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RESUMEN

Este trabajo reporta hallazgos sobre las percepciones de enfermos diabéticos y sus familiares
acerca del apoyo familiar y el afrontamiento del padecimiento. Es un estudio cualitativo, de
corte etnografico los informantes fueron cinco personas diabéticas y un familiar de cada uno, a
quienes se aplico una entrevista semiestructurada que se llevo a cabo en tres sesiones. El
analisis de la informacién fue de contenido tipo tematico, con apoyo del programa Atlas Ti. Se
identificaron las formas en que el apoyo familiar permite a los enfermos afrontar su
padecimiento con mejor facilidad, y las repercusiones cuando no se brinda apoyo afectivo o
economico. Los familiares refieren dificultades para comunicarse con los enfermos y los
sitian como demandantes de atencion, se sienten abrumados por no saber como tratarlos y
ayudarles con su enfermedad. Los hallazgos permiten comprender los diferentes factores

individuales y del entormno familiar que favorecen o dificultan en el enfermo su autocuidado.
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INTRODUCCION

INTRODUCCION

A nivel mundial y particularmente en México la morbilidad y mortalidad por enfermedades
cronicas crece de manera alarmante. Principalmente la Diabetes Mellitus tipo 2 (DMT2)
representa uno de los retos mas importantes al que deben hacer frente los sistemas de salud por
su frecuencia e impacto social. En México actualmente se observan elevadas cifras en la
prevalencia de la DMT2, al presentar un aumento continuo en su frecuencia. Entre 1980 y
2001 la mortalidad por diabetes mellitus se incrementd de 20 a casi 50 por cien mil personas
(INEGI, 2003) y se estima que para el afio 2025 se podria llegar a triplicar el nimero de casos
(Vazquez, 2001).

Las cifras Indican que en el afio 2001 la DMT?2 represento la pnmera causa de mortalidad en
personas de 45 a 64 afios, en cuanto al namero anual de defunciones en personas de 65 afios y
mas, represento la tercera causa (INEGI, 2002), en ambos casos con una mayor proporcion en
mujeres (INEGI, 2003), actualmente se estima que en México existen 4.5 millones de
pacientes diabéticos y que un 8.2% de la poblacion de 20 a 69 afios presenta la enfermedad
(Chiquete, 2001).

En ese sentido, la DMT?2 se ha constituido en los tltimos afios en un problema prioritario de
salud, que deriva no solamente en el detenioro de la calidad de vida, sino también en la
demanda y el consumo de servicios tanto ambulatorios como hospitalarios, por lo que los
costos del tratamiento son altos para la economia de las instituciones del sistema nacional de
salud (Barcelo, 2003; Arredondo, 1997). En México en el 2000 segun el Sistema Nacional de
Salud la DMT2 constituye una de las principales causas de defunciones y egreso hospitalano
(INEGI, 2002, Estadisticas, 2002).

Esta cifra sin duda permite reconocer la magnitud de este problema a pesar de que en la
actualidad se ha comprobado que es una enfermedad prevenible y controlable. Aunado a la

elevada frecuencia, es innegable la manera en que esta enfermedad afecta 1a calidad de vida de
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las personas que la padecen, con la consecuente perdida de afios de vida productiva y afios de

vida potencial debido a la incapacidad y la muerte.

A fin de a atender esta problematica los servicios publicos de salud cuentan con programas
dirigidos a la deteccion, manejo y control de las enfermedades cronicas entre ellas fa DMT2,
sin embargo no tienen el €xito esperado, ya que el control adecuado de estas enfermedades no

se logra.

Esto constituye una razén fundamental para el andlisis de la magnitud de este problema con €l
proposito de aminorar los efectos indeseables de estd enfermedad crénica sobre los pacientes,
el sistema sanitario y la sociedad en general. En ese sentido la DMT2 ha sido en los Gitimos
afios objeto de investigaciones encaminadas a conocer otras dimensiones del problema, mas

alta de los factores asociados con el incremento de los casos y las complicaciones.

En afios recientes se han realizado numerosos estudios que evalian el impacto y los efectos de
la educacion sobre el control de la diabetes y han demostrado su efectividad (Cabrera, 2001;
Pierrot, 1999; Brown, 1999). Algunos otros trabajos reportados muestran los factores que
influyen para el incumplimiento de la terapéutica por parte de los enfermos (Hernandez,
2003), otros reficren el impacto que genera la enfermedad en las personas que la padecen y las
formas en que se ven afectados aspectos de su vida cotidiana, personal, familiar y laboral
(Schwartzmann, 2003; Lopez, 2003; Whitemore, 2000).

De manera mas especifica han aparecido numerosas investigaciones que tratan de conocer la
relacion entre el apoyo familiar y el control de la enfermedad, algunos encaminados a evaluar
el apoyo familiar que reciben los enfermos de diabetes (Valadez, 2003; Rodriguez, 1997) otros
estudios valoran la perspectiva de la familia en torno al enfermo de diabetes y exploran el
significado del cuidado y los elementos implicados en la atencién a los enfermos crénicos por
parte de los familiares (De la Cuesta, 2001; Pace, 2003).

11
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Muchos de los estudios realizados en torno al tema del apoyo familiar dan cuenta de las
perspectivas de los actores sean enfermos o familiares pero en forma aislada, este trabajo tiene
el proposito de conocer las percepciones de los enfermos y sus familiares acerca del
afrontamiento del padecimiento y el apoyo familiar, reconociendo que ambos actores
comparten la experiencia de padecer una enfermedad cronica aunque desde lugares diferentes,

uno viviendo la enfermedad y otro ejerciendo el rol de cuidador.

Este trabajo presenta cinco capitulos, en el primero denomtnado El problema de investigacion
y su marco conceptual se revisara el impacto de la diabetes al paso del tiempo, desde la
perspectiva sociocultural y econdmica por ultimo la diabetes enfermedad o padecimiento; el
segundo constatara sobre el Material v los métodos de investigacion; el tercer capitulo
denominado Percepcion de los enfermos acerca del padecimiento y el apoyo familiar; el cuarto
capitulo La percepcion de familiares sobre la experiencia del cuidado a sus enfermos y el

apoyo familiar y por altimo las Conclusiones y posibles propuestas para otras mvestigaciones.

Los resultados de este trabajo ofrecen una panoramica general de como viven los enfermos y
sus familiares la experiencia compartida del padecimiento y el papel que guarda el apoyo
familiar en el enfermo, y ademas abren nuevas metas a explorar en el campo de la experiencia

del padecimiento en las enfermedades crénicas.
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CAPITULO I

EL PROBLEMA DE INVESTIGACION Y SUMARCO CONCEPTUAL.

1.1 La diabetes mellitus un problema de salud publica.
En este capitulo se hara referencia al problema de la DMT2 y sus dimensiones de analisis,
entre ellas el apoyo de la red social mas cercana al enfermo como es la familia, se describiran
los factores por los que la Diabetes se considera un problema de salud pablica por los altos
costos que esto implica para las instancias hospitalarias y en un momento dado para la

sociedad.

La DMT2 es un trastorno metabolico cronico (Islas, 1999; Mordchai, 2002) degenerativo de
caracter heterogéneo, que a nivel mundial representa un problema prioritario de salud por su
frecuencia y el impacto de las complicaciones agudas y crénicas propias, que genera no solo
en el deterioro de la calidad de vida del sujeto enfermo sino también las repercusiones en la

economia del pais.

La DMT?2 representa hoy en dia una de las primeras causas de morbilidad y mortalidad en el
mundo, junto con otras enfermedades concentran cast un 55% de las muertes ocurridas en el
pais (INEGI, 2003). En la declaracion de las Américas sobre la Diabetes, se reconoce que esta
enfermedad esta mal controlada, podria decirse que la incidencia de la diabetes varia entre
paises y grupos poblacionales. Segin el Instituto Nacional de Estadistica Geografica e
Informatica (INEGI) en México en el afio 2001 (Estadisticas, 2002) represento la primera
causa de mortalidad en personas de 45 a 64 afios con un nimero de 17,343 defunciones,
ocupando ¢l mayor indice en mujeres con un total de 9,041 y en hombres 8,296. Y a su vez en
cuanto al nimero anual de defunciones en personas de 65 afios y mas represento la tercera
causa con un total de 29,693 decesos, ocupando el mayor indice en mujeres (17,194) y en
hombres (12,485), sucesivamente representa una pesada carga econémica para el individuo y
la sociedad y que dependiendo del pais, la diabetes puede alcanzar entre el 5 y el 14% de los
gastos de salud (Quirantes, 2000).
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En México en el 2000 segim el Sistema Nacional de Salud (Estadisticas, 2002), e! nimero de
hospitalizaciones de personas adultas con diabetes mellitus fue aproximadamente de 112,771
personas constituyendo la principal causa de egreso hospitalario, en un promedio de 707,165
dias estancia, con una prevalencia en mujeres (62,699) y consecutivamente en hombres

(50,071).

