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Abstract

La diabetes tipo 1 es una enfermedad cronica y
autoinmune que afecta a todo el ecosistema de
quienes la padecen. Por no tener cura, es normal
y hasta esperable que los pacientes muestren
sintomas de cardcter psicolégico, que son dificiles
de conversar y pueden tener efectos negativos
en el manejo de la enfermedad, dejando incluso
consecuencias graves d largo plazo. Se descubre
que hay una desconexion entre la gravedad de
estos sintomas, el paciente y su tratamiento
médico, por lo que se detecta la oportunidad de
disefiar una forma de visibilizar estos desafios
que se presentan a lo largo de la vida con la
enfermedad. Esta desconexidon también afecta

la cantidad de informacién disponible para los
pacientes de diabetes tipo 1 en Chile, agudizando
adn mdas el problema, ya que la desinformacion
es parte fundamental del desarrollo de burnout en
pacientes con enfermedades crénicas.

En el siguiente trabajo se profundizard sobre el
burnout, se buscardn sus principales estresores,
detonantes y también sus aliviantes, para poder
generar una propuesta desde el diserio para el
bienestar y asi ayudar a las personas que viven
con esta condicion.



‘ Con diabetes - Motivacion personal

Motivacion personal

Hace ya mas de 13 anos fui diagnosticada con
diabetes tipo 1. A los 11 afnos me encontraba en
una situacion extraia. No sentia que esto iba a
dictar mi vida, pero sentia que siiba a ser parte
de mi, que algo nuevo se habia acoplado a todos
los aspectos de mi vida y que de una forma u
otra, iba a cambiar la forma en la que vivia. A
esa edad, era dificil hacerme cargo sola de mi
enfermedad, mis papds y mi familia pasaron a
ser un pilar fundamental en mi autocuidado, vy,
cuando casi todos los pre-adolescentes de 11
anos querian ganar cierta independencia, senti
que a mi me pasaba lo contrario. Mi mama se
convirtid en mi cuidadora personal, y aunque
ella trataba de ayudarme y de hacer que mivida
siguiera el curso que estaba siguiendo antes del
diagndstico, yo sabia que para ella era muy dificil
y su angustia se transformaba en mi angustia.
A medida que fui creciendo junto a la diabetes,
fui ganando mads independencia, entendia
mds lo que mi condicién conllevaba y tenia
un control adecuado de ellg, no sentia que me
controlara a mi. Detrds de este sentimiento de
“superacion” de la diabetes, de que en realidad
no me importaba tanto y de que la verdad es
que mi vida no habia cambiado tanto, siempre

Elaboracion propia - Yo a los 11 afos.



hubo una voz en el fondo de mi cabeza, una voz
que se preguntaba por qué, que estaba cansada
de cuidarse, que solo queria sentirse normal
como sus amigas y su familia y que queria dejar
de ser una preocupacion constante para su
familia y sus papds. Cada vez que me atrevia
a vociferar estos pensamientos, me agobiaba
un sentimiento de culpa, de que mucha gente
tenia dificultades mucho mas dificiles y de que
era una mala agradecida, ya que tenia todos
los mejores tratamientos y doctores. Me sentia
sola porque pensaba que sentirse asino era algo
normal y que era la Unica persona con diabetes
que le costaba tanto aceptar su enfermedad.
Cuando entré a la universidad me di cuenta de
lo fécil que era olvidarse de la diabetes, de dejar
de lado sus requerimientos y estdndares, pero
no me di cuenta de lo mucho que “olvidarme”
de mi condicidén iba a perjudicarme mi salud
mental. Traté de buscar ayuda pero no fue hasta
4 anos después de comenzar a estudiar (11 afos
después de mi diagndstico) que encontré a una
doctora que no solo validara mis sentimientos
hacia la enfermedad, sino que me dijera que esto
ocurre y que tenia un nombre: burnout diabético.
Ponerle un nombre a mis sentimientos y tener
validacion de ellos, hizo que mi relacién con mi
diabetes mejorara un montdn, pero también
me mostrd un lado de esta enfermedad del que
nadie habla, pero por el cual muchos sufren.



Introduccion

“La mayoria de las encuestas
realizadas en la poblacion general
muestran un aumento de los sintomas
de depresion, ansiedad 7y estrés
relactonados con la COVID-19 como
resultado de factores estresantes
psicosociales”

~ Rodriguez-Quiroga et al; 2020

Durante los dltimos casi 3 anos, nuestra realidad
se ha visto radicalmente afectada por la
pandemia del COVID-19. La llegada del virus
cambié muchas cosas de la forma en que
Vivimos, N0s comunicamos y nos relacionamos,
tanto con otros como con nosotros mismos.
Si bien este problema ha afectado a todos de
alguna forma u otra, las personas que padecen
enfermedades cronicas en general se ven mds
afectadas; tal como mencionaMorocho et al; 2021
“Las personas con EC (enfermedades Crénicas)
suelen presentar una mayor prevalencia de
trastornos mentales, los cuales alteran su
calidad de vidaq, su bienestar y la forma en que
afrontan su enfermedad.”
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Diabetes tipo 1

:qué es y cOmo se origina?

Morrmal
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La diabetes mellitus es un grupo de enfermedades
metabdlicas que se caracterizan por una
hiperglicemia (glucosa sanguinea elevada)
constante, por un defecto en la secreciéon
de insulina o en su accidén, como describen
Kharroubi y Darwish, 2015.

La diabetes tipo 1 es la que se califica como
enfermedad crénica, porque a diferencia de
la diabetes tipo 2 no tiene cura y los pacientes
debemos manejarla por el resto de nuestras
vidas.

Al contrario de la creenc

ia popular de que la diabetes ocurre por
comer mucha azdcar o comida chatarra, esta
enfermedad se produce por un desorden en el
sistema inmunoldgico, que en vez de atacar
a un patdégeno externo ataca al pdncreas,
especialmente a las células beta que producen
insulina, generando que esta hormona no sea
secretada. La insulina, como se define en la
pdgina web de la Clinica Mayo, permite que
la glucosa en la sangre entre a las células,
reduciendo asi la glicemia y proporcionando
energia para ellas y para el cuerpo. (Diabetes
tipo 1 - Sintomas y causas - Mayo Clinic).

La insulina es la Gnica hormona capaz de regular
el azGcar en sangre. Un nivel normal de glicemia
se mueve en el rango de entre 70 y 100 mg/d,
pero en una persona con diabetes este rango
se ve dilatado a 70-150 mg/dl.
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Si bien la cantidad de personas con diabetes
tipo 1 en Chile es un namero dificil de estimar
por la falta de informacion, se piensa que en el
afo 2015 habia al menos 14.000 personas con la
condicién en el pais (ministerio de salud 2019).
Sin embargo, segln el indice del IDF Diabetes
Atlas del 2021, se espera que para el 2045 las
personas afectadas con algun tipo de diabetes
van a alcanzar los 700 millones a nivel global.

A pesar de que el nUmero de personas que sufren
de diabetes tipo 1 es alto y se espera que suba
en los proximos anos, aun es dificil encontrar
informacion respecto al cuidado adecuado de
esta enfermedad, sobre todo con lo relacionado
al aspecto psicolégico. Como afirmalla psicéloga
especializada en diabetes tipo 1, Maria José
Leiva: “Creo que hay poca educacién al respecto,
y poca consciencia de diversidad... una cosa es
la teoria respecto de que es la DM1y otra es la
mirada hacia entender cémo se vive y cudles
son las dificultades cotidianas.”
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Manejo y control

Esta enfermedad es completamente tratable y
manejable. Desde el diagnédstico el paciente es
incentivado a pincharse, medirse la glicemia y
aprender a contar carbohidratos, para poder
dosificar la insulina de manera correcta. Es
un periodo agobiante ya que se tiene que
bdsicamente aprender a vivir de nuevo con
la compania constante de esta enfermedad.
Como dice Sofia*, mujer de 24 afios que vive
con diabetes desde hace 2 anos, “el hito del
diagnéstico siempre ha sido algo angustiante,
agotante y terrible.” (Cita recuperada de
entrevista personal.)

