu.

De tener alguna pregunta sobre sus derechos como participante o reclamacion o queja
relacionada con su participacion en este estudio puede comunicarse con la Oficial de
Cumplimiento del Recinto de Rio Piedras de la Universidad de Puerto Rico, al teléfono 787-764-
0000, extension 86773 6 a cipshi.degi@upr.edu©

Su firma en este documento significa que después de haber leido y discutido la informacién
presentada en esta hoja de consentimiento: 1) ha decidido participar de la investigacién, 2)
autoriza la participacion de su hijo/a paciente de diabetes mellitus tipo 1, y 3) que ha
recibido copia de este documento.

Nombre de la madre (participante) Firma Fecha

Nombre del padre Firma Fecha

2/3
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Después de haber discutido y leido la informacién presentada en esta hoja de
consentimiento, su firma certifica que es mayor de edad, que tiene la capacidad legal de
consentir y que autoriza a que el expediente médico de su hijo/a sea evaluado por los
profesionales involucrados en su cuidado para que estos compartan informacién sobre su
adherencia al tratamiento con el investigador principal.

Nombre de madre Firma Fecha
Nombre del padre Firma Fecha
Nombre de su hijo/a paciente de diabetes mellitus tipo 1 Nombre del/la médico

He discutido el contenido de esta hoja de consentimiento con él o la arriba firmante. Le he
explicado los riesgos y beneficios del estudio.

Nombre del Investigador Firma Fecha

3/3



Apéndice C

Hoja de consentimiento informado al médico

Universidad de Puerto Rico
Facultad de Ciencias Sociales
Departamento de Psicologia

HOJA DE CONSENTIMIENTO INFORMADO AL MEDICO

Estrategias de apego y apercepcion en el contexto de la diabetes mellitus tipo 1

Descripcion

Usted ha sido invitado/a a participar en una investigacion con la que se busca explorar y
describir la relacion del vinculo de apego entre la madre y su hijo en la Diabetes Mellitus tipo 1
(DM1) y su tratamiento. Esta investigacion es realizada por Emmanuel José Peiia Serrano,
estudiante doctoral de Psicologia Clinica de la Universidad de Puerto Rico, Recinto de Rio
Piedras. La participacion de usted me permitiria 1) describir los patrones de adherencia al
tratamiento, que se presentan los pacientes adolescentes, y 2) explorar la relacion entre los
patrones de adherencia al tratamiento y las estrategias de apego manifestadas por las madres y
los adolescentes.

Usted fue seleccionado/a para participar en esta investigacion porque actualmente provee
servicios de salud a la familia , quienes son participantes de este
estudio, autorizaron su participacion para evaluar el expediente médico del paciente y compartir
informacion sobre su adherencia al tratamiento con el investigador principal. Se espera que en
este estudio participen aproximadamente 6 madres junto con sus 6 hijos/as (pacientes) y sus 6
médicos endocrindlogos/as como voluntarios/as. Si acepta participar en esta investigacion, se le
solicitara que mantenga confidencialidad de la participacion de sus clientes y que complete una
planilla de adherencia al tratamiento en la que se solicita informacion protegida de salud.
Participar en este estudio le tomara aproximadamente 30 minutos.

Riesgos y beneficios

Como posible riesgo se presenta la posibilidad de sentir incomodidad emocional al
responder la premisa respecto a su percepcion sobre los comportamientos que mejor describan al
paciente participante, por lo que, de en caso de ser necesario podra ser referido Centro
Universitario de Servicios y Estudios Psicol6gicos (CUSEP) para recibir ayuda psicologica.

La investigacion no conlleva beneficios directos para el participante.

Confidencialidad

Su identidad ser4 protegida ya que el documento que completaré sera identificado por
medio de un nimero de diada (#). La informacién o datos que pueda identificarlo directa o
indirectamente seran manejados confidencialmente. Esto es que solo el investigador y la
supervisora de investigacion tendremos acceso a los datos crudos o que puedan identificarlo,
incluyendo esta hoja de consentimiento. Oficiales del Recinto de Rio Piedras de la Universidad
de Puerto Rico o de agencias federales responsables de velar por la integridad en la investigacion
podrian requerirle al investigador los datos obtenidos en este estudio, incluyendo este
documento.

Mientras la investigacion este en curso, estos datos recopilados seran almacenados por el
investigador. Los datos digitales seran guardados en un USB, y sera almacenado junto a los
datos recopilados en papel, en un archivo bajo llave en la oficina de la supervisora de
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investigacion. Pasados 5 afios de la investigacion los datos en papel seran destruidos mediante
una trituradora y los archivos digitales seran borrados mediante un software eraser.
Derechos

Si ha leido este documento y ha decidido participar, por favor entienda que su
participacion es completamente voluntaria y que usted tiene derecho a abstenerse o retirarse del
estudio en cualquier momento, sin ninguna penalidad. También tiene derecho a no contestar
alguna pregunta en particular. Ademas, tiene derecho a recibir una copia de este documento.

Si tiene alguna pregunta o desea mas informacion sobre esta investigacion, por favor
comuniquese con Emmanuel José Pefia Serrano al (787) 579-7120 o via e-mail al correo
emmanuel.pena@upr.edu, o con Sylvia Martinez Mejias, supervisora de investigacion, al (787)
764-0000 x87564 o via email al correo sylvia.martinez@upr.edu.

De tener alguna pregunta sobre sus derechos como participante o reclamacion o queja
relacionada con su participacion en este estudio puede comunicarse con la Oficial de
Cumplimiento del Recinto de Rio Piedras de la Universidad de Puerto Rico, al teléfono 787-764-
0000, extension 86773 6 a cipshi.degi@upr.edu.