En San Luis Potosi en el 200] se registraron a nivel de Segundad Social (IMSS, ISSSTE y
SDN) 455 defunciones vy a nivel de Asistencia Social (IMSS Solidaridad y SSA) II7
defunciones hospitalarias por DMT?2 y en cuanto a la morbilidad se reportaron en totat 1,470
egresos hospitalarios a nivel de Seguridad Social y por lo tanto en la Asistencia Social 967
egresos (Anuario, 2002). Estas cifras permiten rescatar la magnitud de este problema a pesar

de que se ha comprobado que es una enfermedad prevenible y controlable en la actualidad.

Esto constituye un acto fundamental para el analisis comparativo de la magnitud de los
problemas de salud y para la asignacion de los recursos sanitarios, humanos y materiales
destinados a aminorar los efectos indeseables de esta enfermedad cronica sobre los pacientes,

el sistema sanitario y la sociedad en general.

Sin embargo el control metabolico es una tarea dificil condicionada a aspectos socioculturales,
psicologicos y educacionales entre otros factores que contribuyen al incumplimiento y a las
fallas de la terapéutica. En tanto el costo socioeconomico que se deriva del incremento en el

numero de pacientes con diabetes mellitus en México es alto y creciente.

De hecho la DMT2 en México podria ser mas bien el resultado de un rapido cambio de los
habitos de vida y no sélo el efecto de una predisposicion genética. En este caso el reconocer
los cambios en el estilo de vida en la enfermedad es de vital importancia. Este conocimiento
sobre las personas con diabetes y con particular predisposicion a las complicaciones como lo
es la poblacion mexicana, posiblemente lleve a una mejoria en la expectativa y en la calidad

de vida de los pacientes con diabetes.
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La diabetes es un problema de salud a nivel mundial, algunos investigadores la consideran
como principal problema de salud publica en lo que se refiere a las enfermedades cronicas
degenerativas. Dicha aseveracién se basa, entre otras razones, en que la enfermedad
cardiovascular del paciente diabético se considera un efecto aditivo de la diabetes y no como

una cardiopatia independiente.

En México se observan alarmantes cifras actuales en la prevalencia de la DMT2, en nuesira
poblacion y se exponen estimaciones a corto plazo que nos hacen comprender que, de no
tomar medidas urgentes, la diabetes podria llegar a representar una de las epidemias mas

fatales de la poblacién mexicana.

Se ha observado un aumento continuo del padecimiento desde hace 30 afios. Las cifras indican
una tasa de mortalidad de 43.3 por 100,000 habitantes, asi como un 9.4% del total de las
defunciones (Chiquete, 2001). Actualmente, se tiene una mayor claridad acerca de la
predisposicion y el desarrollo de la DMT?2. Para lograr entender las bases moleculares de este
padecimiento no sera suficiente conocer sélo las alteraciones estructurales o funcionales a
nivel molecular, sino también las interacciones del individuo con el medio ambiente. Dos
grandes grupos de factores de riesgo que participan en la predisposicion y en el desarrollo de

la enfermedad son los factores genéticos y los factores ambientales.

El aumento de la DMT?2 en nuestro pais, y en todo el mundo, se asocia a un cambio en €l estilo
de vida, el cual lleva un cambio implicito en la alimentacion del individuo y una disminucion
en la actividad fisica cotidiana. Existen familias cuyos miembros presentan DMT2 solamente
o bien diferentes tipos de diabetes. En general se presenta un patron de herencia multifactorial,
rara vez autosémico dominante o mitocondrial. El riesgo que tienen las familias de pacie__n_tes
con DMT?2 se establece con el valor lambda el cual depende del grado de bﬁrentesco y.la
prevalencia. Como factor bioquimico de riespo se utiliza el indice de sensibilidad a insulina
(Carnillo, 2001). En el estudio de las emociones se resalta la importancia que tiene la reaccién
del individuo ante un medio ambiente al que ha estado habitualmente durante muchos afios. La

tristeza, la ira, la melancolia, el rencor, la frustracion y la desesperanza son sélo algunas de las
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emociones que inducen reacciones moleculares especificas exacerbando la secrecién

insulinica, manteniendo niveles elevados de glucosa y favoreciendo la resistencia a la insulina.

La comprension de los factores de riesgo, tanto genéticos como ambientales para la DM12 es
de vital importancia para prevenir la enfermedad sin embargo otra dimensién importante de la
misma es el apoyo que recibe de sus redes sociales, 1o que conlleva a las preguntas: ;Cuando y
como se Inicio el proceso de cambio del estilo de vida? jPor qué no se logra convencer al
paciente diabético de que coma menos y de que realice gjercicio fisico? El contestar estas
preguntas nos dara alternativas de estudio, pero se tiene el proposito de entender como
nuestros genes han estado expuestos a diferentes situaciones medio ambientales (sociales y
economicas) y como repercuten en nuestra salud hasta llegar a desarrollar una de las

enfermedades cronico degenerativas mas frecuentes en la actualidad.

Segin Vazquez (2001) actualmente la DMT2 es uno de los principales problemas
epidemioldgicos y emergentes en nuestro pais, existen estimaciones que para el afio 2025 se
podria llegar a triplicar el numero de casos. La presente informacion establece un punto de
partida para iniciar una seric de investigaciones y estrategias que nos conduzcan en un futuro

cercano a disminuir y/o prevenir ¢l aumento de la diabetes en nuestra poblacion.

Es notable mencionar que entre las formas de tratar la diabetes son las modificaciones de la
dieta y el aumento de la actividad fisica, ambos ejes de tratamiento actual. A la humanidad le
ha llevado muchos afios llegar a tener el conocimiento actualizado de la diabetes, tal vez en un
futuro cercano se haga posible la meta anhelada “controlar” la diabetes mellitus y asi
disminuir su incidencia y las complicaciones, en un momento dado disminuir los altos costos
que genera este padecimiento para el sector salud pero sobre todo mejorar la calidad de vida

de estos sujetos enfermos.

1.2 La perspectiva sociocultural de la diabetes mellitus.
La perspectiva sociocultural de la diabetes durante muchos afios se consideraron privativas de

las clases medias y altas, pero hoy en dia es innegable su presencia en todas las clases y
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sectores de la sociedad. La cronicidad y, por lo tanto su incurabilidad, implica una vida
rodeada de incapacidades en extension y direccion variadas e incertidumbre ante su aparicion
y desarrollo. Enfrentar las necesidades originadas tanto por la enfermedad como por los
regimenes prescritos y a realizar esfuerzos por mantener su vida social lo mas normal posible.
Hasta la fecha se han identificado multiples problemas sociales, econdmicos, psicologicos y

fisicos ocastonados por tales enfermedades, tanto en los enfermos como en sus familias.

Analizar el impacto socioeconémico de la diabetes mellitus implica estudiar al hombre dentro
de la sociedad, la cual se basa en el modo de produccion o economia. En los @tttimos 30 afios,
la diabetes mellitus ha tenido mayor repercusion social al conjugarse dos factores
fundamentales: el incremento de la poblacion y de los afios de vida. En 1990 se calculaba una
poblacion mundial de 5 mil millones de personas, en los paises en desarrollo la esperanza de
vida al nacer ha aumentado de 40 a 63 afios y se ha estimado, en forma conservadora, la

existencia de 250 millones de diabéticos en el mundo que demandan servicios (Islas, 1999).

Otro aspecto importante de la dimension sociocultural de la enfermedad se refiere al impacto
psicosocial que genera la enfermedad sobre la persona, dicho impacto se vincula con el
momento en el cual un sujeto conoce su diagnostico, el riesgo, las secuelas y la gravedad de
éstas; la memoria individual y familiar que se tenga, es decir las experiencias previas y
cercanas en relacion a este padecimiento influtran en forma significativa para seguir la
terapéutica de la diabetes. El impacto dependera del estadio de la enfermedad y de la forma en

como altere o modifique el estilo de vida tanto del enfermo como de su familia.

1.3 El impacto socio econémico de la DM.
La diabetes mellitus es una de las enfermedades cronicas con mayor impacto sanitario en
funcién de su elevada prevalencia, las frecuentes y gravé‘s complicaciones cronicas de .l-zi
enfermedad, el impacto que estas provocan sobre la calidad de vida del paciente y por tltimo
su elevada tasa de mortalidad. La estimacion del costo econéomico de la diabetes y de sus
complicaciones agudas y cronicas constituye, por tanto, un dato fundamental para el analisis

comparativo de la magnitud de los problemas de salud y para la asignacién de los recursos
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sanitarios, humanos y materiales destinados a aminorar los efectos indeseables de esta
enfermedad cronica sobre los pacientes, el sistema sanitario y la sociedad en general (Lopez,
2002).
|

Los estudios en los que se realizan estimaciones de los costos de la enfermedad son
importantes por varias razones. Por una parte permiten obtener una visién del efecto de la
enfermedad sobre la utilizacién de los recursos sociales, lo que junto con la mortahdad y
morbilidad constituyen la carga o impacto socioeconémico de la enfermedad sobre la sociedad
y las instituciones de salud. Lépez (2002) menciona que los estudios del costo de la
enfermedad pueden ser un primer paso o el punto de referencia para la elaboracion de estudios
de evaluacion en la medida que los efectos de un nuevo tratamiento daran lugar,

habitualmente, a una variacion en las pautas de utilizacion de los recursos existentes.