El control de la diabetes se basa en la regulacion
de la glicemiaq, y tiene 3 pilares principales para
poder lograrlo:

“La diabetes es una enfermedad cronica
seria, especialmente la diabetes tipo 1, la
que requiere un estricto control del nivel de
glucosa en sangre. Esto se obtiene balanceando
un triangulo de comida, ejercicio e insulina.”

~ Kanstrup, 2014

1



Manejo y control

Ejercicio

Comida

Insulina

Insulinoterapia: administracion de insulina sub-
cutnea mediante inyeccién o bomba de in-
sulina

Control de ingesta de comida: Se necesita un
conteo estricto de hidratos de carbono ingeridos,
ya que la cantidad afecta directamente a la
glicemiay por lo tanto, a la cantidad de insulina
que se debe administrar.

Ejercicio: Varios estudios han demostrado los
beneficios que el deporte tiene en pacientes
con diabetes en general; este permite que las
glicemias estén mds estables y que la insulina
sea aceptada de mejor manera a nivel celular.

12



Burnout

“El sindrome es una forma inadecuada de afrontar un estrés emocional
cronico cuyos rasgos principales son el agotamiento emocional, la
despersonalizacion y la disminucion del desempeno personal”

~ Gutiérrez et al 2006

En el estudio de Saborio, Morales e Hidalgo Murillo (2015) dice que el Burnout como sindrome fue
aceptado el 2000 por la OMS, pero uno de los primeros casos reportados en la literatura tuvo
lugar en el ano 1961, hace mds de 60 anos.

Si bien el sindrome fue usado en un principio en el @Gmbito laboral, poco a poco se ha ido adaptando
a otros aspectos de la vida de las personas. Este sindrome ha sido reportado cada vez mds en
personas con enfermedades crénicas y especialmente en personas con diabetes, dado que la
complejidad del tratamiento de la enfermedad puede verse como un trabajo de tiempo completo

para las personas afectadas.

13



Efectos Fisiopatologicos

Diabetes

Efectos Psicologicos

Aunque la salud fisica de las personas con
diabetes es la que se ve evidentemente afectada
por esta condicién, cada vez se observa como la
psicologiay la salud mental estdn estrechamente
conectadas con la enfermedad.

Desde hace algunos afos se observa una
relacion entre la prevalencia de enfermedades
ala salud mental y la diabetes. Como menciona
Nash (2014) el diagnéstico de diabetes tiene un
impacto significativo en la vida de una persona
que puede verse representado en distintas
respuestas emocionales como depresion,
ansiedad y trastornos alimenticios, ademas de
problemas en relaciones interpersonales.

La diabetes es una enfermedad que trae una
carga emocional asociada a la hipervigilancia
que se debe tener para mantenerse estable.
Si bien es una enfermedad manejable, que te
permite vivir una vida casi “normal”, el esfuerzo
que significa mantener todos los factores en un
delicado equilibrio afecta muy negativamente a
la persona que padece la enfermedad. Aunque
se estudiay conoce cada vez mds larelaciény el
efecto que tiene la psicologia en el tratamiento
efectivo de la diabetes, los equipos médicos
recién comenzaron a introducir psicélogos a los
pacientes. No obstante, el tema de la psicologia
como tratamiento paralelo de la diabetes no es
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un recurso muy comuin. Como se trata de una
enfermedad crénica, se espera que las personas
que la padecen tomen todas las dificultades que
la enfermedad tiene y las lleven de la forma mas
silenciosa posible. Este miedo a ser rechazados e
incomprendidos, muchas veces lleva al rechazo
de la enfermedad y también lleva a que las
personas le “bajen el perfil”, incluso poniéndose
en situaciones peligrosas solo para no ser un
inconveniente o no incomodar.

Ademds del cuidado agobiante de la
enfermedad, otro aspecto que influye en el
desarrollo de burnout diabético es la invisibilidad
de esta condiciéon. La diabetes no tiene un
distintivo o caracteristica especial que diferencie
a los pacientes de las demds personas. Es por
esto que muchas veces, otros individuos no
creen en la gravedad de la enfermedad y de sus
consecuencias. José* afirma en una entrevista

personal, que el momento de su vida donde
ha recibido més cumplidos es cuando estaba
iniciando su enfermedad, ya que se veia mds
delgado: “cuando ya tenia sintomas es cuando
mads elogios he tenido por mi cuerpo, pero en
el fondo era una enfermedad terrible la causa
de me dijeran que me veo bien [sic]” (Josg,
entrevista personal). Esto contribuye mucho a
la invalidacién de los sentimientos que pueden
llegar a tener las personas diabéticas con
respecto a su condicién. Otro factor de esta
invisibilidad de la enfermedad se ve reflejado
en los altos estdndares que las personas con
diabetes tienen para ellos mismos. Sofia*
asevera que la mayoria del tiempo se siente
débil por esta condicién; “Se vende mucho la
idea de que con diabetes uno puede hacer
cualquier cosq, pero la verdad no es asi, y eso
me hace sentir peor, como si fuera menos que
el resto. [sic]” (Sofia, entrevista personal).

15



Agotamiento

Problemas
Sociales Estres

Adultez

Duelo

El burnout diabético tiene principalmente 3
dimensiones, segln el estudio de Abdoli et
al.(2021): el agotamiento, el desapego y la
pérdida de control de la enfermedad. A modo de
conclusioén, este estudio revela que la mayoria
de los diabéticos en algun punto de su vida
sentir@n sintomas de burnout o el trastorno en sj,
y también asevera que, si bien es algo de lo que
cada vez se habla mds, es necesario tener una
aproximaciéon mas clinica para poder ayudar
a las personas no solo a reconocerlo, sino que
también a tratarlo. Tales sintomas pueden llegar
a ser muy daiinos porque conllevan un mal
control de la enfermedad, lo que a su vez puede
tener graves consecuencias.

Desapego

Ci

Perdida de
control

Cambios de
Casa [ Ciudad

Problemas

- Familiares
Estrés

Aunque el burnout es multifactorial y personal,
se han podido reconocer ciertos patrones y
ciertos elementos que hacen que este aparezca
O se agrave. A partir de un estudio realizado a
personas de distintas partes del mundo que
escribian blogs sobre su diabetes, Abdoli et al.,
(2019) concluyeron que eventos importantes
en la vida como el paso de la adolescencia a la
adultez, cambios de casa o de ciudad, problemas
familiares o sociales, duelos y otros estresores,
hacian que las personas se distrajeran de la
enfermedad y no le prestaran toda la atencion
que requiere. Ademds, los autores mencionan
los sentimientos de culpa y de vergluenza que
acompanan al burnout, que son propiciados por
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el sentir que la diabetes gana. Visto desde afuerq,
muchas veces se piensa que las personas que
estdn sufriendo de burnout dejan de lado la
diabetes como una decisién consciente, pero
la realidad es que cuando aparece el burnout,
es cuando mds se piensa en la enfermedad y
admitir estos sentimientos de no poder tenerla
en los rangos adecuados, es admitir derrota
contra la condicién. Por dltimo, se menciona
que el burnout es un estado y es un espectro,
lo que quiere decir que no es una cualidad de
la persona ni un trastorno crénico. Se trata mas
bien de algo temporal que cambia de intensidad
segln los momentos que cada persona esté
viviendo.

A todos estos factores influyentes en la aparicion
de este sindrome se suma la pandemia global
que el COVID-19 ha causado. Este virus, ademdas
de atentar contra la salud fisica de todos, ha
generado una crisis de salud mental a nivel
mundial y esto se ve reflejado en el mal manejo
de muchas condiciones crénicas como la
diabetes. Magdalena*, mujer con diabetes
desde hace seis afos, confirma esta teoria y
cuenta que “en pandemia es mds complicado,
con la ansiedad, las glicemias se ponen terribles
y hay que compensar. Hace que se convierta en
un desafio mas grande y chato. [sic]” (Encuesta
personal.)