Su firma en este documento significa que después de haber leido y discutido la informacién
presentada en esta hoja de consentimiento: 1) ha decidido participar de la investigacion y
2) ha recibido copia de este documento.

Nombre del/la médico Firma Fecha

Nombre del/la paciente de diabetes mellitus tipo 1

He discutido el contenido de esta hoja de consentimiento con él o la arriba firmante. Le he
explicado los riesgos y beneficios del estudio.

Nombre del Investigador Firma Fecha
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Apéndice D

Informacion protegida de salud (PHI)

Universidad de Puerto Rico
Facultad de Ciencias Sociales
Departamento de Psicologia

INFORMACION PROTEGIDA DE SALUD (PHI)
Estrategias de apego y apercepcion en el contexto de la diabetes mellitus tipo 1

La ley federal “Health Insurance Portability and Accountability Act” (HIPAA) del 1996 requiere
que se le notifique al paciente la politica de privacidad y confidencialidad de la entidad y que se
evidencie dicha notificacion. Para cumplir con esta disposicion de ley, el investigador principal
Emmanuel José Pefia Serrano le ha notificado del acuerdo de Privacidad y Confidencialidad a
través de la Hoja de Consentimiento Informado, y de este consentimiento para usar y divulgar la
informacién de salud asociada al tratamiento y adherencia del paciente

Al firmar este documento, usted reconoce haber sido notificado sobre el acuerdo de Privacidad y
Confidencialidad y consiente a Emmanuel José Pefia Serrano, investigador principal a solicitar al
médico endocrinblogo/a informacion
protegida de salud asociada al tratamiento y adherencia del paciente

La informacién sera utilizada para describir los patrones de adherencia al tratamiento, que se
presentan los pacientes adolescentes participantes de la investigacion, y explorar la relacion entre
los patrones de adherencia al tratamiento y las estrategias de apego manifestadas por las madres
y los adolescentes. Dicha informacién sera utilizada hasta que culmine la investigacion.
Mientras la misma este en curso, estos datos recopilados serdn almacenados por el investigador
en un archivo bajo llave en la oficina de la supervisora de investigacion. Pasados 5 afios de la
investigacion los datos en papel seran destruidos mediante una trituradora.

Usted tiene derecho a revocar este consentimiento por escrito, excepto en tanto y en cuanto el
investigador principal Emmanuel José Pefia Serrano y el médico
hayan tomado alguna accién de uso y/o divulgacioén basado en el mismo.

La informacion recopilada sera utilizada en la seccion de discusion de resultados de la
investigacion por lo que podré ser alcanzada por otras personas y dejara de ser catalogada como
informacién protegida de salud. El no firmar esta autorizacion no tendra consecuencia en el
tratamiento, pago o elegibilidad de beneficios que usted o su representado recibe del proveedor
de servicios de salud.

Esta autorizacion es vigente hasta el 31 de mayo de 2020.
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Yo, , padre/madre/encargado legal de
certifico que he leido las disposiciones de este
consentimiento, que lo entiendo y que estoy de acuerdo con los términos y condiciones
expresados en el mismo.

Nombre del padre/madre/encargado legal Firma
Nombre del/la paciente de diabetes mellitus tipo 1 Nombre del/la médico
Fecha



216

Apéndice E

Hoja de asentimiento informado

Universidad de Puerto Rico
Facultad de Ciencias Sociales
Departamento de Psicologia

HOJA DE ASENTIMIENTO INFORMADO

Estrategias de apego y apercepcién en el contexto de la diabetes mellitus tipo 1

iHola!

Descripcién

Estas invitado/a g,participar en una investigacion donde se busca explorar y describir la
relacion del vinculo de apego entre la madre y su hijo en la Diabetes Mellitus tipo 1 (DM1) y su
tratamiento. Esta investigacion es realizada por Emmanuel J. Pefia Serrano, estudiante doctoral
de Psicologia Clinica de la Universidad de Puerto Rico, Recinto de Rio Piedras.

Si aceptas participar se te solicitara que completes una evaluacion donde utilizaremos la
Prueba Roberts — Segunda Edicion (Roberts-2) y luego respondas a unas preguntas sobre tus
padres, la diabetes y tus amistades. La participacion total en este estudio puede tomar hasta tres
horas divididas en dos reuniones en una misma sesion (2 horas con mama y 1 hora contigo).
Ambas reuniones se grabaran en audio ya que es necesario obtener la informacion precisa para
poder realizar los analisis correspondientes.

Riesgos y beneficios

Al participar podrias sentirte cansado/a, por lo que puedes decidir no contestar alguna
pregunta, suspender tu participacion o retirarte del estudio. Ademas, como posible riesgo se
presenta la posibilidad de sentir incomodidad emocional al responder ciertas preguntas respecto a
su relacion con tus padres, por lo que las entrevistas seran realizadas en el Centro Universitario
de Servicios y Estudios Psicoldgicos (CUSEP), donde, en caso de ser necesario podras ser
referido para ayuda psicologica. La investigacion no conlleva beneficios directos para el
participante.

Confidencialidad

Tus datos seran almacenados y archivados de forma confidencial. Solo el investigador
principal y la supervisora tendran acceso a los datos que puedan identificarte directa o
indirectamente. Los datos digitales y en papel seran almacenados y luego los datos en papel
seran destruidos mediante una trituradora y los archivos digitales seran borrados mediante un
software eraser.

Derechos

Si ha leido este documento y ha decidido participar, por favor entienda que su
participacion es completamente voluntaria y que usted tiene derecho a abstenerse o retirarse del
estudio en cualquier momento, sin ninguna penalidad. También tiene derecho a no contestar
alguna pregunta en particular. Ademas, tiene derecho a recibir una copia de este documento.