Las complicaciones mas comunes asociadas a la diabetes mellitus se producen como
consecuencia de la degeneracidn vascular, y se manifiestan, segin el érgano afectado, como el
deterioro de la vision (la retinopatia diabética es la causa mas comin de ceguera en las
personas menores de 60 afios), cardiopatia isquémica, insuficiencia renal cronica, isquemia
cronica en miembros inferiores, etc. La frecuencia y precocidad de estas complicaciones se
asocia a la edad de inicio de la enfermedad y al control inadecuado de estd. Asi mismo, estas
complicaciones son las responsables de una elevada proporcion de los gastos generados por la

enfermedad, que trae como consecuencia un alto impacto para la sociedad en general.

Segun Mata (2002} en el analisis socioecondémico se consideran los costos directos y los
costos indirectos e intangibles relacionados con la enfermedad. Se toma por costo directo el
consumo de recursos del sistema de ,atg:r_lci()n santtaria. Estos costos incluyen atencion
hospitalaria, tanto en régimen de hospitalizaciones como de atencion ambulatoria en consultas
externas; atencidon primana; farmacos y material diagnostico de autocontrol, asi como las
pruebas y exploraciones complementarias, suelen ser lo mas facil de registrar y de asignarles
un valor monetario (Salinas, 2002). Los costos indirectos hacen referencia a las pérdidas de

productividad causadas por la enfermedad, jubilaciones anticipadas, pérdida de productividad
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de los familiares que deben acompafiar a los enfermos a la consulta y costos de
desplazamiento a las mismas, por lo tanto los costos intangibles son bastantes dificiles de
cuantificar, puesto que estan relacionados con el grado de sufrimiento del paciente y la calidad

de vida del mismo.

En los Gltimos afios los costos de la enfermedad han suscitado un creciente interés. Los
estudios econdémicos, y en especial los de cuantificacion del costo de una enfermedad, como es
el caso de la diabetes tiene una clara utilidad para reconocer el impacto que una enfermedad
tienc sobre la colectividad, saber como se distribuye el gasto, y por Ultimo evaluar la

capacidad de las distintas estrategias terapéuticas (Mata, 2002).

La diabetes ha llegado a ser una de las enfermedades con mayor impacto socioeconomico
fundamentalmente debido a diversos factores, que podrian ser la causa de su elevada
prevalencia en la poblacién, asi como el incremento de complicaciones que presente y €l

impacto en la morbimortalidad y la calidad de vida.

Esto implica que dentro del gasto farmacéutico la mayor contribucién no es debida al consumo
de fArmacos para tratar la diabetes, sino a firmacos usados para tratar posiblemente
complicaciones derivadas de la diabetes. Por lo que, si se tiene un mayor control de la
enfermedad hace suponer que como consecuencia habrd una disminucién significativa en la
aparicion de complicaciones y por lo tanto una reduccién de los gastos farmacéuticos y lo que
conlleva esta enfermedad. No obstante sobre todo mejorar el estado de salud y la calidad de

vida de los pacientes

1.4 La diabetes meHitus como padecimiento crémico.
Uno de los cambios de méyor importancia sobre el cuidadd y la atencion a la salud en la
actualidad es ia necesidad que tienen los sujetos enfermos al ser escuchados y tomados en
cuenta para el manejo de su padectmiento. Si se toma en cuenta este reconocimiento, los
pacientes dejaran de ser vistos como cates pasivos y consumidores de servicios de salud y

pasaran a comvertirse en sujetos activos, portadores de cierto tipo de conocimientos,
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experiencias particulares y practicas que generaran beneficios a ellos mismos y por lo tanto al

sector salud.

La experiencia del padecimiento, es un tema que ocupa un papel relevante en la discusion de
académicos e investigadores y recibe una atencion creciente. Puesto que cada persona tiene un
estilo de vida diferente a los demads, ya -que cada uno de ellos vive en camme propia la
enfermedad y poco o nunca son tomadas en cuenta para entender el porque el descontrol y asi

buscar posibles alternativas de solucion.

Se podria decir que el referirse al paciente se percibe como alguien débil, indefenso € incapaz
de cuidarse y en un momento dado tomar sus propias decisiones sobre lo que esta suscitindose

en ese momento, por lo tanto depender de otros para estas decisiones.

Segun Mercado (1999) el término de enfermedad da cuenta del concepto construido por la
biomedicina para aludir a las anormalidades en la estructura y/o funcién de los dérganos o
sisternas, asi como a los estados patoldgicos, sean 0 no reconocidos culturalmente. En cambio,
entendemos por padecimiento la forma como los sujetos y/o miembros de su red social mas
cercana perciben, interpretan y responden a las manifestaciones y efectos de la misma. Por lo
tanto cada sujeto enfermo tiene experiencias particulares y unicas con su padecimiento y
percibe cambios organicos o corporales, como también en otras dimensiones de su vida
laboral, social y emocional a causa de su padecimiento, que se modifican con el tiempo y a lo
que se esta viviendo. Estos enfermos atraviesan por tres trayectorias que son las estables,

oscilatorias y las de deterioro.

La carrera del padecimiento, en cambio, se conmbe como ¢l proceso en el cual los sujetos
enfermos buscan seleccionan, usan y evaluan determinadas estrategias, medidas y programas
para la atencion de su padecimiento. Y mas que un proceso estatico y unilineal, también la
entendernos como un proceso cambiante en el cual se incluyen las formas y modalidades como
los individuos organizan y responden a su enfermedad, teniendo en cuenta los modelos de

atencion existentes en su medio asi como los recursos materiales y simbolicos disponibles.
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1.5 La perspectiva biolégica de la diabetes mellitus tipo 2.
La diabetes mellitus afecta a gran numero de personas de todo el mundo de cualquier
condicién social. Representando un problema pnncipal de salud piblica con grandes
proporciones en cuanto a magnitud y trascendencia a pesar de los Gltimos progresos en el

campo de la investigacion; por lo que es necesario conocer como se presenta esta enfermedad.

La diabetes es un estado de hiperglucemia crénica debido a una deficiencia de la hormona
insulina que segregan las células beta de los islotes de Langerhans del pancreas. Este
desequilibrio origina alteraciones en el metabolismo de carbohidratos, proteinas y lipidos, las
cuales se manifiestan por varios signos y sintomas caracteristicos (sed intensa, miccién
profusa, pérdida de peso, etc.) y cuya evolucién natural se acompaha de alteraciones
progresivas en los vasos capilares del rifion y de la retina, lesiones de los nervios periféricos y
arteriosclerosis. La diabetes constituye un factor de riesgo importante para las enfermedades
cardiovasculares, incluyendo los ataques cardiacos, la insuficiencia cardiaca, ataques
fulminantes y problemas circulatorios que conducen a amputaciones de las extremidades
inferiores. La diabetes es también la causa principal de la ceguera y de la pérdida de la funcién

renal entre las personas en edad laboral (Mordchai, 2002; Islas, 1999).

La diabetes se clasifica en:
Clases clinicas:
» Diabetes mellitus.
» Diabetes insulinodependientes,
» Diabetes no insulinodependiente: con obesidad, sin obesidad.
» Diabetes relacionada con la malnutricion.
» Otros tipos de diabetes en ciertos estados y sindromes.

e Diabetes mellitus del embarazo.

Algunos factores de riesgo: son individuos con tolerancia normal a la glucosa, pero
considerablemente predispuestos a la diabetes. En este grupo se incluyeri las personas que,

aunque en ese momemto tienen una tolerancia normal a la glucosa, presentaron con
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anterioridad niveles de glucemia compatibles con el estado de diabetes o de intolerancia
hidrocarbonada (por ejemplo: diabéticos obesos que se controlan al adelgazar). Igualmente se
consideran como tales otras personas que no han tenido ninguna alteracidn, pero que presentan
algtn factor de riesgo, como son: gemelos monocigéticos de un diabético, hermanos de un

diabético insulinodependiente, hijos de un diabético insulinodependiente, etc.

El diagunéstico se confirma mediante pruebas de tolerancia a la glucosa y analisis de orina,
junto con la valoracidon de historia clinica. Con un buen control de la diabetes se puede

disminuir la gravedad de los sintomas y la progresion de Ja enfermedad.

La DMT2 es una de las enfermedades metabdlicas mas frecuentes, su principal sintoma es la
glucosuria. Es un trastorno complejo del metabolismo de los carbohidratos, grasas y proteinas,
debido a una falta de secrecion de insulina. Esta enfermedad suele ser familiar, aunque

también puede ser adquirida.

Las principales complicaciones de la DMT2 son: las microangiopatias, en particular renales y
oculares, infecciones, manifestaciones vasculares (la arterioesclerosis por afeccion de la intima
de los troncos arteriales con sus localizaciones sobre los vasos cerebrales, coronarios y
extremidades inferiores). Es importante que los enfermos eviten las infecciones, y que cuiden
sus pies. El pie diabético es quizas el sitio del organismo en e} que mas se evidencia el efecto
devastador de las complicaciones vasculares y neuropatias que se presentan en mayor 0 menor

grado a lo largo de la evolucion de la diabetes (Sanchez, 1999).