Cuestionagmiento Burnout
Persondal Dietético
O L O O
Bienestar Conductas de
Personal Descuido

17



Campanas de visibilizacion

T1D Balloon Challenge:

Esta fue una iniciativa desarrollada por
Medtronic, una empresa pionera en el desarrollo
de herramientas para tratar la diabetes,
como bombas de insulina y monitores de
glicemia continuos. Consistia de un video que
mostraba la vida de una mujer que, en un dia
ordinario, balanceaba un globo en su mano
constantemente. Este globo era invisible para
los demds y era su Unica responsabilidad
mantenerlo cerca suyo. El fin de la campana
era demostrar los esfuerzos “invisibles” que se
tienen que hacer para controlar la diabetes. Se
invitd alas personas con diabetes a participar de
este challenge por redes sociales, para visibilizar
mdads esta enfermedad.

READY TO DO YOUR PART THIS? D0 THIS
L GET FOUR DEQP

The Drop Spotted:

Esta es una campana de BeyondTypel, una
organizacion libre de lucro que trabaja para
cambiar lo que es vivir con diabetes, educando
y acompanando los pacientes y a quienes
los rodean, mediante material, plataformas
y distintos programas. Todos los noviembres
(el mes de la diabetes) ellos hacen una nueva
campanfa. E1 2021 se tratd de compartir por redes
sociales cosas que las personas que nos rodean
no saben de lo que es vivir con diabetes.

18



Design for Wellbeing

Este tipo de disero fue el modelo para mi
trabajo. El disefio para el bienestar o “design
for wellbeing” utiliza el disefio como un medio
para llegar al bienestar personal y social.

Segun Kenjonen et al. (2013) el disefio para
el bienestar ha significado un cambio de
enfoque de las cosas materiales a las formas
inmateriales en que los objetos y los sistemas
se organizan, para asi crear condiciones de
apoyo que permitan que los individuos realicen
autocuidado y, al mismo tiempo, cuiden a los
demds. Este tipo de disefio obliga a plantear una
perspectiva mds personal, empatizando con
el usuario y entendiendo mejor sus vivencias,
dolores y alegrias, para asi poder llegar a un
mejor estado tanto fisico como mental.

Desmet y Pohimeyer (2013) aseveran que el
disefo para el bienestar o disefio positivo, se usa
como una herramienta que permite enfocarse
en la calidad de vida y en las aspiraciones de
la persona. Ademds postulan que para poder
lograr el bienestar de los individuos, es necesario
disenar con 3 componentes en mente:

Placer

Ser escuchado
NG

Significancia
Personal
Encontrar una
comunidad

Virtud

Fortaleza
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Por otro lado, en el libro “Design for Wellbeing” de Kenjonen et al,, (2013), hablando sobre el sistema
de salud Finés, se postula la siguiente pregunta:

;Deberiamos transformar nuestra ignorancia en una fortaleza,
utilizando el diseno para hacer preguntas y visibilizar
convenciones que podrian ser cambiadas?

Esta pregunta orienta mi proyecto, porque no solo invita a preguntarnos coémo se cuida la salud
mental de las personas con diabetes tipo 1, sino que también los hace parte de la solucién,
otorgando un mayor control sobre el resultado y, por lo tanto, también de la enfermedad.

20



Problematica y oportunidad



Problematica

El diagnéstico de la diabetes tipo 1en general es
traumadatico para el paciente y su familia.

Cuando los sintomas de la diabetes comienzan,
pueden pasar meses sin ser reconocidos, ya que
muchas veces son experimentados por personas
que nunca han tenido un acercamiento a la
enfermedad. Lo anterior provoca que la salud
del paciente se deteriore incluso hasta llegar
al coma diabético antes de ser diagnosticado
correctamente. Luego de que la enfermedad es
confirmada, comienza una descarga inmensa de
informacion. El conteo de carbohidratos, lo que
es la insulina, cdmo pincharse, generar nuevos
hdbitos, etc. Todo se ve forzado a cambiar y
es como si la vida que se llevaba hasta ese
punto se acabase y comenzase otra nueva e
intimidante forma de vivir.

22



Tratamiento psicologico
olvidado

Si bien el tratamiento fisiopatoldgico es lo que
mads urge al momento de tratar esta condicién,
el dmbito psicolégico no se puede dejar de lado,
porque este aspecto es fundamental para la
adherencia del tratamiento de la diabetes.
Como plantean Pérez-Marin et al, (2015), las
presiones relacionadas al tratamiento de la
diabetes tipo 1 generan estrés y alteraciones
psicolégicas significantes, que se relacionan
directamente con un control metabdlico pobre.

En una entrevista realizada para este proyecto,
Josefa* cuenta coOmo fue su debut:

“Cuando debuté, la clinica donde me
[levaron tenia un psicdlogo de turno
que se supone que trabajaba con el
equipo médico que me estaba viendo;
pero cuando llegd me vio llorando vy se
mando a cambiar, nunca mas volvio
y para mi fue muy dificil encontrar
un psicologo que me entendieray me
pudiera contener.”

~ Josefa (entrevista personal, 2022)

23



Todo lo que ya se ha dicho demuestra que el
burnout diabético es un tema desconocido por
la gran mayoria de las personas que padecen
diabetes. El tema de la psicologia y de los equi-
pos médicos multidisciplinarios es un cambio
reciente, tanto asi que cuando yo debuté el 2009
de eso aun no se hablaba. En una encuesta
realizada durante el periodo de seminario de
titulo en la que participaron mas de 100 perso-
nas con diabetes, se observé que el 64% de ellas
no sabia lo que era el burnout y nunca lo habia
escuchado; pero al mismo tiempo el 73% de los
encuestados revelaron haber tenido sintomas
de este sindrome. Si bien estos nimeros son
alarmantes no son algo nuevo. En el estudio
de Abdoli et al., (2020) también se menciona
que el burnout diabético es reconocido como
un sintoma secundario de la diabetes desde
1983. A pesar de ello, cuando se entrevistd a
una psicéloga especializada en diabetes, y se
le pregunté si ella creia que el burnout era un
tema conocido o tratado ella respondié:

24



Oportunidad

Al inicio de mi investigacién en seminario,
sin saberlo me encontraba pasando por un
momento de burnout diabético pero por los
mismos problemas mencionados anteriormente,
y aunque llevaba ya doce anos viviendo con la
condicidn, yo no tenia conocimiento del burnout
diabético. Cuando comencé a investigar mdas
sobre este desconocido desorden asociado
a la diabetes, me pude dar cuenta que era
eso en realidad lo que me estaba pasando vy,
aunque habia informacion que indicaba que el
burnout era algo normal e incluso esperable en
alguan punto, todavia sentia que era solamente
yo la que tenia esas emociones, generando
sentimientos de culpa y soledad que solo
agravaban el problema.

Decidi que, si encontraba a otros diabéticos que
tenian o habian tenido experiencias similares
a las mias, mi proyecto iba a tratar sobre este
problema. Una vez que comencé a investigar
me di cuenta de que no estaba sola y de que
estos sentimientos no afectaban solo a personas
con diabetes, sino que también a familiares,
cuidadores y amigos de pacientes.

A partir de este descubrimiento logré identificar
la oportunidad de disefio que se me presento:
dos temas se repitieron a lo largo de las diversas
entrevistas que realicé, primero la ignorancia
sobre la diabetes con la que muchos se tienen
que enfrentar dia a dia y segundo, la carga
emocional que esta condicidén demandante
genera en las personas que la sufren. Por estos
2 insights importantes, direccioné mi proyecto
a la creacion de una comunidad que permita
que personas que viven con la diabetes puedan
descargarse, compartir y aprender.
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Usuario



Si bien el problema del burnout es algo que afecta
a personas de todas las edades, este proyecto
estd dirigido a adultos jévenes que estdn
pasando por periodos de reajustes: saliendo
de la etapa escolar, saliendo de la universidad,
consiguiendo trabajo, independizindose de sus
familias, etc. Como dije mas arriba, para Abdoli
etal, (2018) el paso a la adultez es un catalizador
para el burnout.