Si tiene alguna pregunta o desea mas informacion sobre esta investigacion, por favor
comuniquese con Emmanuel José Pefia Serrano al (787) 579-7120 o via e-mail al correo
emmanuel.pena@upr.edu, o con Sylvia Martinez Mejias, supervisora de investigacion, al (787)
764-0000 x87564 o via email al correo sylvia.martinez@upr.edu.
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De tener alguna pregunta sobre sus derechos como participante o reclamacion o queja
relacionada con su participacion en este estudio puede comunicarse con la Oficial de
Cumplimiento del Recinto de Rio Piedras de la Universidad de Puerto Rico, al teléfono 787-764-
0000, extension 86773 6 a cipshi.degi@upr.edu.

Tu firma en este documento significa que has decidido participar después de haber leido y
discutido la informacién presentada en esta hoja informativa.

Nombre del/la participante Firma Fecha

He discutido el contenido de esta hoja de consentimiento con €l o la arriba firmante. Le he
explicado los riesgos y beneficios del estudio.

Nombre del Investigador Firma Fecha



Apéndice F

Cernimiento de criterios de inclusion y datos sociodemograficos

Diada#

Universidad de Puerto Rico
Facultad de Ciencias Sociales
Departamento de Psicologia

CERNIMIENTO DE CRITERIOS DE INCLUSION Y DATOS SOCIODEMOGRAFICOS

Estrategias de apego y apercepcion en el contexto de la diabetes mellitus tipo 1

Cernimiento de Criterios de Inclusion
1. Edad del paciente:
2. (A que edad le fue otorgado el diagndstico de Diabetes Mellitus tipo 1 (DM1)?
3. ¢ Tiene su hijo alglin diagndstico psiquiatrico?
Si_~~~ No __
Datos Sociodemogrificos
4. Género del paciente: Masculino  Femenino
5. (Recibe su hijo alglin tratamiento adicional al establecido por su endocrinélogo/a?
Si No

De haber marcado que si en la premisa anterior explique cual:

6. (Cual es la ubicacion escolar de su hijo?

218



7. (Recibe algiin acomodo razonable?

Diada#

Si_ No __ (silarespuesta es Si, explique desde cuando y cuales son los acomodos).

8. En la siguiente tabla describa la composicion familiar del paciente:

Parentesco

Edad
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Apéndice G
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Guia de preguntas para la entrevista a profundidad semi-estructurada a madres (espafiol)

11.
12.

13.

14.

Diada#

Universidad de Puerto Rico
Facultad de Ciencias Sociales
Departamento de Psicologia

SEMI-ESTRUCTURADA A MADRES (ESPANOL)
Estrategias de apego y apercepcion en el contexto de la diabetes mellitus tipo 1
Evaluacion del historial de apego materno!

Ahora le voy a pedir que recuerde detalles sobre su familia cuando era nifia. Trate de
recordar lo mas que pueda. ;Como era su familia? ;Donde vivian? ;En qué trabajaban?
Cuando era nifia, ;cémo eran sus padres? ;como era la relacion con ellos? Trate de
recordar lo mas temprano que pueda. (5 afios o antes)

(Puede decir como era la relacion con su madre? (;Puede decir como era la relacion con
su padre?)

(A cudl de los dos se sentia mas apegada? jPor qué? ;Por qué cree que no se sentia asi
con su madre/padre? (depende de la persona que identificd en la primera pregunta)
(Cémo reaccionaban sus padres cuando usted lloraba o se sentia mal? (;era consolada?,
si la respuesta es afirmativa, ;quién la consolaba?) (puede incluirse malestar psicologico,
fisico, que ilustre su respuesta con ejemplos de experiencias propias)

(Se sinti6 rechazada por sus padres en algin momento? (aunque ahora piense que no fue
asi pero eso fue lo que sintié en ese momento) ¢Por qué? ;Qué ocurri6? ;Cuando fue la
primera vez que se sinti6 asi?

(Alguna vez sintié que sus padres la amenazaron? (asi fuera en broma o en serio)
(Hacia lo que le decian sus padres/cuidadores? (si la respuesta es afirmativa, ;como es
esto en la actualidad? ¢sigue los consejos/instrucciones que le dan?)

(Cémo cree que su experiencia afect6 su forma de ser como adulta? (efectos negativos o
positivos)

. Cuando era pequefia, ;murieron familiares cercanos u otras personas importantes para

usted (padres/ hermanos) (Qué paso? (Coémo se sintio? ;Como se siente ahora?

Ya de adulta, ;ha perdido seres queridos o personas cercanas a usted?

Hemos hablado de muchas cosas pero, ;ha tenido alguna otra experiencia que piense que
fue traumatica para usted? (considerar la edad y familiar o persona involucrada)

Quisiera hacerle otras preguntas sobre sus padres. Ya hablamos de como fue la relacion
con sus padres pero ahora quisiera que me dijera si hubo cambios en la relacion con ellos
desde nifia hasta adulta. (indagar sobre razones para ello)

Ya de adulta, ;como es la relacion con sus padres?

! Se ha adaptado el protocolo de Rivera (2013), el cual a su vez esta basado en el Adult
Attachment Interview (George, Kaplan & Main, 1985).



15.

16.

Diada #

Ahora quiero que piense en su hijo (paciente de DM1), ;como se siente usted cuando se
separa de €l/ella? (incluir razones para las separaciones; si tiene mas hijos, explorar su
sentir al separarse de ellos para estar con el hijo enfermo)

(Como quisiera que fuera su hijo/a en un futuro? ;qué desearia para él/ella?