Los pacientes diabéticos necesitan un fuerte apoyo emocional y recibir las instrucciones
precisa_s para aceptar el diagnostico, comprender Ia enfermedad y saber auto administrarse la
medicééién, deben conocer las restricc.ib.nes dietéticas imprescindibles, los sintomas de coma
hiperosmolar (inquietud, sed, sequedad, calor cutineo, pulso rapido, olor a frutas en su aliento
y nauseas) y de hipoghicemia (cefalea, nerviosismo, diaforesis, pulso filiforme y palabra

arrastrada).

1
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Hasta ahora indica que la diabetes es no sélo la elevacién de glucosa en sangre, sino un
trastorno muy heterogéneo que implica varias anormalidades. Esta heterogeneidad significa
que hay diferencias congénitas, ambientales e inmunoldgicas entre grupos de pacientes en
cuanto a etiologia y patogenia, asi como en la historia natural y en la respuesta al tratamiento.
Los factores ambientales y el estilo de vida influyen con fuerza en el desencadenamiento y
evolucion de la enfermedad. De tal forma, la diabetes no es una simple enfermedad sino un

sindrome que debe enfocarse desde el punto de vista integral.

1.6 La importancia de las redes de apoyo a los enfermos diabéticos.
Cuando se tiene una enfermedad como la diabetes debemos sefialar que esta afecta ala familia
a veces profundamente cambiando sus planes y trastoma su ritmo de vida; es fuente de
inquietud, de dolor, de conflictos y desequilibrios emocionales y pone a prueba los valores
sobre los que se asienta la familia constituyendo una experniencia dolorosa y dificil (Fernandez,
2002).

Cuando se es diagnosticada una enfermedad cronica como es la diabetes el paciente percibe su
enfermedad como un factor que atenta contra la estabilidad de su familia y a menos que el
ambiente familiar cambie para apoyarlo, gradualmente declina su nivel de adherencia
terapéutica. En virtud que la diabetes requiere de un manejo cotidiano independiente de los
médicos, es necesario que todo diabético perciba su propia conducta como parte de la
responsabilidad en ¢l control de la enfermedad y que las personas de su entorno otorguen el

apoyo adecuado para lograr los objetivos del tratamiento (Rodriguez, 1997; Medina, 2003).

En la medida que se de el apoyo familiar hacia el enfermo en lo emocional, social y
economico influird de manera.vi._tal para mantener controlada la enfermedad, esto los hara
sentir seguros para se'g_uir con la éanvera del padecimiento, con b;clse a las dimensiones del
problema descrito previamente se consideré nuevo indagar a través de este estudio ;Cuales
son las percepciones de los enfermos de diabetes y sus familiares respecto a la experiencia
compartida del padecimiento? ;Cuales son las percepciones de los enfermos respecto al apoyo

familiar?
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CAPITULO I
MATERIAL Y METODOS

2.1 El disefio de investigaciin.
Esta investigacion fue de corte cualitativo (Castro, 1997, Denzin and Lincoln, 2000) pues hace
énfasis en el estudio de ciertos procesos sociales, bajo el supuesto de que la realidad se
construye soclalmente, y por lo tanto no es independiente de los individuos. Se realizé un
estudio etnografico (Boyle, 2003) que hace una descripcion interpretativa de las percepciones
de los enfermos de diabetes y sus famiiiares acerca del apoyo familiar y el afrontamiento del

padecimiento.

En el trabajo se identificaron las percepciones de enfermos y familiares respecto a la
enfermedad expresada en signos y sintomas y sus consecuencias en las actividades cotidianas,
se mencionan las percepciones en torno al padecimiento que incluye las concepciones,
emociones, y alteraciones personales, sociales y econémicas producidas por la enfermedad.
Asi mismo se sefialan las percepciones acerca del apoyo familiar como elemento sustancial
para brindar seguridad, confort y bienestar al enfermo y las consecuencias negativas cuando la
dindmica familiar es adversa, se detectaron las percepciones y sentimientos que les genera a

los familiares la convivencia y la experiencia de cuidar a sus enfermos.

2.2 Participantes en el estudio.
Para la seleccion de los participantes en el estudio se considerd un muestreo tedrico (Murphy,
1998) que se sustenta en la seleccidn de los informantes considerados como claves para
entender al objeto relativo a la investigacion, en este caso se seleccionaron enfermos de ambos
sexos con diagndstico de DMT2 en diferentes estadios de la enfermedad y un familiar
identificado como la persona directamente responsable de atenderlo. Los informantes se
seleccionaron de una colonia urbana marginada ubicada al sur de la capital de San Luis Potosi
en la cual se encuentra instalado un modulo de atenciéon de Enfermeria que es atendido por

profesores y alumnos de la Facultad de Enfermeria de la UASLP. Los participantes fueron
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seleccionados de un registro de 20 personas citadas en este modulo, de los cuales 5 personas
son las que en upa primera instancia aceptaron participar en el estudio y ser entrevistados en

forma consecutiva.

2.3 Procedimientos.
La recoleccion de informacion se realizd a través de una entrevista semiestructurada (Mayan,
2001), se efectuaron tres entrevistas consecutivas a cada informante con una duracion
promedio de una hora cada una y se realizaron en el hogar de estos, empleandose una guia
para la conduccién de las mismas. Las entrevistas fueron realizadas por los investigadores y se
audio grabaron bajo el consentimiento de los participantes, posteriormente se franscribieron en

procesador de textos.

El analisis de los datos fue a partir del analisis de contenido de tipo tematico propuesto por
Minayo (2002), se realizd inicialmente una codificacion libre en el texto de las entrevistas de
la cual se obtuvieron categorias y subcategorias con sus definiciones (Anexo 1) a partir de las

cuales se establecio un esquema de codigos para efectuar la codificacion selectiva.

Esto permitié ubicar en el discurso de los informantes los datos consistentes o similares, su
vaniabilidad, asi como las ideas extremas, se identificaron las grandes ideas basicas, los
conceptos y percepciones de representacion colectiva, y a partir de ello se establecieron
conclusiones y posibles nuevas rutas de investigacion en esta misma linea. (Hernandez, 1998).

Para el procesamiento de la informacién se empleo el programa Atlas Ti 4.2
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CAPITULO 1T

PERCEPCION DE LOS ENFERMOS ACERCA DEL PADECIMIENTO Y EL APOYO
FAMILIAR

En este apartado se describiran las percepciones que tienen los enfermos, en relacion con Ja
experiencia de padecer una enfermedad como la diabetes. Las personas enfermas refieren la
forma en que afecta la enfermedad su vida y la de quien les rodea principalmente su familia.
Inicialmente se mencionaran las perspectivas que tienen acerca de la experiencia del
padecimiento, el cual se entiende como aquel fendmeno social cambiante de naturaleza
subjetiva en el cual los individuos enfermos y los integrantes de su red social cercana
perciben, organizan, interpretan y expresan un conjunto de sentimientos, sensaciones, estados
de animo o emociones, sensaciones corporales, cambios en la apariencia fisica, alteractones en
los sentidos y una serie de eventos ligados y/o denivados del padecimiento y de su atencidon
(Mercado, 1999).

Los participantes enfermos fueron cuatro mujeres y un hombre de entre 48 y 72 afios, cuatro
casados y uno viudo, tres de ellos cuentan con nivel de escolaridad primaria, uno con carrera
técnica y uno es analfabeta. Tres de las informantes mujeres se dedican a las labores del hogar,
una es comerciante y el informante varén es empleado. Todos reportan un ingreso promedio
de un salario minimo o menos, el tiempo que tienen de padecer la enfermedad varia de cuatro
hasta 26 afios, el nimero de integranies que conforman la familia de los enfermos
participantes varia de dos hasta ocho integrantes, el namero de hijos que reportan es minimo
de 2 y maximo seis. El nivel de escolaridad de los hijos en mayor preparacion es de primaria

completa y un nimero considerable cuenta con carrera técnica o profesional

Se alude en primer lugar a las percepciones sobre los sintomas y complicaciones que aquejan a
los enfermos, en segundo término a los conocimientos que tienen acerca de su enfermedad.
Posteniormente se hace referencia a la experiencia de estar enfermo con una limitacion fisica y

las necesidades de acompafiamiento y cuidado como parte del apoyo familiar. En otro
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apartado se describira las formas de aceptacion y negacion de los enfermos a su diagndstico,
también se mencionaran algunas formas de autocuidado que adoptan los enfermos para

afrontar su enfermedad.

La experiencia del padecimiento también involucra los sentimientos asociados a la
enfermedad y sus posibles consecuencias asi como el apego a creencias de tipo religiosos para
hacerles frente. Se describen finalmente las percepciones de los enfermos acerca del apoyo

familiar que reciben y las experiencias en la relacién con profesionales de la salud.