Como se ha mencionado anteriormente, para
muchos la diabetes puede sentirse como un
trabajo de tiempo completo. Por ello en este
rango etario, cuando cosdas emocionantes
comienzan a suceder en las vidas de las
personas, muchos pacientes deciden tomarse
unas “vacaciones” de la enfermedad, para

asi poder enfrentar las nuevas experiencias
que estdn viviendo. Como se ha estudiado e
investigado, estas “vacaciones” solo generan
mads ansiedad respecto a la enfermedad, por
lo que muchas veces es cuando mds apoyo
emocional necesitan y cuando mds necesaria
se hace una comunidad de pares en situacion
similar.

Estas son personas que se aislan con sus
emociones, ya que muchas veces sienten
verguenza o culpa por su poca adherencia al
tratamiento. Estos sentimientos solo exacerban
la experiencia del burnout, haciendo que la
persona entre en un ciclo vicioso del cual es
muy dificil salir solo.

“Me da vergiienza hablar de mi diabetes vy las dificultades que tengo con
ella, siento que me van a juzgar vy tildar de llorona.”

~ Sofia*, (entrevista personal, 2022)



Persona
Con Diabetes

Por otro lado, otras personas afectadas por la
diabetes son los seres queridos y la red de apoyo
de los pacientes. El diagnéstico los afecta porque
ellos también tienen que aprender a vivir con
esta nueva “allegada” y muchas veces cambiar
todo el esquema de sus vidas. Javiera*, es la
hermana de una persona con diabetes, y en una
entrevista, ella recuerda como tuvo que cambiar
de pieza cuando a su hermana le diagnosticaron
la diabetes: “ella dormia sola y yo compartia
pieza con mi hermana grande, pero cuando
debutd, a mimama le daba susto que durmiera
sola por si pasaba cualquier cosa, entonces
el arreglo quedd en que ella se iba a mi pieza
con mi otra hermana.” [sic] (Comunicacién
personal). Si bien Javiera asegura que a ella
no le molestd el cambio y que lo hizo por su
hermana, igual significd un reajuste en su rutina.
Aunque parezca un cambio pequefio, esto es
uno de muchos que finalmente hizo que “toda
la casa [tuviera] que aprender a vivir de nuevo,
todo cambia, desde la comida que se compra
hasta cémo uno duerme.” [sic] (Comunicacién
personal).

A partir del caso de Javiera es posible
identificar quién es el usuario secundario de
este proyecto. Se vislumbra que la vida de la
persona con diabetes no es la Gnica que cambia
radicalmente, por lo que tampoco es la Unica
persona que merece un espacio en donde
compartir y sentirse escuchada por otros que
viven lo mismo.
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Contexto

‘ Con diabetes - Contexto

A lo largo de este escrito se ha mostrado como
este es un tema recurrente pero poco explorado,
sobre todo en Chile. Durante la pandemia, los
acotados espacios que existian para poder
descargarse y compartir experiencias se
vieron vulnerados y al ser la diabetes tipo 1
una enfermedad que compromete al sistema
autoinmune, muchas personas con la condicion
se vieron forzadas a alejarse de su red de apoyo
externa a su familia. Es por esto que urge la
creacidn de un espacio donde se sientan
seguros compartiendo y donde sientan que su
salud se mantiene integra. Con esto en mente
se decide disefar en el mundo virtual.
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Proceso del
proyecto



Antecedentes

Diabetes by design

Este kit de cartas se caracteriza por abordar la
diabetes desde una mirada humanay sensible,
incentivando tanto a personas con diabetes
como a familiares y cercanos a conocer las
multiples aristas de esta condicion.

De este antecedente se rescatd la accesibilidad
a la informacién de manera diddactica y
comprensible y la forma en que la disefiadora
abarca sus propias luchas con la diabetes y las
comparte con el resto de las personas.

An immersive walkthrough of
diabetes in 2030

Como su nombre lo indica, este proyecto de
disefio se enfoca en la recreacién de la diabetes
a través de una experiencia inmersiva, donde
el usuario debe caminar por una sala llena de
actividades cotidianas mientras toma decisiones
que dia a dia deben tomar las personas con
diabetes.

Se rescata la innovacion en la forma de
comunicar los desafios y efectos que esta
condicion trae en la cotidianidad.
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Beyond type 1

La funcién principal de esta organizacion sin
fines de lucro es educar, proporcionar recursos
y apoyar a quienes viven con diabetes tipo 1. A
través de distintas plataformas y programas,
Beyond Type 1 busca cambiar lo que significa
vivir con una enfermedad crénica.

El renombre de esta organizacién, y su capacidad
de alcanzar grandes cantidades de personas,
son aspectos que a largo plazo se buscan
replicar con este proyecto.

Grupo de WhatsApp
“Diabetes”

Este grupo de WhatsApp fue creado por
cuidadoras de personas con diabetes tipo |,
especialmente mamads, donde se comparten
informacién, consejos y se hacen preguntas
entre ellas, fomentando el desarrollo de una
comunidad y de una red de apoyo.

Se rescata la forma en que las personas buscan
la forma de reunirse y relacionarse, para poder
compartir sus experiencias.
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Referentes

El proyecto de la disefiadora Ariadna Sala se
enmarca en la busqueda de herramientas para
apoyar a sobrevivientes de abuso sexual infantil.
A través de una serie de figuras orgdnicas con
distintas formas, texturas y colores, el paciente
puede comunicar de manera tangible sus
emociones.

De este proyecto se rescata la prudencia y
la originalidad con la cual se abordan temas
complejos, traduciéndolos en algo didactico y
mas simple para comunicarse.

Fixel Tt'mu.-;] nts

Se trata de una pdgina web de meditacion,
donde el usuario puede escribir cualquier
asunto que le provoque estrés y ver como en
60 segundos, esa escritura desaparece entre
multiples puntos blancos. Mientras observa
cdmo lentamente desaparece, también puede
escuchar masica relajante y leer los mensajes
de apoyo que entrega la pagina.

La efectividad y simpleza de este sitio web son
dos grandes logros que se buscan emular en
el proyecto.
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Metodologia

Para este proyecto decidi enfocarme en la metodologia de “double diamond” o diamante doble.
Esta tiene, segun el Design council (2007) 4 etapas principales: descubrir, definir, desarrollar y
entregar. Cada etapa se relaciona con distintas actividades realizadas durante el afo para

poder llegar al mejor resultado.
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La primera etapa es la de descubrimiento, que
corresponde a la investigacion del area de
interés. En este punto aprendi sobre el término
del burnout diabético y me di cuenta de que
en realidad es un tema no explorado en Chile.
Decidi elegir esta tematica como punto de inicio
de mi proyecto de titulo.

Durante la segunda etapa, se incluye el trabajo
realizado durante seminario. Asi se definen los
términos clave de este sindrome y de la diabetes
y los principales problemas que las personas
que viven con diabetes tipo 1 tienen al momento
de sentirse agotados por la enfermedad.

En la etapa de desarrollo se explord el mundo
de las personas con diabetes con una mirada
distinta a como los doctores y profesionales
de la salud acostumbran a hacerlo. Se hicieron
diversas entrevistas y testeos orientados a
aprender mas sobre las dificultades cotidianas
que la diabetes implica, no solo en pacientes,
sino que también en su circulo cercano.

Por dltimo, se decide entregar una plataforma
web para poder generar una comunidad de
personas que viven la diabetes dia a dig, donde
se pueda compartir, comprender y educar
sobre los aspectos menos conversados de esta
condicién crénica.