Evaluacién de la estrategia de apego en el contexto de la diabetes mellitus tipo 1 (DM1)?

Diagnoéstico

1.

Me gustaria continuar haciéndole otras preguntas sobre su hijo/a, ;cémo se enter6 de su
diagnostico? ;Qué pasd? ;Coémo se sinti6? ;Como reacciond usted? ;Como cree que se
sintieron sus otros hijos y su pareja?

2. ;Piensa usted que el diagnéstico de su hijo ha afectado su relacion de pareja?

3. (Como reaccion6 usted al plan de tratamiento que le fue prescrito a su hijo?

4. (Como describiria la relacion con su hijo/a antes de que lo diagnosticaran?

Actualmente, ;como es la relaciéon? (explorar cambios en la relacion antes y después del
diagndstico)

5. (Qué ajustes han tenido que hacer en su rutina familiar? ;Como se siente al hacer esos
cambios?

6. En su familia, ;hay otras personas con padecimientos de diabetes? ;hay otras personas

que estén o hayan utilizado insulina? ;Coémo fue/ ha sido esa experiencia?

7. En cuanto al monitoreo de glucosa en la sangre, ;su hijo/a necesita que usted se los
recuerde o él/ella recuerda que tiene que hacerlo? ;como se siente usted? ;cual piensa es
su funcion en este asunto?

8. (Qué piensa de los procedimientos de inyectarse o el uso de la bomba que debe realizar
su hijo/a?

9. (Quién lo lleva a sus citas médicas? ;Como se siente usted? (si ella no lo lleva todo el
tiempo, preguntar por qué y como se siente cuando otra persona lo hace)

10. ;Cumple su hijo con el tratamiento recomendado por los profesionales que lo atienden?
(médico, dieta, plan educativo y recomendaciones escolares, etc.) ;Qué piensa sobre
esto? {Como se siente usted?

Hospitalizaciones

1. ¢(Como se ha sentido usted cuando hospitalizan a su hijo/a por mucho tiempo (mas de una
semana)?

2. Puede relatar alguna experiencia de hospitalizacion, ;como era su rutina? (;quién
acompafaba al paciente? ;como se sentia el paciente con esa persona? De ser otra
persona y no la madre, ;como se sentia usted?)

3. (Alguna vez su hijo/a ha estado en la unidad de cuidado intensivo?

2 Basadas en el protocolo de la Evaluacion de la estrategia de apego en el contexto de la
enfermedad renal (Rivera, 2013).
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Apéndice H

Protocolo de administracion para Roberts-2 a adolescentes

Diada#

Universidad de Puerto Rico
Facultad de Ciencias Sociales
Departamento de Psicologia

PROTOCOLO DE ADMINISTRACION PARA LA PRUEBA ROBERTS-2 A
ADOLESCENTES !

Estrategias de apego y apercepcion en el contexto de la diabetes mellitus tipo 1

Instrucciones

1. Se le ofreceran las siguientes instrucciones al joven: Se le va a presentar unas laminas
para que €l (ella) desarrolle, una historia con ellas en las que abundaran sobre lo que esta
sucediendo, lo que sucedi6, como se sienten los protagonistas y qué va a suceder o como
se va a resolver la situacion. El proceso puede ser flexible ya que se puede interrumpir el
proceso para hacer preguntas dirigidas a aclarar o a obtener la informacion sugerida. En
cada vez que realice una pregunta de aclaracion anotaré el signo de interrogacion en el
verbatim. Esto implica que la respuesta emitida después de este signo significa que la
respuesta no fue ofrecida espontdneamente, sino que es el producto de la intervencion del
evaluador.

“Esta es una prueba en la que vas a inventar historias. Te voy a enseiiar unas laminas, una
a la vez, para que elabores una historia tan creativa y dramatica como puedas. Dime qué
lleva a los acontecimientos que se ven en la limina, describe lo que est4 sucediendo en ese
momento, qué estan sintiendo y pensando los personajes; y qué va suceder. Expresa tus
pensamientos tal y como surgen en tu mente. ;Entendiste? Aqui tienes la primera
ldmina.”

2. Se mantendran las tarjetas fuera del alcance del joven, ofreciéndolas, una a la vez en el
orden secuencial que se enumera en la parte de atras de cada tarjeta.
a. Tarjetas a presentarse de acuerdo al género del participante:
1,2,4,6,7,8,9,11,12,13,14, 16

Otras consideraciones:

1. El fraseo exacto de estas instrucciones podra ser alterado a tono con la edad, inteligencia,
personalidad y circunstancias del joven.

2. De ser necesario se le aclarara al joven que lo que se desea es un cuento sobre lo que esta
sucediendo antes y qué sucedera o como terminard el cuento; cuando ocurra cualesquiera
de estas tres situaciones:

a. Eljoven se envuelve en un cuento muy extenso.
b. Cuando el joven se mantiene a nivel descriptivo.
c. Cuando el joven hace un cuento real.

1 Basado en el protocolo de la prueba Roberts-2 (Roberts & Gruber 2005)
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Apéndice I
Guia de preguntas para la entrevista a profundidad semi-estructurada para adolescentes
Diada #

Universidad de Puerto Rico
Facultad de Ciencias Sociales
Departamento de Psicologia

GUIA DE PREGUNTAS PARA LA ENTREVISTA SEMI-ESTRUCTURADA A
ADOLESCENTES (ESPANOL)

Estrategias de apego y apercepcion en el contexto de la diabetes mellitus tipo 1

Relaciones Familiares y Apoyo de Padres
1. Quisiera hacerte ahora unas preguntas sobre tus padres, la diabetes y tus amistades. Para
comenzar ;puedes describir como es la relacion con tu madre? (;Puede describir como es
la relacién con tu padre?)
2. Abhora quisiera que me dijeras si hubo cambios en la relacion con ellos desde nifio/a hasta
la actualidad. (indagar sobre razones para ello)
3. Al dialogar sobre tu tratamiento en el hogar, ;Cémo reaccionan tus padres? ;Cémo te

sientes y que piensas de sus reacciones?