3.1 La experiencia de sentirse enfermo.
Cada sujeto tiene experiencias particulares y Unicas con su padecimiento y durante la
evolucidon del mismo. Algunas personas enfermas refieren que los primeros sintomas de la
diabetes que llegan a presentar son fa poliunia y la polidipsia los cuales los refieren como
“orinadera” y “sed intensa”, asi como debilidad y mareos, y de algunos signos extremos que
van de la obesidad al bajo peso, pero mientras que para unos los sintomas son leves y llegan a
decir que no sienten estar enfermos, para otros son mas marcados y constantes, llegindoles a
causar limitaciones para su vida social y aunque se sientan mal no pueden dejar de realizar sus
actividades por ser las o los responsables de la familia. Algunos llegan a considerar como
sintomas alarmantes la debilidad y el mareo y son para ellos indicios de que algo anda mal, asi

o mencionan unos informantes:

...cuando yo me senti mal me cheque, cuando yo estaba trabajando en el
restaurante, me senti medio mareado como que me queria caer... yo me
sentia malo pero malo sin ganas de trabajar, todo desfuerzado... cuando
me hice el chequeo, pues la verdad no tengo presente cuando, o el
tierﬁpo que tengb yo de eso, de que me pego eso‘ ﬁomés de que me tome
un chocolate y de ahi... en esa vez que me tome el chocolate fui como
veinte veces al bafio fijese, entonces no me cheque, yo me vine checando

hasta el Gltimo y luego me compuse, esa vez me senti bien malo, asi
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decaido del cuerpo sin ganas de nada, asi me sentia yo... ENTREVISTA 3
Enfermo 1 3:10

...hace ya tres afios que note que estaba diabética si, yo ya sentia,
sintomas y me enferme, cuando vine a ver a la doctora... ya le dije los
sintomas, trafa bastante sed, una sed desesperante y me siguieron los

granos vaginales, y ya me dyo que posiblemente traia diabetes...
ENTREVISTA 1 Enfermo L

Es evidente que para los enfermos algunos sintomas que no les causan limitaciones no son
suficientes para considerarse enfermo, la identificacion de los signos y sintomas como rasgos
de enfermedad parece tener relacion no tanto con el malestar sino con las dificultades que les

generan para cumplir con sus actividades cotidianas, asi lo comenta un informante:

Hace como siete meses me salf de mi trabajo, me sentia mal o sea que
me fur al bafio ahi en el restaurante, como que me senti asi como
borracho y me pegue en la pared, regrese al restaurante y me volvi a
sentir mal como st anduviera bien tomado... me fui al seguro y me

quede mtemado. ENTREVISTA 3 Enfermo J 3:24

Algunos enfermos consideran el continuar con su actividad cotidiana puede ser benéfico y

signo de no estar enfermo, como comenta un informante:

En la bicicleta, hago a veces ejercicio pues la utilizo para mi trabajo... y
fijese que ya no me canso, me siento bien, que me baje cansado, pues

fijese que no, me siento como si no estuviera enfermo... ENTREVISTA 3
EnfermoJ3:8 "

Para otras personas enfermas el no tener actividad a consecuencia de alguna complicacion

propia de la enfermedad, genera en ellos limitantes para sus actividades cotidianas y las

17



PERCEPCION DE LOS ENFERMOS

convierte en personas dependientes de otros, ello dificulta a su vez el seguir la terapéutica para

su enfermedad lo que agrava su situacidn, asi lo relata un informante:

Si, el ejercicio si lo hago, no camino mucho por lo mismo de mi1 vista se
me pierde la dimension de la banqueta, pero yo tengo una bicicleta
esttica y alli es donde hago ejercicio diario, lo que pasa es que ahorita
no lo puedo hacer, no puedo moverme mucho, por la operacién de la
vista, no debo estar agachada, estar haciendo movimiento, entonces

ahonta no me he subido y si me hace falta... ENTREVISTA 2 Enfermo E 2:6

Las limitaciones fisicas generan a su vez otras necesidades, por gjemplo cuando acuden a sus
citas médicas existe la necesidad de que alguien los acompaiie, esto implica una dedicacién de
mas tiempo por parte de los familiares, quienes tienen que dejar de hacer sus actividades, ello
provoca en los enfermos sentimientos de desesperacion porque piensan que los hacen perder el

tiempo Innecesariamente, asi lo comenta una informante:

A veces me desespero, porque si estoy consciente de que necesito que
ellos me hagan a veces las cosas y dependo de ellos para muchas cosas,
es lo que a mi me desespera, por ejemplo, mi marido cuando tengo una
cita y que nada mas estamos ios dos, pues yo lo distraigo de su trabajo
porque el me tiene que llevar y me tiene que esperar para regresarme y

luego se tiene que ir su trabajo, o sea, pues lo hago perder tiempo...
ENTREVISTA 2 Enfermo E 2:16

Es de llamar la atencion el caso en que el enfermo mas que recibir atencién y cuidado de otro
“debe asumir la responsabilidad de ayudar al familiar que esta mas enfermo. Parece ser que la
preocupacion ya no se centra en la propia enfermedad y en el bienestar para si mismo, sino en
la del otro, es decir se ve la necesidad de mantenerse vivo para cuidar al familiar cercano,

como lo comenta un informante:
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Yo le pido mucho a Dios, que bueno que mientras ¢l lo disponga que me
preste un tantito mas mi vida para cuidar esta muchachita, pues ella esta

sola de a tiro, ella no tiene a nadie, nada mas yo... ENTREVISTA 4 Enfermo
C4:27

3.2 Los conocimientos, experiencias previas y la aceptacion del diagnostico.
Es importante mencionar que los enfermos cuando comienzan con la diabetes ya cuentan con
experiencias y conocimientos acerca de la enfermedad, lo que les permite reconocerla como
una alteracién hereditaria, que puede controlarse mas no curarse, este conocimiento al parecer
les permite atender y asumir con mayor responsabilidad lo que implica mantener un control

favorable de la evolucton de la enfermedad, asi lo mencionan unos informantes:

...mi mama murié de diabetes, mi hermano y yo la tenemos yo creo que
la heredamos... mi hermana, mas chica que yo murio de diabetes y otro
hermano que vivia por aqui también murio, entonces sabemos lo que es
la diabetes. ENTREVISTA 3 Enferme J 3:14

...yo me entere que era diabética después de una operacion de cesarea...
siempre pensando algo se hereda como dicen, y ya después el doctor me
dijo que si es hereditario, bueno pues algo tenia que quedarme de mi
pap4. ENTREVISTA 2 Enfermo E 2:1

...no bacer cosas que no estén permitidas como comer de mas, si uno

desobedece entonces uno ya sabe que se va a perjudicar... ENTREVISTA 4
Enfermo C 4.26

Sin embargo los enfermos enfrentan dificultades para seguir la terapéutica por el conjunto de
factores de su entorno tales .como problemds econdémicos, responsabilidades para con la
familia, temores sobre lo que les puede pasar y sobre las consecuencias en su familia, asi lo

comenta un informante:
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Yo pienso gue si no hay los medios para comprar, porque ya le he dicho
como tres veces “oye mijo yo contigo cuantas veces me hublera muerto”
y me dijo “pues muchas”, pues a veces le pido dinero y que no tiene...
pero yo que ria que el me las comprara y ya me las compro costaron diez

pesos la de la diabetes, pero en el similar. ENTREVISTA 5 Enfermo L 5:44

Para las personas que no presentan limitaciones fisicas y se encuentran en una etapa
controlada de la enfermedad, les resulta un tanto dificil la idea de estar enfermo, de padecer
una enfermedad crénica que les conlleva a cambiar su estilo de vida, pues el dejar de hacer
cosas a las que estaba acostumbrado los priva de llevar su vida como antes, al respecto

comeitta un informante:

A uno en una dieta el doctor se la pone muy dura, porque son ciertos
gramos nada mas de carne, de fruta medio platano, sopa de arroz una
cucharadita, la verdura sin sal... a veces prueba uno de mas, pero una
probadita no asi como cornia uno antes, esos son cambios que tiene la

enfermedad... ENTREVISTA 4 Enfermo C 4:17

Algunos enfermos en la aceptacion de la diabetes sefialan que influyen diversos factores como
puede ser la edad, y por lo tanto lo aceptan pues dicen que es la voluntad de Dios, parecen
adaptarse a los cambios en habitos y costumbres, y en un momento dado a las complicaciones

que son inevitables, las creencias les ayudan a afrontar el padecimiento, asi lo mencionan unos

intformantes:

Uno ya esta grande, uno dice bueno pues ya ni modo ya vivi muchos
afios, pero pues de diabetes hag( mucha gente que dura mucho.s;.aﬁos...
ENTREVISTA 4 Enfermo 4:16

...S1 sabe uno que es larga pero no vamos a oponernos contra la voluntad
de Dios, solamente el sabe hasta cuando por mas larga que sea la

enfermedad, pues esto del azicar, ya sabe uno que es hasta que Dios la
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flame y tiene uno que soportar todo con paciencia... es el modo de no

sentirla tanto... ENTREVISTA 4 Enfermo C 4;12

Por otro lado de la misma manera de que aceptan la enfermedad también la niegan pues nunca
esperan tenerla y manifiestan indiferencia ante ella, pues se sienten sanos y no enfermos como
se les ha informado, esto puede traer como consecuencia poco apego al tratamiento, y

conducir a serios problemas a corto y largo plazo, asi lo platica un informante:

Pues como le digo yo me siento que no tengo esa enfermedad... bueno
hay veces que me siento con ganas de ir al bafio serd porque tomo agua y
pienso que si estoy enfermo, como ahorita me siento muy bien, nada mas
me descontrolo cuando me tomo un refresco, pero no tomandomelo me

siento bien. ENTREVISTA 3 Enfermo J 3:9

Se identifican diferencias en las percepciones de los enfermos en relacidn con su condicion
fisica: quien tiene limitantes severas por complicaciones de la diabetes refieren desesperacion
por no poder valerse por si mismos y por tener que aprender a vivir con esas limitaciones. Esta
condicidn corresponde a la etapa de trayectorias deteriorantes, la cual Strauss (1999), se trata
de un proceso caracterizado por la presencia creciente y constante tanto de sintomas como de
multiples efectos secundarios, de tal forma que ambos pasan a convertirse en uno de los
componentes vitales de la existencia de estas personas (Mercado, 1998). Esta situacion implica
una serie de acontecimientos por las que algunos enfermos atraviesan en su vida cotidiana por
el hecho de padecer inactividad, dependencia de otros, lo que genera desesperacion al sentirse
indefensos e incapaces de satisfacer por si mismos sus necesidades y tomar sus propias

decisiones sobre su condicidn de enfermo, asi describe su experiencia un informante:

Pues a veces me siento frustrada porque no puedo valerme por mi
misma, eso es lo que a veces me desespera, pues me siento a veces mal,
pero pues ya no tengo que desesperarme porque yo $€ que ya no tengo

remedio, entonces tengo que acostumbrarme, aprender yo misma que ya
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no puedo hacer las cosas como las hacia antes... ENTREVISTA 2 Eafermo E
2:17

3.3 Acerca de las medidas de autocuidado,
Se puede identificar que otro de los aspectos al que te dan importancia en forma significativa
los enfermos es el autocuidado, ya que esta conducta tiene como finalidad mantener la vida, la
salud y el bienestar. Ademas mencionan lo que implica llevarlo a cabo y que una de las formas
de autocuidado que mas refieren es llevar una dieta adecuada a su enfermedad, aunque no
niegan que a veces les apetece lo prohibido y algunos llegan a afirmar que les da flojera

preparar su dieta, asi narra su experiencia unos informantes:

...ellos estan al pendiente, por ejemplo, en la alimentaciéon que no me
pase por dectr asi de repente que se me antoja un pan o que quiero algo
que yo se que me hace dafio, pues, “oye mama no puedes comer esto, no
te puedo traer esto” y si procurando siempre que lleve la alimentacién
normal, o sea, lo normal en el sentido de que no coma grasa, que no

coma azucares, las verduras no me deben de faltar... ENTREVISTA 2
Enfermo E 2:5

La verdad me da flojera hacer dos comidas, o sea la de la familia y la

mja. ENTREVISTA 5 Enfermo L. 5:24

Algunas personas tienen conocimiento de que existen remedios caseros que son utilizados
como medidas de autocuidado para controlar la enfermedad, pero reconocen que estos pueden
influir de manera negativa en algunas personas y que lo ideal es seguir solo el tratamiento

médico, asi lo menciona un informante:

Estuve en un tratamiento naturista, mi padre fue diabético, mi padre ya
muriod, €l siempre se cuido con cosas naturistas, entonces cuando él se
dio cuenta que yo era diabética él me pasaba remedios, se va uno con los

tes o con lo que le dicen, pero no saben que a veces a uno le hace dafio, a

22



PERCEPCION DE LOS ENFERMOS

lo mejor baja la glucosa pero irrita otras cosas, por que por lo general
SOn €osas amargas, entonces a mi me empezaba a irmntar el estomago y
deje un tiempo mas que con la pura medicina del seguro a estarme

controlando... ENTREVISTA 2 Enfermo E 2:10

Los sujetos enfermos reconocen que las medidas de autocuidado de su enfermedad son
fundamentales para llevar un control adecuado, pero llegan a manifestar que a estas medidas
como el ejercicio no le encuentran el tiemnpo ni las ganas de realizarlo pues manifiestan que les

da flojera, asi lo menciona una informante:

...no ya me dijeron las enfermeras de aqui enfrente, que aunque sea
veinte minutos aqui alrededor, només que pues como le digo me da
flojera ir, y otra que en la mafianrta puros pretextos, pues tengo que
hacer ¢l lonche, que darles de almorzar y ya después me da flojera Ir,

pero no, si uno se propone si va. ENTREVISTA 5 Enfermo L 5:30

3.4 La incertidumbre y el miedo.
Uno de los rasgos caracteristicos de la enfermedad cronica y por ende de la diabetes es el
temor a lo desconocido y al futuro incierto. Los enfermos manifiestan que existen ciertos
periodos en los cuales llegan a sentir temor y miedo por situaciones personales y emociones
desagradables ante la presencia de algo desconocido como pueden ser las complicactones se
preocupan por su vida a partir de que estin enfermos pues han tenido experiencias
desagradables con la diabetes a través de familiares cercanos, esto los puede llevar a la
depresion por llegar a sentir soledad para enfrentar la enfermedad, asi 1o comentan unos

informantes:

...Mme pongo a pensar, como me estaba platicando mi sefiora, que esta
sefiora de aqui de la tiendita, también tiene esa enfermedad que la
diabetes y dice mi sefiora que esta como hinchada, ya hinchada de la cara

y que ayer fue al hospital a checarse, y en el momento si me die miedo,
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dije “no vaya a pasarme a mi €so0”, pero yo hasta me veo las manos y me
fijo a ver si no estoy hinchado y dice ella que le puso el dedo el doctor
aqui, asi le aplano y dice que no aguantaba lo que le aplano y ahi si para
que vea que si me pongo a veces a pensar, bueno pero pues si al cabo
Dios nos va a recoger a todos, pues ninguno nos vamos a quedar, e€se es
m1 consuelo que me queda a mi... ENTREVISTA 3 Enfermo J 3:13

. Qué€ 1deas tengo? pues ya, como le digo me pasan que ya estoy ciega,
que ya no voy a rendir lo mismo que rendia antes y que yo me desespero,
yo digo ya no sirvo para nada, pero claro que tengo que seguir adelante,
tengo que darme fuerzas yo misma para no decaerme porque si me
deprimo de repente, porque pues la vista es muy necesara,
practicamente para mi es la base para hacer todo y pues llevarmela
tranquila, a veces digo, ya no voy a pensar porque pues la mente camina
muy aprisa. ENTREVISTA 2 Enfermo E 2:9

...ellos nunca los habian internado, nada mas como unos tres meses aca
que los internan... y ya les hicieron la dialisis de eso murieron, yo creo

que de la dialisis... ENTREVISTA 5 Enfermo L 5:37

y la muerte, como a continuacién narra un informante:

...Yo me distraigo en traer, en hacerle aqui cosas a la casa, en no pensar,
porque si ha llegado ocasiones en que si dice uno “de todos modos se va

uno a morir”, porque en verdad si me he sentido a veces deprimida.
ENTREVISTA 5 Enfermo L 5:18

Las personas enfermas refieren que estos sentimientos los conlleva a sentir baja autoestima,
pues ponen en una balanza el antes y el ahora para su condicion de enfermos y los hace pensar
que ya nada puede hacerse, que todo esta por terminar y que lo siguiente es la muerte. Esta

idea acerca de la muerte puede ser la consecuencia de las creencias asociadas a la enfermedad
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A veces digo, bueno si no me voy a morir pronto pues de perdido llevar

mads o menos la enfermedad y por eso me tomo las pastillas.
ENTREVISTA 5 Enfermo L 5:54

Otros enfermos dicen que el creer en Dios es un apoyo que les ayuda y les reconforta les hace
sentir bienestar, esperanza, porque sienten que se les escucha cuando acuden al lugar donde
profesan su religion o bien cuando establecen una comunicacion con Dios por medio de la
oracion, porque para ellos y de acuerdo a sus creencias es esencial para su salud ponerse en las

manos de Dios, al respecto mencionan algunos informantes:

Las platicas que tenemos ahi me ayudan a llevar las cosas con calma, a
no desesperarnos por lo que tenemos, estar siempre en las manos de Dios
principalmente, €l es el que nos guia, entonces es de esa manera como
me ayuda. ENTREVISTA 2 Enfermo E 2:11

...cuando a uno le dicen que tiene diabetes, uno dice si Diosito quiere asi
va a ser, en todo momento necesitamos estar muy conscientes y pedirle a

Dios principalmente a soportar a aquella enfermedad con resignacién.
ENTREVISTA 4 Enfermo C 4:20

3.5 Las percepciones sobre el apoyo familiar.
Se ha hecho evidente que el apoyo familiar repercute en la manera en que los enfermos
acepten la enfermedad y se adaptan a ella, asi lo llegan a manifestar algunos informantes. Las
personas enfermas le dan gran importancia al apoyo familiar, al cual lo refieren como la
_disponibilidad de su familia para escucharlos, tenerles paciencia, atender sus demandas, y
refieren algunos de los beneficios que les brinda el contar con el apoyo de su familia que
principalmente les proporcioné' seguridad, interés y por lo tanté disponibilidad para cuando

ellos requieren de su ayuda.
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Para las personas enfermas, contar con una red social como lo es la familia, les favorece el
apego a la terapéutica y por consiguiente el control de su enfermedad, asi lo expresan algunos

informantes;