Si bien el proceso de disefio no fue lineal y tuve que replantearme varias veces la temdatica
central de este proyecto, las fases mencionadas anteriormente son una simplificacién para
poder entender mejor como se llevé a cabo el proyecto.
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El proceso de disefio estd definido por las dos
altimas etapas descritas en la metodologia. A
continuacion describiré el trabajo que estas dos
conllevarony los diferentes testeos e iteraciones
que el proyecto tuvo.
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Entrevistas

Personas Con Diabates

Persona Del Circulo Cercand

Equipo Midico

Durante seminario se realizaron entrevistas
enfocadas a descubrir si el sindrome del burnout
existia como tal en Chile y qué sabia la gente
al respecto. Al comenzar el desarrollo de mi
titulo la directriz de las entrevistas cambid; luego
de que quedara evidenciado el problema del
burnout, decidi realizar nuevas entrevistas para
entender coOmo este afectaba el dia a dia de las
personas con diabetes y de su circulo cercanoy
coémo afectaba al manejo del tratamiento de la
enfermedad, para asi poder concluir qué era lo
que se necesitaba para abarcar este problema.

Se realizaron entrevistas a 4 personas con
diabetes, a 4 personas que tienen un ser querido
con diabetes, a una psicéloga y a un médico,
para tener una mirada global de este problema.

Por temas de privacidad, algunos nombres
han sido cambiados, ya que algunas personas
adn no se sienten completamente comodas
discutiendo este tema.
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Hubo tres temas recurrentes en las respuestas del usuario
principal de este proyecto

Deporte Estudio Comida
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Deporte:.

Cuando se les preguntd qué aspecto de su vida
se veia influenciado por la diabetes, si bien tenian
respuestas de distinta naturaleza relacionadas
con aspectos personales cada individuo, algo
que se repitid alo largo de las entrevistas fue lo
dificil que era hacer deporte con la condicion.

“El deporte es un momento de estrés y muy
desgastante y me chatea.” [sic] (comunicacién
personal). Esa fue la respuesta de Sofia* cuando
sele pregunté qué momento de su vida cotidiana
se veia afectado por la diabetes. Cuando se le
preguntd por qué este era un momento clave
de desgaste emocional su respuesta fue la
siguiente: “Porque nunca se estd normal para
ese momento. Es como si la diabetes supiera
y se descontrolara a propésito.” [sic]. Como
se dijo antes, el deporte es uno de los puntos
mds importantes para el manejo y cuidado
de la diabetes, por lo que este problema es un
importante factor del burnout: menos deporte
significa un peor control y, a su vez, un peor
control aumenta el riesgo de sufrir de burnout
diabético.

Esto vislumbra la organizacién personal que
se debe tener en todo aspecto del dia a diqg,
de nuevo sumdndole al agotamiento que la
enfermedad produce.
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Estudio:

Otro aspecto donde el burnout se vid claramente
reflejado fue durante los momentos en que los
pacientes estudian. Todos hablaron de lo dificil
que era explicar al resto las distintas formas que
la diabetes influia en este aspecto de sus vidas.
Josefa cuenta que para ella el momento de
estudio se vuelve estresante por la diabetes
“Por ejemplo cuando estoy estudiando muy
concentrada y me empiezo a desconcentrar
por una hipoglicemia, comienzo a sentirme mal
y pierdo mucho tiempo hasta nivelarme, me
cuesta volver a retomar muchas veces.” [sic]
Cuando se le pregunté si es que hablaba de esto
con sus profesores o companieros, su respuesta
fue: “Obvio que no. Siento que si les digo algo
van a pensar que estoy mintiendo o que estoy
chamullando para ser floja. Prefiero quedarme
callada y después tratar de arreglarlo.” [sic].
Aqui se puede ver cOmo por no ser juzgada,
Josefa prefiere guardar su pena o su angustia
porque ademads siente que serd incomprendida.

Comida:

Otro aspecto que se repite en las entrevistas es la
hora de la comida. Las 4 personas entrevistadas
afirman que la comida siempre es un momento
de tensién. Magdalena relata como al principio
para ella era muy dificil recordar administrarse
insulina “Como empecé tarde (la diabetes,
refiriéendose a la edad que fue diagnosticada)
me costdé mucho cambiar el switch de comer.
Ya no podia llegar y comer lo que quisierq,
ahora se piensa todo, te mides y después ves
si puedes comer.” [sic] La alimentacién es
fundamental para sobreviviry, cémo se investigd
al principio, es una arista importante en el
tratamiento de la diabetes. Magdalena ilumina
un aspecto importante del burnout, la diabetes
hace que muchos momentos que antes eran
completamente naturales, como comer, se
transformen en un esquema pauteado, que
debe cenirse a un estricto régimen. Lo anterior
implica que muchas veces también se pierda el
aspecto placentero delas comidas que ademas
de ser vitales, son un acto social, con amigos,
familia e incluso colegas. Asi también lo respalda
José “Carretear o salir a comer con amigos, igual
se vuelve parte de la diabetes, aunque uno hace
esas cosas para poder alejarse de las cosas que
nos molestan.” [sic].
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‘ Con diabetes - Entrevistas

En las entrevistas con el circulo cercano, se pudieron sacar
dos insights importantes que ayudaron a guiar este proyecto

Sobreproteccion Aislamiento
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Sobreproteccion:

Esta actitud de personas del circulo cercano,
sobre todo de padres o cuidadores de personas
con diabetes es perjudicial para los pacientes,
porque ademds de muchas veces hacerlos
sentir que no pueden hacer lo que hace el resto,
restringe la independencia de estas personas.
La madre de una persona con diabetes, Raquel
cuenta como se siente ella respecto a esto: “Yo
sé que sobreprotegi a mi hija, pero es muy dificil
no hacerlo, cuando ella empezé con la diabetes,
yo pensé que se iba a morir.” [sic] Si bien uno
entiende el por qué esto ocurre, no hace que el
resultado sea mas facil de aceptar y no hace
que sea dificil para personas con diabetes tener
que entregar pedazos de independencia que le
corresponden.
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Aislamiento:

El otro aspecto que destacd en este grupo fue el
aislamiento que la mayoria de ellos sentian por
no poder discutir con libertad las emociones que
surgen cuando un ser querido estd enfermo o
tiene una condicién de por vida. lvén habla de
lo dificil que es criticar la condicidn de su hija
“Es muy dificil discutir la diabetes con mi hija,
yo entiendo que a ella le cargue, pero a veces
como papd tengo que poder decirle cosas” [sic]
Raquel también se suma a este pensamiento,
pero agrega que no solo es un tema dificil de
discutir con su hija, sino que también con otras
personas, “Por ejemplo a mihija nuncalainvitaron
a vacacionar con una amiga cuando chica. Ella
ni se dio cuenta, pero a mi me partia el aima, y
obvio que uno odia a las otras mamas por no

querer invitar a tu hija, pero después de pensarlo
es muy complicado y se entiende, no quieren
correr el riesgo” [sic]. Cuando se le pregunta
si tenia a alguien con quien podia hablar al
respecto responde “Cuando mi hija recién
debutd no tenia mucha gente, mis hermanas
me escuchaban pero no me entendian. Después
encontré el grupo de whatsapp y me cambid la
vida” [sic]. Es aqui donde se descubre que existe
un grupo de whatsapp para “mamads con hijos
con diabetes” como lo describe Raquel. Consiste
en un grupo de mds de 50 mujeres que tienen
diabetes o hijos con diabetes y al que es posible
unirse desde el momento que debutan. “Es un
sUper espacio. Yo ahora ya soy como veterana,
pero es un lugar donde te sientes ayudado y
donde ayudas mucho también.” [sic]. Aquise ve
reflejoda la necesidad de compartir con otras
personas que viven las mismas experiencias.
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Como dice la doctora Karin Kosiel: “El decirle al
paciente que tiene una enfermedad cronica
por la que deberd cuidarse toda la vida es
muy dificil en la prdctica clinica. Produce en el
paciente negacion, angustia y desesperanza. Es
importante acoger y acompanar en el proceso
de aceptacion de la enfermedad y darle
herramientas para poder ser protagonista de
su cuidado” [sic]. Sibien reconoce la necesidad
de acoger al paciente, por la investigacion que
he realizado y por mis propias experiencias
vividas, puedo decir que la mayoria de las
veces esto no ocurre. Asi lo corrobora Maria
José Leiva, psicdloga que se especializa en
tratar a pacientes diabéticos “En la mayoria de
las conversaciones médico/pociente, el foco
estd puesto en los sintomas y signos (lo que
esté bien), dejando de mirar la percepcion,
emociones y conversacion interna del paciente.”
[sic]. Ella también asegura que el burnout es
algo propio de las enfermedades crénicas
en general y que debe ser conversado para
superarlo “(El burnout diabético) son periodos,