Percepcion de la DM1 y Autonomia ante Tratamiento
4. (Qué piensas acerca de la diabetes?
5. ¢Coémo te sientes al monitorear tus niveles de glucosa en la sangre e inyectarte insulina (o
utilizar la bomba de insulina?)
6. (Te sientes preparado/a para llevar a cabo las tareas relacionadas a tu tratamiento? ;Qué

te facilita hacerlo? ;Qué lo dificulta?

Relaciones con Pares
7. (Coémo te sientes y que piensas cuando compartes con amistades y compaiieros de tu
misma edad? ;Sigues tu tratamiento a su alrededor? (De contestar que Si ;Coémo te

sientes al hacerlo?, De contestar que No ;Por qué?)

iGracias por participar!
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Apéndice J

Planilla de adherencia al tratamiento a médicos

Diada#

Universidad de Puerto Rico
Facultad de Ciencias Sociales
Departamento de Psicologia

PLANILLA DE ADHERENCIA AL TRATAMIENTO A MEDICOS

Estrategias de apego y apercepcion en el contexto de la diabetes mellitus tipo 1

A continuacion, se presentan preguntas para evaluar la adherencia al tratamiento prescrito de los
pacientes adolescentes insulino-dependientes. Se consideran elementos médicos y otros factores

psicosociales.

Médico Informante: Fecha:

1. Condiciones de salud del paciente (tanto relacionadas a la diabetes como adicionales a

estas):

2. Describa el régimen de tratamiento que recibe el joven actualmente:

3. (Harecibido tratamiento en una modalidad diferente a la actual?
Si_ No __ (silarespuesta es Si, favor de pasar a la pregunta 4; si la respuestas es
No, continue con el 5).

4. Razones por las cuales se ha cambiado la modalidad:
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Diada#

5. Durante el ultimo afio (pasadas cuatro pruebas de A1C) ;cuales han sido sus niveles de
hemoglobina glicosilada (A1C)?
Fecha Nivel de A1C

6. (Clasifica usted al paciente como adherente al régimen de tratamiento actual?
Si_ No _

7. Seleccione los comportamientos que entienda mejor describan al paciente:
___ Sigue todas las indicaciones referentes a su régimen de tratamiento, pero no permite
que otros le ayuden ante dificultades.
____ Sigue todas las indicaciones y cambios referentes a su régimen de tratamiento sin
cuestionar los motivos de los mismos.
____Espoco hablador y son sus cuidadores quienes dirigen la conversacion en citas
donde se dialoga sobre su régimen de tratamiento.
____Esreservado al hablar sobre su régimen de tratamiento y/o al expresar dificultades o
factores que faciliten su cumplimiento.
__ Se muestra comodo al hablar sobre su régimen de tratamiento y/o al expresar
dificultades o factores que faciliten su cumplimiento.
__ Semuestra atento y correspondiente al hablar sobre su régimen de tratamiento y/o
al expresar dificultades o factores que faciliten su cumplimiento)
____ Se muestra oposicional o retante al hablar sobre su régimen de tratamiento y/o al
expresar dificultades o factores que faciliten su cumplimiento.
____ Se muestra agresivo al hablar sobre su régimen de tratamiento y/o al expresar
dificultades o factores que faciliten su cumplimiento.
___ Se muestra molesto o defensivo al hablar sobre su régimen de tratamiento y/o al
expresar dificultades o factores que faciliten su cumplimiento.
__ Prefiero no escoger

jGracias por su participacion!
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Apéndice K

Volante de promocion

ESTRATEGIAS DE APEGO Y
APERCEPCION EN EL CONTEXTO DE LA
DIABETES MELLITUS TIPO 1 (DM1)

INVESTIGACION PARA COMPLETAR GRADO DOCTORAL

e Si eres madre de un/a paciente diagnosticado/a con DM1 y su
hijo/a tiene entre 14 a 18 afnos de edad podrian participar en una
investigacion sobre vinculacion afectiva.

Se otorgara
incentivo

de $50.00

Comunicate con nosotros para evaluar la posibilidad de que participes
en la investigacion.

Emmanuel J. Pefia Serrano, B.A. — Investigador principal

Correo electronico: emmanuel.pena@upr.edu
Teléfono: 787-579-7120

Universidad de Puerto Rico, Recinto de Rio Piedras




Apéndice L

Carta de autorizacion para adaptacion y utilizacion de instrumento

26 de octubre de 2018

Sr. Emmanuel J. Peiia Serrano

Interno en Psicologia Clinica

Instituto de Deficiencias en el Desarrollo
Universidad de Puerto Rico

Recinto de Ciencias Médicas

Estimado sefior Pefia:

Saludos. He recibido su comunicacion del 14 de octubre de 2018, en la cual expone que se
encuentra elaborando su propuesta de disertacién doctoral como parte de los requisitos del
curso PSIC-8001. Asimismo, en la misma esbozd que la tematica de su proyecto es la exploracion
del vinculo de apego entre la madre y su hijo diagnosticado con diabetes mellitus tipo 1y su
posible impacto en el tratamiento de éste ultimo.