Que no me desesperé, tranquila, para que el medicamento me pueda
hacer efecto, porque si estaba en consiante tension, porque la
desesperacion nuevamente ¢s lo que me hace primeramente que me suba
el aziicar y que me subiera la presion, porque me dijo el doctor que era la
tensién que yo tenia, que yo misma no me estaba controlando, entonces
ellos me dicen “tranquilizate, las cosas van a seguir en su curso, a lo
mejor vas a volver a ver, no te desesperes”, y asi estando ellos como le

digo al pendiente de todo lo que necesito. ENTREVISTA 2 Enfermo E 2:20

Los informantes sefialan que el apoyo familiar es efectivo cuando los miembros de la familia
estan a cargo del cuidado y pendientes de ellos, cuando realizan diversas tareas con el fin de
brindarles apoyo y mantener una interaccion constante, esto permite percibir la disponibilidad
que existe por parte de los familiares hacia ellos, este apoyo constante les hace sentir bien y

afrontar su padecimiento mas ligeramente, como lo comenta un informante:

Mi hija, cuando ella esta aqui bueno pues ella es la que me ayuda y mi
marido también, porque por ejemplo, cuando estamos él y yo a veces, él
va primero a traerme las cosas que yo necesito para el dia, o sea, en todo

me ayudan, no tengo que decir no pues en esto no, en todo me apoyan.
ENTREVISTA 2 Enfermo E 2:14

Vale la pena mencionar que si bien los enfermos hablan de que el apoyo familiar influye de
manera positiva, también refieren una influencia negativa cuando la dindmica familiar no es
favorable por ejemplo si no se recibe apoyo econémico, el enfermo aprecia desinterés, pues
para ellos parece ser que el aporte economico es una forma de ayuda que les permite sentir el

interés de las personas hacia ellos. De las personas enfrevistadas se identifican que
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principalmente son los esposos y los hijos adultos quienes asumen la responsabihidad

econdmica en el cuidado del enfermo, a continuacidén comenta su experiencia un informante:

Que mi esposo es el que quiero que se interese, pues como le vuelvo a
decir, yo le he pedido para las pastiilas y pues no me da, pero gracias a
Dios de todos modos puedo yo comprarias o mis hijas me las compran,

yo lo que quiero es que €l se interese. ENTREVISTA $ Enfermo L 5:7

Un aspecto que desde la percepcion de los enfermos determina y que se convierte en parte del
padecimiento es la economia pareciera ser que tienen que ajustar su enfermedad a los ingresos
que reciben, pues la falta de ingresos suficientes causa problemas socioeconémicos en la
familia que se ven exacerbados por las necesidades que se derivan por estar enfermo alguno de
sus miembros. Los enfermos comentan que se enfrentan a problemas para adquinr los
medicamentos que requieren para el control de su enfermedad y de las complicaciones que
llegan a presentar. Ademas de los gastos adicionales como traslados a las instituciones de
salud, Ilevar una dieta. De no ser posible mantener un equilibrio entre la enfermedad y la
economia puede tener como consecuencia un descontrol significativo en la enfermedad, pues
dicen los informantes que a veces no les es posible disponer del tratamiento que les es
preescrito por el médico, ain cuando saben de la importancia de este, como platican a

continuacion:

...este hace poquito que me quede sin poder caminar, fue que me
empez6 a doler muclho esta pierna y me ardia abajo en la planta jme
ardia mucho! y fui al Hospital Central y me dijo la doctora que eran
varices, porque aqui tenia muchas bolitas y me dio una medicina
también, pero nomas esa compre, para que la engafio no pude ya
comprar mas, porque era carita, me dio ese tratamiento de unas capsulas
y después ya no las compre, ya compraba pastillitas asi para el dolor y
asi me la he llevado, las pa?stillas del aziicar me las dan en el Centro de

Salud, pero también hace mucho que no voy sefiorita, me traen de esas

27



PERCEPCION DE LOS ENFERMOS

pastillitas que me dan en el Seguro y de esas me estoy tomando, porque
yo como le digo, de donde agarro para carro, para pagar y luego lo
mandan a uno para hacerse el analisis a ver como anda del azicar y pues

no, no puedo, yo no puedo. ENTREVISTA 4 Enfermo C 4:1

Los enfermos demandan a la familia otro tipo de atencién mas relacionada con aspectos
afectivos, ellos esperan recibir comprension y requieren atencidn sobre las necesidades que se
presentan durante la evolucion de la enfermedad, esas necesidades se manifiestan en

sentimientos como por ejemplo desesperacion, inquietud, como lo relata un informante:

Espero que me sigan apoyando, que a veces me comprendan cuando me
desespero, pues a veces para ellos mismos no es facil, estoy consciente
en que ya no va a ser lo mismo, de que yo pueda moverme por mi
misma, me refiero a las salidas verdad, a que simplemente a leer o por
ejemplo, de que llaman y pues apunte el teléfono con unos numerotes,

pero necesito que ellos vengan y que chequén lo que yo escribi.
ENTREVISTA 2 Enfermo E 2:22

3.6 La experiencia de recibir atencion a la salud.
En cuanto a las relaciones con profesionales de la salud comentan que stenten apoyo,
motivacion € interés por lo que les pasa pues estas actitudes positivas les hace sentir confianza
a pedir y a tener acceso a la informacion que necesitan para sobrellevar en forma apropiada su
enfermedad y el tratamiento. En un momento dado esto les motiva a seguir acudiendo a las
citas de control cuando lo necesitan o que requieren de su atencidon, como mencionan a

continuacion unos enfermos:
Si a iempo me estoy atendiendo, como le digo muchas cosas que nos

explicaron las enfermeras en las platicas, cuando tengo ganas de algo

como cosas dulces que me gustan mucho luego, fuego me acuerdo de lo
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que nos ensefiaron de todo lo que nos afecta. ENTREVISTA 1 Enfermo L
1:12

Cuando he ido al Centro de Salud me han atendido muy bien...
ENTREVISTA 4 Enfermo C 4:5

Algunos enfermos comentan que les causa temor acudir al médico en quien aprecian una
actitud negativa que les provoca miedo, pues no los escuchan y solo tienden a regafiarlos sin
permitirles expresar lo que sienten, esto puede traer como consecuencia el abandono al
tratamiento y a la busqueda de atencion por parte de otros profesionales de la salud, por lo que

algunas personas manifiestan:

...mire este hace dos afios, no hace ya tres afios que yo note que estaba
diabética yo sentia sintomas y me enferme, cuando ,vine a ver a la
doctora como tiene mal caracter, pues me regaiio, por cosas que no me
acordaba, como cuando deje de menstruar y me regafio y luego traia
unos granos en la parte vaginal y me regafio también, que porque no me
aseaba, si yo me bafio diario y yo dije no tiene caso, a mi me dio mucho
sentimiento de que me regafiara, y yo tenia miedo de venir con el doctor,
yo le voy a ser franca yo tenia miedo venir porque es muy regafiona la
doctora... ENTREVISTA | Enfermo L 1:4

La ultima vez, ahora verd tengo como tres meses, le voy a platicar
porque ya no he venido a checarme con el doctor, lo primero que hace es
luego, luego a regafiarme, yo he querido cambiar de consultorio, nada
mas que no lo he hecho, cada que venia con el doctor me regafiaba, un
dia si le iba hasta decir “no vengo a que me regafie, vengo a que me
recete”, por eso no he venjd.o",'ahora la medicina que me receto, unas
pastillas grandes y luego me receto unas chiquitas, entonces esas
pastillas ya no me las tome, las tengo en la casa, ;sabe porque ya no me

las tome? me afectaron al corazén. ENTREVISTA 3 Enfermo J 3:7
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También suele haber desconfianza hacia los profesionales de la salud por parte de algunos de
los sujetos enfermos, ya que manifiestan insatisfaccion por la atencion, por los procedimientos
que se les llega a realizar a causa de complicaciones propias de su enfermedad, como llega a

comentar una persona:

..tengo que regresar a ver el resultado de un estudio que me hicieron
hace quince dias para ver que reaccion, porque ahora me van a ver el 0jo
izquierdo que es con el que yo practicamente veo y me muevo un poco,
porque el derecho ya no tiene solucidon, a mi me dijeron que ya no tenfa
solucion, bueno ahora entonces que caso tiene que me estén checando,
ya no quiero que me hagan nada, porque nada mas me lastimaron y pues
hicieron mal la operacion, ya no quiero nada, voy a ir a esa consulta que
tengo el dia 23 noviembre a ver que reaccidn o que fue lo que salio en el

estudio y ya. ENTREVISTA 2 Eafermo E 2:21

En sintesis los sujetos enfermos hacen evidente que el apovo familiar repercutira en la
manera en que ellos acepten la enfermedad y el como la lleven. Asumen que se tiene una
enfermedad cronica incurable pero que se puede controlar, resaitan la aparicion de los
primeros signos y sintomas de la enfermedad que pareciera no tener tanta relacion con el
malestar fisico sino 1o que les genera en su vivencia cotidiana, en un momento dado la
presencia de complicaciones que les genera dependencia y por lo tanto tener que depender de
otros. Por otro lado el aspecto econdémico juega un papel fundamental en el control de la

enfermedad y para otros es un medio de apoyo familiar.