propios de toda enfermedad crénica, en que se
siente mayor cansancio respecto del esfuerzo
y responsabilidad cotidiana que implica el
tratamiento. Para poder superarlo, creo que se
debe nombrar, explicar y educar al respecto.
Creo que entender que el burnout en DM existe,
qué es muy comun y que se pueden desarrollar
herramientas para llevarlo mejor, puede ser
tremendamente aliviador y dar un giro positivo
a la relacién de cada paciente con su DM” [sic].
Se entiende que el burnout es un momento en
la enfermedad del paciente, pero esto no lo
hace menos real. Conversando con Maria José
se logra comprender que se necesita hablar
mads sobre el burnout y poder darse un respiro
para conversar sin culpa “Hay que aceptarlo,
no pelearse con él. Entender desde una mirada
compasiva, que es normal cansarse, y que esta
bien. Solo hay que esperar, darle espacio a la
emocién y continuar.” [sic]. Tal como menciona
ella, darle un espacio a la emocién es parte
fundamental para sobrellevar este sindrome.
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‘ Con diabetes - Testeo

Testeo

Con las entrevistas realizadas se genera
un testeo donde se escogen las citas mas
representativas y se plasman en unas tarjetas;
asi, las personas con las que se realiza esta
actividad pueden elegir y luego reflexionar
con respecto a su experiencia propia, segln
lo que dice la carta. Al final de la actividad se
les pide que escriban en una tarjeta en blanco
un enunciado, frase, pregunta o consejo que
sientan que es pertinente, para asi lograr que
ellos mismos se integren entre las declaraciones
de sus pares.

En primera instancia, este testeo fue llevado a
cabo de manera personal, es decir cara a cara.

Foto de elaboracion propia - Eligiendo cartas
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La primera persona a la que entrevisté fue Zoe, su mejor amiga fue
diagnosticada con diabetes a los 8 anos, y ahora ambas tienen 23.

Construi mi autoestima
en una identidad que
tuve que dejar de lado
cuando me
diagnosticaron la
diabeates.

Me da verguenza hablar
de mi diabetes y las
dificultades que tengo
con ellg, siento que me
van a juzgar y tildar de
“llorone”.,

La aprension de las
personas que te quieren
es agoblante, aungque
sé que lo hacen de
buena fe.

‘La gente no entiende las
consecuencias del dia a dia, se
estigmatiza mucho. Por eso yo
Ccreo que quieren ser otros, ser sin
diabetes.”

“Como tienes que estar preocupado
24/7, depende de la persona
como lo toma, mi amiga cuando
recién empezod con la diabetes, le
daba verglienza y se escondiaq,
ahora le da lo mismo, pero es un
aprendizaje.”

“Se entiende de los dos lados, se
entiende que los papds quieran
cuidarlos y se entiende que se
agobien. Es muy vdlido reconocer
gue uno esta cansado de que lo
controlen todo el dia.”
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Al hacer una reflexion final sobre la actividad
y las distintas cartas que se conversaron, Zoe
comenta “Yo creo que entodaslas enfermedades
cronicas estd el sentimiento de verglenza y
después de culpaq, pero yo creo que es porque no
hay info, hay mucha ignorancia.” [sic] También
reflexiona sobre su amistad y de como en
realidad ella sabe solo lo que su amiga le quiere
contar respecto a su diabetes “Yo creo que para
mi nunca ha sido un tema porque ella nunca ha
querido que sea mi tema. Pero ahora me doy
cuenta que en verdad me deberia preocupar
mdas por estas cosas, yo creo que si ella se siente
asi a veces, No me contaria porque creo que no
sabe que la apoyaria” [sic]. En la actividad con
Zoe se pudo generar mds conciencia sobre la
carga emocional que significa vivir con diabetes
y aunque ella tiene una amiga que vive con
diabetes hace mas de 10 aios, se da cuenta
que esto no es un tema conversado entre ellas.
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La segunda persona es Mari, ella vive con diabetes hace 6 anos y tiene 18.

Se pierden muchas

cosas con la diabetes, Con diabetes no siento
por ejemplo nunca me que puedo hacer
fui de vacaciones con la cualquier cosa, me
familia de algdn siento débil.
amigue.

“Me da ansiedad pensar que puedo “Me pasaba en cuarentena que en
incomodar, no quiero que el resto Instagram veia a todos siendo full fit
lo pase mal por mi.” y productivos y yo en verdad sentia

Y . . ue no podia.”
Encuentro que igual se pierden q p

muchos espacios, sobre todo “Igual durante la pandemia la he
al principio. Por ejemplo en los dejado botada (a la diabetes)
restaurantes es dificicl encontrar porque en verdad habian tantas
una comida que me vaya a hacer otras cosas que me afectaban que
bien y que sea facil de calcular.”  dije filo.”

“En verdad prefiero no ir a ciertas “Encuentro que no se dimensiona
cosas. o llevarme mi comidg €omo todo lo que comes te afecta,

separada.” hasta que algo te pasa que te hace
el click.”

Aungue han pasado
mdas de 10 afios de mi
diagnodstico, hay dias

que aln me siento
incapaz de cuidar esta
enfermedad.

“Completamente, va en todo, te
acomparia todo el rato y las cosas
van cambiando, entonces es tomar
la decisién consciente todo los dias,
desde que te despiertas hasta que
te vas a dormir.”
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En la reflexion final, Mari dice “En verdad es bacdén
y dificil ver todas estas cartas, son cosas que
obvio que he sentido, pero en verdad pocas
veces las admito, incluso conmigo misma.”
Creo que este es el sentimiento de muchas
personas que viven con diabetes; desde mi
propia perspectiva y como dije al principio de
este escrito, yo no sabia que el burnout existia
y me angustiaba mucho tener pensamientos
negativos hacia mi diabetes, porque finalmente
es algo que te acompana para siempre. Mari
también agrega que “Es liberador igual, poder
hablar de esto con alguien que sabe lo que es
sentir estas cosas, creo que en verdad es la
primera vez que puedo decir estas cosas y no
sentirme con vergldenza.” Aqui nuevamente se
ve la necesidad de una comunidad y las ganas
que las personas tienen de ser parte de ella.
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Luego se realiz6 esta actividad a Monserrat, de 35 anos, con su hermana
menosque lleva ya 11 anos con diabetes.

Es muy dificil hablar
sobre la diabetes sin
victimizarse y que la
gente entienda al
mismea tiempo lo dificil
que es.

Lo que mas afectd mi
diagnostico fue mi
autoestima y como me
veo a mi misme,

Siento que la diabetes
no me permite ser
quien sé que pueado ser
¥y me quita esa libertad.

“‘La gente piensa que tu eres
culpable o que es muy facil, por
eso se victimizan.”

“No hacen show para que no les
pregunten o le digan algo tonto.”

“Mi hermana se hizo mas timida. Yo
creo que por susto.”

“Es complicado ser adolescente y
no poder participar normalmente
de las cosas, te hace sentir enfermo
o distinto y eso es dificil de manejar,
sobre todo a esa edad.”