He evaluado su solicitud de autorizacion para adaptar y utilizar los instrumentos desarrollados
para la recopilacion de datos de mi proyecto de disertacion doctoral: Estrategias de apego en un
grupo de madres y adherencia al tratamiento de sus hijos que reciben didlisis. Especificamente,
su solicitud se dirige a la adaptacion y utilizacion de la Guia de preguntas para la entrevista a
profundidad semi-estructurada (espariol) - Evaluacion del historial de apego materno y
Evaluacion de la estrategia de apego en el contexto de la enfermedad renal.

Me parece que su proyecto representa una muy buena oportunidad para seguir ampliando el
conocimiento sobre el vinculo de apego en el contexto de enfermedades crénicas y su
tratamiento. Le autorizo a adaptar y utilizar esta guia de preguntas como parte de su proyecto
de disertacién doctoral. De tener cualquier duda o pregunta sobre este instrumento o el proyecto
realizado, no vacile en comunicarse con esta servidora a través del correo electrénico:
karinette.rivera@upr.edu.

Le deseo mucho éxito en esta gesta investigativa.
Cordialmente,

Karinette Rivera Torres, PhD
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Apéndice M

Carta de apoyo para realizar entrevistas de investigacion en CUSEP

i UPR Centro Universitario de Servicios y Estudios Psicoldgicos — CUSEP

Recino dv Rio Pietlras

Facultad de Ciendias Sociales
Departamento de Peicclogia

23 de octubre de 2018

Emmanuel Pefa Serrano
Estudiante graduado
Departamento de Psicologia
Universidad de Puerto Rico
Recinto de Rio Piedras

Estimado estudiante:

Su solicitud de apoyo para su proyecto de investigacién Estrategias de apego y
apercepeion en el contexto de la diabetes mellitus tipo 1 bajo la supervision de
su Directora de Disertacion, la Dra. Sylvia Martinez, ha sido evaluada
favorablemente. Usted podréa realizar su investigacion en el Centro Universitario
de Servicios y Esludios Psicologicos (CUSEP). Podra llevar a cabo las
entrevistas siguiendo rigurosamente el Manual de Procedimientos del Centro y
utilizar las salas siempre que se reserven con anticipacién y los espacics estén
disponibles. También, podra referir al CUSEP aquellos participantes que asi lo
soliciten y que entiendan que por participar en el estudio sientan la necesidad de
alguna ayuda psicologica.

El CUSEP es una unidad de adiestramiento para los estudiantes graduados de
Psicologia en la provision de diversos servicios psicologicos. El teléfono a
llamar es el 787 764 0000 extension 87680 6 87681. Las solicitudes se
evaluaran por el personal clinico del centro, quienes determinaran si se le puede
brindar la ayuda solicitada. De determinarse que la solicitud no puede ser
aceptada, se ofrecera a la persona otras alternativas de servicio.

Le desec mucho éxito en su investigacion.

Cordialmente,

l. =
SRl
Irma Jessica Santiago, Ph.D.
Directora

FO Box 23345 Ted (787) 764-0000 Ext. 87680, 87581
San Juan, PR 00531-3345

Patrono con Iguaidad de Oporturidades en & Empleo MMV
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Apéndice N
Evidencia de adiestramiento sobre la proteccion de participantes del personal de la

investigacion: Emmanuel J. Pefia Serrano, Investigador Principal

a4 Completion Date 04-Sep-2018
.. Expiration Date 03-Sep-2021
| | | Record ID 28502165

<X PROGRAM

This is to certify that:

Emmanuel José Pefia-Serrano
Has completed the following CITI Program course:

Social & Behavioral Research - Basic/Refresher (Curriculum Group)
Social & Behavioral Human Research (Course Learner Group)
1 - Basic Course (Stage)

Under requirements set by:

Universidad de Puerto Rico, Recinto de Rio Piedras

Collaborative Institutional Training Initiative

Verify at www.citiprogram.org/verify/?2w6db9c0e3-951d-4ca8-a7ef-c98a412aa486-28502165




Evidencia de adiestramiento sobre la proteccion de participantes del personal de la

Apéndice N

investigacion: Sylvia Martinez Mejias, PhD., Directora de Disertacion

COLLABORATIVE INSTITUTIONAL TRAINING INITIATIVE (CITI PROGRAM)
COURSEWORK REQUIREMENTS REPORT*

* NOTE: Scores on this Requirements Report reflect quiz completions at the time all
See separate Transcript Report for more recent quiz scores, including those on optional (supplmental) course elements

* Name:

* Email:

* Institution Affiliation:
* Institution Unit:

* Phone:

« Curriculum Group:

. Learner Group:
* Stage:

* Description:

* Report ID:

* Completion Date:
+ Expiration Date:

* Minimum Passing:
* Reported Score*:

Syivia Martinez (10 4064282)
sylvia martinez@upr edu

Universidad de Puerto Rico, Recnto de Rio Pledras (1D: 2377)

Psychelogy
T787-405-3563

Socil & Behavioral Research - Basic/Refresher
Socal & Behavioral Human Research
Stage 1 - Basic Course

Choosae this group to satisty CITI training req

h with human subjects
20098007
0d-Ju-2016
04-Ju-2019
80

81

REQUIRED AND ELECTIVE MODULES ONLY

Beiment Report and CITI Course Intreduction (0: 1127)

History and Ethical Principies - S3E (ID: 490)

Defining Research with Human Subjects - SBE (1D; 401)

The Federal Regulations - SBE (1D: 502)

Basic Institutonal Review Board (IRB) Regulaticns and Review Process (10: 2)

Assessing Risk - SBE (ID: 503)

Informed Consent - SBE (1D: 504)

Privacy and Confidentialty - SBE (10: 505)
Unanscipated Problems and Reporting Requirements in Social and Behavioral Research (1D: 14928)
Confiicts of Interest in Research involving Human Subjects (10: 488)

and stall ved

for the course were met See list below for details.