“No creo que quita, pero hace mas
dificil, sobre todo si hay problemas
con la red de apoyo, yo creo que la
red de apoyo es muy importante.”
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A forma de conclusidon, Monserrat dice que
“Cambia las cosas, pero por lo menos en mi
familia mi hermana es la regalona, entonces
aunque fue distinto y hubo un periodo de ajuste,
ahora ya no es un tema creo.” Ella recalca
la importancia de tener un buen grupo de
contension, ya sea familia o amigos.

Luego de hacer esta actividad de manera
personal, decidi haceerlo con mi grupo familiar.
Para generar un espacio de conversacion y de
comprension mutua.
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Luego de hacer esta actividad de manera personal, decidi hacerlo
con mi grupo familiar. Para generar un espacio de conversacion y de

comprension mutua.

No me gusta que me
miren cuando me
pincho, me mido, etc.
me hace sentir como un
bicho raro.

' Mamé: El carécter y la forma de ser influyen en
- el manejo, las ganas de querer incluirse y las
- fortalezas de cada uno ayudan.

Hermana: Si pero no siempre depende de uno..
- Mama: Claro pero ahi es como a cualquiera.

. Yo: Nunca me senti como bicho raro, en el colegio
. 0 con mis amigas, pero hay lugares donde si te
- miran mas.

- Mamé: ¢Doénde?

- Yo En carretes por ejemplo.

Mamda: ¢Pero eso te molesta?

: Yo: La verdad verdad es que ya no, antes si.

* Hermana: No tenia idea..
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Es el doble de esfuerzo
tratar de llevar una vida
normal con diabetes, la

gente no sabe eso.

Mama: A mi me complica verte complicada a
ti por efemplo cuando te bajas en la noche y al
dia siguiente te sientes mal.

Hermana: Eso mismo iba a decir, yo sé que tratas
de que no se note, pero a veces te gana jy te
gana no mas la cuestion!

Papd: Yo entiendo la razon detrds de esta carta,
épero td crees que tu vida es el doble de esfuerzo?
Yo: No siempre, pero hay veces donde se hace
mas pesado todo, como cuando dice la mam@a.
Mama: Igual yo sé que mucha gente piensa que
con diabetes uno se pone insulina y esta listo!
No dimensionan todas las otras cosas.
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La aprension de las
personas que te quieren
es agobiante, aunque
sé que lo hacen de
buena fe.

Papd: Yo creo que tus hermanos pueden
- respaldar esto.

- Hermana: Pero igual es obvio, uno no quiere que
- te pase nada.

Yo: Si, obvio lo entiendo, pero a veces.. Se pasan.
* Mama: ¢Cudndo?

. Yo: Por ejemplo cuando me dices que te tengo
- que avisar si voy a dormir siesta, c¢qué vas a
- hacer cuando me vaya de la casa?

- Mama y papd: preocuparnos.
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Aunque han pasado
mas de 10 anos de mi
diagnéstico, hay dias

que adn me siento
incapaz de cuidar esta
enfermedad.

- *Todos me miran en forma de pregunta*

- Yo: M&s que incapaz, me siento sin ninguna gana
- de hacer algo.

: Mama: Igual es l6gico, hay momentos de agobio
- donde otras cosas pasan y la diabetes al final
. estorba.

- Papa: ¢Ta sientes que te estorba?

- Yo: Obvio. Muchas veces es un inconveniente.

- Hermana: ST po, al final ninguno de acd tiene
* la posibilidad de despertarse en la mitad de la
- noche con una bagja.
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Me da verguenza hablar
de mi diabetes y las
dificultades que tengo
con ellg, siento que me
van a juzgar y tildar de
“llorone”.

- Mama: Yo no lo asumo ni lo creo, tienes que
- poder hablar de esto.

Yo: Yo igual creo, pero no siempre es facil

- Papa: Me imagino que no.

- Hermana: Esto es algo que puedes hablar
- cuando quieras y deberias poderlo hablar con
- tu doctor.

- Yo: Pero eso es imposible.

- Mama: Tu hermana tiene razoén, pero es verdad
. que los doctores en general ni te pescan con
- estas cosas. Solo pescan los nimeros.
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Significd un cambio
radical en mi vida, fue
como si todo mi mundo
se derrumbara en un
diagnéstico.

Papd&: Toda la familia sintié esto. A todos se nos
cayo un poco el mundo.

Mama: El cambio de verdad que fue brutal, pasé
de tener 4 hijos que no tenian ningdn problema
mayor de salud a que todo se me de vuelta.
Hermana: La dindmica completa de la casa
cambid, pero yo por lo menos sabia que eso
era lo que habia que hacer, nunca ni siquiera
me lo cuestioné.

Papd: Yo tampoco, uno hace todo por los hijos,
quieren que estén bien.
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Como reflexion final, se les pidid que escribieran en las cartas en blanco y en esta ocasion también
me inclui en esta parte de la actividad. Esta actividad nos obligd a tener conversaciones que en
realidad nunca habiamos tenido. Llievo mds de 13 afos con diabetes, pero siempre ha sido un
tema que no se toca. Cuando le pregunté a ellos por qué creian que esto sucedia, mi mama me
respondio: “Yo nunca te quise presionar para que me contaras cosas, al final es tu diabetes, no
es la miq, pero ahora igual veo que hablarlo no tiene por qué significar una pelea o un momento
incébmodo” [sic). Esta afirmacién hizo que cuestionara mi manera de relacionarme con mi diabetes,
si bien no es un tema que yo ponia en la mesa con mi familia o con mis amigos, muchas veces
si queria que se conversara. Esta actividad me permitid comunicarme con mi familia de una
manera que nunca habia podido hacerlo y también me abrid los ojos a como ellos se sentian.
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Instagram

A partir de los testeos y de las entrevistas, a
modo de testeo de la plataforma misma, se cred
una cuenta de Instagram, donde se publican
posts informativos y posts reflexivos para ver
coémo reaccionarian las personas y para ver si
estarian dispuestos a participar y colaborar en
un espacio asi. La participacion en la pagina
fue positiva, ya tiene 184 seguidores y los posts
e historias son bien recibidos entre ellos. Pero lo
mas valorable que rescato, es la cantidad de
mensajes que recibid. Personas preguntando
por el burnout y como identificarlo, personas
preguntdndome coémo participar del proyecto
y personas felicitando la iniciativa.

eanduibolas
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‘ Con diabetes - Testeo

Luego de las entrevistas y testeos, la
necesidad de un espacio y una comuni-
dad donde se pueda hablar de los distin-
tos aspectos en que la diabetes influye, se
ve respaldada e imperativa. Si bien existen
distintos espacios donde esto a veces se
generaq, estos son acotados y en general
no son para el publico general. Asi nace

ConDiabetes
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Propuesta de
diseno



‘ Con diabetes - Formulacion del proyecto

;Por que?

;Para que?

Proyecto de diseilo que busca visibilizar
la experiencia de vivir con diabetes,
recopilando distintas vivencias de este grupo
y compartiéndolas a la comunidad.

El manejo de la enfermedad estd centrado
dnicamente en el aspecto fisiopatolégico,
ignorando las consecuencias emocionales
que esta generaq; y estd centrado en el cuidado
individual del paciente, pasando por alto la
necesidad de tener una comunidad activa
donde se pueda desenvolver.

Para concientizar, comprender y sensibilizar
sobre la diabetes tanto a quienes padecen
de esta condicion como a los que lo rodean,
a través de un espacio comunitario seguro
que proporciona acompanamiento y material
educativo.
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‘ Con diabetes - Objetivos

Objetivo general

Disefio e implementacién de una plataforma
que visibiliza, educa y genera una comunidad
para personas con esta condicion y quienes
los rodean.
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‘ Con diabetes - Objetivos

Objetivos especificos

1.

Manejar de manera empirica y tedrica los
conocimientos generales sobre la diabetes y
su impacto personal-social.

1.0.V: Investigacién y profundizacion de
conocimientos emocionales a partir de vivencias
propias a partir de la diabetes.

3.