DATE COMPLETED SCORE

03-Jul-2016
03-Jul-2016
03-Jul-2016
0G-Jul-2016
04-2ul-2016
04-Jul-2016
04-Jul-2016
04-Jul-2016
04-Jul-2016
04-Jul-2016

373 (100%)
45 (80%)
505 (100%)
55 (100%)
5 (50%)
55 (100%)
35 (60%)
IS5 (60%)
45 (80%)
45 (80%)

For this Report to be valid, the learner identified above must have had a valid affiliation with the CITI Program subscribing institution
Identified above or have been a pald iIndependent Learner.
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Apéndice O

Hoja de cernimiento recomendada

Hoja de Cernimiento recomendada’

Cernimiento de apego y adherencia al tratamiento en la Diabetes Mellitus tipo 1
Cernimiento para adolescentes entre las edades de 14 a 18 afios

Instrucciones
Favor de proveer los siguientes datos. Al completar este formulario, use solamente un boligrafo
de tinta azul o negra y escriba legiblemente en letra de molde.

Fecha en la que se completo el cernimiento: __ /_ /_
(Mes / Dia/ Afio)

Informacién del/la adolescente que esta llenando este cuestionario

Fecha de nacimiento: __ / __ / . Sexo: Género:
(Mes / Dia/ Afio)

! Hoja de Cernimiento desarrollada como parte del trabajo de disertacién Estrategias de apego y apercepcion en el
contexto de la Diabetes Mellitus tipo 1 (DMI) (pp. 231-239), por E. Pefia-Serrano, 2021, Universidad de Puerto
Rico. La misma no podra ser reproducida en parte o en su totalidad, o resumirse, sin el consentimiento del autor y de
la Direccion del DepartamentoT

1/9
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Instrucciones
Circula el niamero (1, 2, 3, 4, 5) al lado de la opcidn que conteste la pregunta.

Relaciones familiares y apoyo de padres
A. ;Qué tan importante es la comunicacion en tus relaciones familiares?
1) No es importante
2) Poco importante
3) Neutral
4) Importante
5) Muy importante
B. ( Qué tan importante es la expresion de emociones en tus relaciones familiares?
1) No es importante
2) Poco importante
3) Neutral
4) Importante
5) Muy importante
C. ;Con qué frecuencia tus padres te apoyan con el tratamiento para la diabetes?
1) Nunca
2) Casinunca
3) Ocasionalmente
4) Casi todos los dias
5) Todos los dias
D. ; Con qué frecuencia tus padres expresan preocupaciones sobre la diabetes en el hogar?
1) Todos los dias
2) Casi todos los dias
3) Ocasionalmente
4) Casinunca
5) Nunca
E. (Puedes expresar tus preferencias ante el tratamiento en el hogar?
1) Nunca
2) Casinunca
3) Ocasionalmente
4) Casi siempre
5) Siempre
F. (Con qué frecuencia surgen discusiones familiares por motivos de tu condicion de salud
y tratamiento para la diabetes?
1) Todos los dias
2) Casi todos los dias
3) Ocasionalmente
4) Casinunca
5) Nunca
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Circula el nimero (1, 2, 3, 4, 5) al lado de la opcidon que conteste la pregunta.

Instrucciones

G. (Con qué frecuencia sientes que tus padres te escuchan y/o prestan atencion cuando les
comunicas situaciones relaciohadas a tu condicién de salud y tratamiento para la

diabetes?
1) Nunca
2) Casinunca
3) Ocasionalmente
4) Casi todos los dias
5) Todos los dias



234

Instrucciones
Circula el namero (1, 2, 3, 4, 5) al lado de la opcion que conteste la pregunta.

Relaciones con pares
A. (Con qué frecuencia debes seguir tu tratamiento frente a otros/as jovenes?
1) Todos los dias
2) Casi todos los dias
3) Ocasionalmente
4) Casinunca
5) Nunca
B. (Con qué frecuencia otros/as jovenes hacen comentarios sobre tu tratamiento para la
diabetes?
1) Todos los dias
2) Casi todos los dias
3) Ocasionalmente
4) Casinunca
5) Nunca
C. (Te sientes comodo/a al seguir tratamiento frente a otros/as jovenes?
1) Nunca
2) Casinunca
3) Ocasionalmente
4) Casi siempre
5) Siempre
D. (Has recibido burlas de otros/as jovenes en referencia a tu tratamiento para la diabetes?
1) Todos los dias
2) Casitodos los dias
3) Ocasionalmente
4) Casinunca
5) Nunca
E. ;Conoces jovenes diagnosticados con diabetes tipo 1?
1) No
2) Si
F. (Con qué frecuencia compartes con jovenes diagnosticados con diabetes tipo 1?
1) Nunca
2) Casinunca
3) Ocasionalmente
4) Casi todos los dias
5) Todos los dias
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Instrucciones
Circula el namero (1, 2, 3, 4, 5) al lado de la opcidn que conteste la pregunta.