Determinar los puntos de inflexiéon del burnout,
para poder generar una respuesta adecuada
a las necesidades del usuario.

1.O.V: Generar un testeo que permita abrir la
conversacion y reflexionar sobre los momentos
en que la diabetes se hace mas presente.

2.

Comprender las dimensiones psicologicas de
los pacientes con diabetes tipo 1

.O.V: Investigar sobre el burnout y entrevistar
a personas con diabetes para profundizar y
recopilar sus experiencias.

4,

Crear un vinculo entre personas con diabetes
que sufran de burnout, o hayan sufrido de
burnout, para que se acomparien y aconsejen.

1.O.V: Crear un Instagram para ver co6mo
funcionaria esta comunidad y para tener
una forma de medir la cantidad de personas
interesadas.
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‘ Con diabetes - ConDiabetes

ConDiabetes

ConDiabetes es una plataforma virtual donde
las personas pueden crear y encontrar una
comunidad receptiva y abierta a escuchar y
compartir sus vivencias, experiencias, emociones
y opiniones respecto a la diabetes tipo 1.

En esta plataforma la interaccion de las
personas es el pilar principal desde donde
se va construyendo este espacio seguro
para los usuarios, con distintos tipos de foros
y publicaciones. Contard con un espacio
publico donde estas publicaciones podrdn ser
compartidas, con un chat para crear puentes
de comunicacién entre usuarios y también
con material educativo sobre la diabetes y sus
particularidades.
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Patron de valor

‘ Con diabetes - ConDiabetes

Verbaliza sentimientos complejos respecto ala
enfermedad con la que uno vive, normalizdndolos
y valorizandolos.

Entrega una nueva vision respecto a la diabetes
COMo una vivencia que puede ser compartida
sin estigmas.

Educa sobre un tema que a pesar de ser poco
estudiado, es muy comuan y serio.

RelUne a individuos con vivencias que sblo
pueden experimentar y entender concretamente
los usuarios.

Permite el procesamiento de estas emociones,
para liberarlas y mejorar el tratamiento de la
enfermedad.
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‘ Con diabetes - ConDiabetes

Wi 1o wida cendinbeies Linehe g st comumesod
DBrE MMLAChoE 0E0S y DOj0E My, Comipazrbe bu prinmad

ailo ag s lugar Esgure } st el }
pang poder coamipartin y

libaror poensamignios

Para comenzar, la pdgina de inicio tiene toda
la informacién de la pagina, el home, con las 3
actividades principales de la pagina: Informar
sobre ConDiabetes, invitarte a la comunidad y
buscar material informativo.

rl'll.".ll'!‘-ﬂ 0 motboreal
guscative parm meajonar tu
wicdos vt diobetes }

Infarmeaciin
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Alarrreaci G

‘ Con diabetes - ConDiabetes

Luego en la parte de informacidon habrdan
distintos articulos y material de informacién,
los que se ejemplifican acd son Hipoglicemias,
Deporte y diabetes, Celebraciones, ¢qué hacer
para elegir comidas correctas?

Otro aspecto importante de la pagina es el chat
que se puede tener con otras personas que
pertenezcan a la comunidad de ConDiabetes. Por
aqui se puede hablar y encontrar personas que
pueden ayudarte o a quienes puedes ayudar.
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‘ Con diabetes - ConDiabetes

Ezcribe sobre tus
experiencias

En la seccion de comunidad se encuentran dos
opciones, leer entradas anteriores o escribir
sobre las propias experiencias.
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‘ Con diabetes - ConDiabetes

ConDiabetes

Titula 1
Titulo 5§

Titulo 3

Titulo 2

Titulo &

ConDiabetes

Titulo 5
Titulo 3

Titulo 2

Titule &

ConDiabetes

Titulo 1

Lo greirn dobar it
L SONERGtE

B GRCING BT, sed
cem LTy alrmcd

Titula 2

Cuando se elige la opcidn de leer entradas
anteriores, se puede ver un despliegue donde
se leen distintos posts de distintas personas, con
los que uno puede interactuar mediante likes,
o0 comentarios.

Titulo &
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ConDiabetes : ConDiabetes







Implementacion



Proyecciones

ConbDiabetes es una plataforma que estd en
proceso de ser adoptada por la Fundacion de
Diabetes Juvenil de Chile, como un recurso para
personas con diabetes y su circulo cercano.

Mds adelante este podria convertirse en un
recurso clave para las personas que debuten en
estos tiempos de pandemia. El Covid 19 dificultd
la creacién de nuevas comunidades y redes de
apoyo, especialmente enlos circulos de pacientes
con enfermedades crdonicas y autoinmunes
como la diabetes, ya que son personas de riesgo
y contagiarse de Covid podria significar algo
grave. ConDiabetes podria convertirse en una
parte importante del tratamiento de la diabetes.
Al ser un espacio construido para y por sus
usuarios, podria transformarse no solo en una
red de apoyo constante, sino que también un
espacio informativo, de donde se puede generar
un cambio respecto a temas contingentes, como
lo fue la campana de la bomba de insulina en el
Auge (anexo). ConDiabetes puede convertirse
en un espacio para abogar por las personas con
diabetes tipo 1y para generar una comunidad
mas comprensiva e inclusiva.
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‘ Con diabetes - Proyecciones

Otra proyeccidn que este trabajo puede tener,
es una vez que la pandemia se atenle, que
sean seguras de nuevo las reuniones de grupos
mads grandes en espacios comunes y que la
Fundacion de Diabetes Juvenil vuelva a abrir
sus puertas como un lugar donde la comunidad
puede reunirse, es que ConDiabetes se salga de
las pantallas y se puedan crear talleres y charlas,

para permitir una nueva forma de encontrarse
y de educar.
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Estrategia de difusion

Para difundir este proyecto entre las personas
pirmero se hard uso del Instagram creado
para este proyecto, ya que tiene una base de
seguidores que todavia tiene mucho espacio
para crecer y seguir esparciendo la palabra.
Ademdas se podrd hacer uso de las redes sociales

de la Fundacion de Diabetes Juvenil, una vez que

la alianza esté consolidada, para poder llegar a

todos los socios de esta y asi alcanzar un mayor
grupo de personas dentro del usuario objetivo.

FUNDACION DIABETES
JUVENIL DE CHILE
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Reflexion final



Este proyecto comenzé como una exploracion
propia. Tratando de entenderme a mi misma
y a los sentimientos relativos a mi condicion,
descubri que esta experiencia es comun, es
reconocida médicamente y tiene un nombre. Fue
extremnadamente validante poder ver estudio
tras estudio explicando que esto sucede y que
se puede superar.

La realizacion de este proyecto ayudd muchisimo
a mi propia relacién con la diabetes y logré
hacerme entender que darse un minuto para
sentir es fundamental en la terapia de cualquier
enfermedad. Ademds de posibilitar una catarsis
en mi misma, sirvié de catarsis para otras
personas con diabetes que también pensaban
que estaban solos con estos sentimientos.

Desde la primera entrevista realizada para
este proyecto, pude ver como conversar las
cosdas aunque sea por 20 minutos ayudaba
al descargue emocional y me di cuenta de lo
necesario que es compartir las experiencias que
se viven, porque uno nunca estd solo. Luego, con
los distintos testeos realizados pude observar

como la diabetes no afecta solo a la persona
que vive con ella sino que, como se dijo muchas
veces a lo largo de este proyecto, afecta en
todos los aspectos de la vida de una persona
y eso incluye a los familiares, amigos y seres
queridos. Aunque suene obvio, los pensamientos
que se pueden tener al pasar por un burnout
hacen que uno se disle. Por eso, creo que el
descubrimiento mas valorable es la importancia
que la comunidad y la red de apoyo tienen a la
hora de superar momentos dificiles. Uno olvida
esto muchas veces pero ConDiabetes me hizo
recordar que no es necesario llevarse todos los
dolores solo y que el peso compartido se hace
mas liviano y llevadero. ¢
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