Autorregulacién y autonomia
A. ;Cuan preparado/a te sientes para describir el tratamiento que te ha sido prescrito para
manejar la diabetes?
1) Nada preparado/a
2) Poco preparado/a
3) Preparado/a
4) Muy preparado/a
5) Extremadamente preparado/a
B. ;Cuan preparado/a te sientes para seguir el tratamiento para la diabetes sin apoyo?
1) Nada preparado/a
2) Poco preparado/a
3) Preparado/a
4) Muy preparado/a
5) Extremadamente preparado/a
C. (Tienes preocupaciones sobre el tratamiento para la diabetes?
1) Siempre
2) Casi siempre
3) Ocasionalmente
4) Casinunca
5) Nunca
D. ;Te sientes comodo/a al comunicar las dudas sobre tu tratamiento?
1) Nunca
2) Casinunca
3) Ocasionalmente
4) Casi siempre
5) Siempre
E. (Te sientes comodo/a al solicitar apoyo para seguir el tratamiento para la diabetes?
1) Nunca
2) Casinunca
3) Ocasionalmente
4) Casi siempre
5) Siempre
F. ;Con qué frecuencia sientes frustracion por situaciones relacionadas a tu condicion de
salud y tratamiento para la diabetes?
1) Todos los dias
2) Casitodos los dias
3) Ocasionalmente

4) Casinunca
5) Nunca

W
ve)
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Instrucciones
Circula la letra (a, b, c, d, e) al lado de la opcién que conteste la pregunta.

Preferencias de tratamiento
1. (En qué parte del cuerpo prefieres conectarte la bomba de infusién continua de insulina?

a)

Brazos

b) Abdomen

c)

Gluteos

d) Muslos

€)

No aplica

2. (En qué parte del cuerpo prefieres inyectarte insulina?

a)

Brazos

b) Abdomen

c)

Gluteos

d) Muslos

€)

No aplica

3. (En qué parte del cuerpo prefieres conectarte el medidor continuo de glucosa?

a)

Brazos

b) Abdomen

c)

Gluteos

d) Muslos

€)

No aplica

HAS TERMINADO

Gracias por completar este documento.
Entrégalo a tu médico especialista en endocrinologia pediatrica



Informacion de salud

Esta seccion debe ser provista por el proveedor de servicios médicos en endocrinologia

pediatrica bajo la autorizacion de los custodios legales del paciente que completd la Hoja de

Cernimiento.

Niveles de Hemoglobina Glicosilada (A1C) obtenidos por el/la adolescente durante el pasado

ano:

Fecha

Nivel de A1C

%

%

%

%

Niveles de A1C sugeridos por la
Asociacion Americana de Diabetes
(ADA) y la Asociacién Americana de
Endocrindlogos Clinicos (AACE) para
personas con diabetes mellitus tipo 1:
e Menos de 7% segiin ADA
e Menos de 6.5% segin

Los niveles de A1C obtenidos por el/la
adolescente se encuentran:

1) Por encima de lo esperado

2) De acuerdo a lo esperado

3) Por debajo a lo esperado

Seleccione los comportamientos que entienda mejor describan al/la paciente:

Sigue todas las indicaciones referentes a su régimen de tratamiento, pero no permite que

otros/as le ayuden ante dificultades.

Sigue todas las indicaciones y cambios referentes a su régimen de tratamiento sin

cuestionar los motivos de los mismos.

dialoga sobre su régimen de tratamiento.

Es reservado/a al hablar sobre su régimen de tratamiento y/o al expresar dificultades o

factores que faciliten su cumplimiento.
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Es poco hablador/a y son sus cuidadores quienes dirigen la conversacion en citas donde se

Se muestra comodo/a al hablar sobre su régimen de tratamiento y/o al expresar dificultades

o factores que faciliten su cumplimiento.

Se muestra atento/a y correspondiente al hablar sobre su régimen de tratamiento y/o al

expresar dificultades o factores que faciliten su cumplimiento)
___ Se muestra oposicional o retante al hablar sobre su régimen de tratamiento y/o al expresar
dificultades o factores que faciliten su cumplimiento.
____ Se muestra agresivo al hablar sobre su régimen de tratamiento y/o al expresar dificultades o

factores que faciliten su cumplimiento.

Se muestra molesto o defensivo al hablar sobre su régimen de tratamiento y/o al expresar
dificultades o factores que faciliten su cumplimiento.

7/9
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Hoja de Reporte

Cernimiento de apego y adherencia al tratamiento en la Diabetes Mellitus tipo 1

Cernimiento para adolescentes entre las edades de 14 a 18 aiios

Areas evaluadas Puntuacion obtenida Punto de corte Clasificacion

Relaciones familiares

y apoyo de padres

Relaciones con pares

Autorregulacion y

autonomia

Interpretacién de la clasificacion

Relaciones familiares y apoyo de padres

D

2)

Si la puntuacién obtenida por el/la adolescente se encuentra por encima del punto de
corte, no requiere de atencidn clinica en esta area.

Si la puntuacion obtenida por el/la adolescente se encuentra por debajo del punto de
corte, sus relaciones familiares y el apoyo que recibe de sus padres son factores que se
encuentran impactando su proceso de adherencia al tratamiento al momento de completar
el cernimiento. Debe recibir atencion clinica para trabajar las problematicas asociadas a
esta area.

Relaciones con pares

1)
2)

Si la puntuacion obtenida por el/la adolescente se encuentra por encima del punto de
corte, no requiere de atencion clinica en esta area.

Si la puntuacion obtenida por el/la adolescente se encuentra por debajo del punto de
corte, sus relaciones con pares son factores que se encuentran impactando su proceso de
adherencia al tratamiento al momento de completar el cernimiento. Debe recibir atencién
clinica para trabajar las problematicas asociadas a esta area.

Autorregulacién y autonomia

D)
2)

Si la puntuacion obtenida por el/la adolescente se encuentra por encima del punto de
corte, no requiere de atencidn clinica en esta area.

Si la puntuacion obtenida por el/la adolescente se encuentra por debajo del punto de
corte, sus capacidades de autorregulacién y autonomia son factores que se encuentran
impactando su proceso de adherencia al tratamiento al momento de completar el
cernimiento. Debe recibir atencion clinica para trabajar las problematicas asociadas a esta
area.
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Recomendaciones y/o Referidos:

9/9