Cabe sefialar la incertidumbre que tienen por estar enfermos manifestando SCHtlIHJCI]tOS de
temor, miedo, baja autoestima y hasta la muerte, por un futuro incierto ante lo desconomdo
pero el tener un apego a las creencias religiosas los proveera de esperanza y tranquilidad para
afrontar la situacion. Por ultimo la relaciéon y comunicacion con profesionales de la salud sera

crucial en el entendimiento de la enfermedad y al apego al tratamiento.
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CAPITULO IV

LA PERCEPCION DE FAMILIARES SOBRE LA EXPERIENCIA DEL CUIDADO A
SUS ENFERMOS Y EL APOYO FAMILIAR

En este apartado se describiran las percepciones de los familiares de personas con diabetes
respecto al padecimiento de sus enfermos y la experiencia del cuidado de los mismos acerca
del apoyo familiar como parte de la terapéutica, se imicia con Ja percepcion de famihares
acerca del padecimiento que incluye la forma como perciben, interpretan y afrontan las

manifestaciones, efectos, limitantes y otras consecuencias de la enfermedad.

Los participantes familiares de enfermos tres son hijas y una la esposa y se presento un caso
en el que la enferma cuenta s6lo con una hermana con ceguera congénita lo que la ubica con
dos roles enferma y como cuidadora sin contar ¢on otro familiar cercano como red de apoyo.
Estos informantes cuentan con una edad entre los 28 y 64 afios, dos de ellos cuentan con nivel
de escolaridad primaria, dos con carrera profesional y uno es analfabeta, cuatro de ellas se

dedican al hogar y una ejerce su profesion.

En pnmer lugar se menciona como los familiares perciben la enfermedad a través del
padecimiento de sus enfermos, la percepcion de signos, sintomas y complicaciones propias de
una enfermedad crénica con sus consecuencias en el cambio de estilo de vida, posteriormente
se sefiala ]la manera en que interviene la familia en las medidas de autocuidado, en otro
apartado se alude a los cambios que se presentan en la familia y se hara referencia a la

importancia de la comunicacion como parte del apoyo familiar.

En otro apartado se hara mencién de las percepciones propias de los familiares acerca de su
preocupacion y temor a las complicaciones, de la influencia del apego a las creencias de tipo
religioso y por ultimo su perspectiva acerca de la atencién que reciben por parte de los

profesionales de a salud.
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Es evidente que el enterarse que algin conocido, 0 una persona muy cercana como un
familiar, padece una enfermedad cronica en este caso la diabetes, pone en una situacidn nueva
e inesperada a la familia ya que puede desestabilizarla en un momento dado, porque llegan a
cuestronarse las expectativas que se tiene al cambiar el estilo de vida en forma radical, sea

intempestivamente o de forma paulatina.

4.1 Aprender del padecimiento del otro con el otro.
Tener en cuenta la importancia de la familia en el control de la diabetes, implica entre otras
cosas, conocer como perciben estd enfermedad los familiares de enfermos. Ellos aprenden de
la enfermedad a través del padecimiento de sus familiares, de la convivencia cotidiana con las
alteraciones fisicas y sus repercusiones, la describen en términos negativos y hacen referencia
a consecuencias futuras incluso fatales para quienes la presentan, ubican el caracter crénico de
la enfermedad como lo “incurable” lo cual les provoca pesar y preocupaciéon aunque sin
embargo sefialan las posibilidades de controlarla. Al respecto mencionan algunos informantes:

>

“Yo he aprendido que la enfermedad es mala, que provoca alteraciones. ..’
ENTREVISTA 4 Familiar C 9:33

Me dio pesar porque va a ser un diabético que pues no va a tener remedio.
ENTREVISTA 3 Familiar J 6:3

Hay personas que dicen que si s quita, pero €so no es cierto porque
simplemente aqui pasaba un programa de un naturista, él decia “yo curo la
diabetes”, la controla pero no la cura. ENTREVISTA 4 Familiar C 9:17

...es una enfermedad que tiene ciertas complicaciones, que ahora si que no

se va quitar... nomas se va a controlar con su dieta y medicamentos...
ENTREVISTA S Familiar L 5:27

Los familiares identifican claramente los signos y sintomas de la enfermedad y segun su

magnitud los asocian a la gravedad de esta, al igual que los enfermos relacionan la enfermedad

con aquellas manifestaciones fisicas que les limitan sus actividades cotidianas o las que son
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evidentes porque cambian la imagen corporal de la persona enferma, asi lo refieren algunos

familiares:

El orinaba mucho, pues le vino muy fuerte esa enfermedad, y fue lo que
luego luego lo bajo de peso porque el era gordo. ENTREVISTA 3 Familiar J
6:15

...porque mi hermana a veces anda muy cansadita, a veces con suefio y asf

va cuando anda cansadita es que ya esta malita... ENTREVISTA 4 Familiar C.
9:2

Los familiares hacen €nfasis en las alteraciones fisicas, ya que les preocupa la evolucion

del padecimiento pues es algo inesperado para ellos, asi lo refiere un informante:

Era mucho de {lamar la atencion, la primera vez si sintio molestias, pero
no fue tanto como esta vez que decia “me duele mucho la cabeza, no
aguanto el 0jo” y mds porque yo la veia muy hinchada y decia pero
(porque hinchada? si la vez pasada pues si tenias morado pero asi como
muy leve, luego se le bajo, pero esta vez casi la mitad de la cara la tenia
hinchada, entonces eran dias de llamar la atencidon y mas del dolor, decia

“es que me duele mucho”.., ENTREVISTA 2 Familiar E 2:10

El diagnostico de una enfermedad crénica como la diabetes enfrenta al enfermo y su familia a
situaciones inesperadas, sufren cambios en su red familiar, es decir se modifican las relaciones
entre los miembros de la familia y se cambian los roles de sus integrantes, por ejemplo st el
proveedor de recursos es el enfermo ese papel se verd afectado, por lo que uno de estos
cambios puede ser en la economia familiar, y tienen que adaptarla a la enfermedad lo que trae

consigo inquietud, preocupacion e incertidumbre, asi lo comentan unos informantes:

Una dieta le va a costar dinero, a lo mejor nosotros no lo hemos hecho

porque a veces no tenemos mucho dinero, pero se puede hacer algo.
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Tendria que hacer dos comidas, por ejemplo, en este caso para mi mama y
para nosotros, entonces ya seria un poco mas de gasto, en una dieta para
un diabético todos los dias verduras, carne, entonces pues ahorita que ya

estamos trabajando todos a lo mejor si se puede hacer. ENTREVISTA 5
Familiar L. 6:64
Es una preocupacion porque siempre estd pensando “‘que voy hacer para

esto”, sl es una inquietud muy grande. ENTREVISTA 4 Familiar C 9:51

4.2 Las percepciones sobre el autocnidado en los enfermos.
El padecimiento conlleva a una serie de formas o medidas de autocuidado que conduce a las
personas enfermas a cambiar su estilo de vida, con Ja finalidad de mantener un control, el cual
estd asociado con la participacion de la familia. Segin Roisin (1999) el estilo de vida
predominante en la sociedad es un aspecto central de la promocion de la salud, pues dicho
estilo de vida fomenta patrones de comportamiento personales benéficos o bien perjudiciales
para la salud. De ahi la relevancia del papel de la familia como transmisora de una cultura

sobre practicas de salud.

Los familiares comentan como una de las principales medidas de autocuidado es el evitar
alimentos que no estan permitidos para un diabético, pues al ingerirlos tendria como

consecuencia una inestabilidad en los niveles de glucosa, asi lo refieren unos informantes:

Tiene que comer, no tomar refresco de cola, café o pan... ENTREVISTA 1
Familiar L 1:5
...Yo les digo no le vayan a dar chocolates, porque a ella le puede subir la

glucosa... cosas de azicar que no le den... ENTREVISTA 5 Familiar L 5:7
Asi como hablan acerca de lo que deben de evitar en la dieta sus enfermos, también hacen

referencia de otras formas de autocuidado como son los remedios caseros, ya que notan cierta

mejorta con ellos. De igual forma refieren que algunos de estos remedios no son favorables
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pues refuerzan su conocimiento al respecto con profesionales de la salud. Asi lo dicen unos

informantes:

Yo pienso que a lo mejor el huevo con el jugo de limon cae en el cuerpo y

como que empieza a hervir la sangre, porque ahorita anda muy bien...
ENTREVISTA3 Familiar J 6:17
Yo he visto que algunas sefioras le han dicho que la sabila es muy buena,

el nopal... ENTREVISTA 1 Familiar L 1:6
...Algunas personas le han dicho que los orines, pero yo he oido a la
enfermera que no es bueno, porque son cosas que desechas, que uno ya no

necesita. ENTREVISTA 1 Familiar L 1:6

Por otro lado algunos familiares hacen resaltar que tienen el conocimiento de como debe
autocuidarse su enfermo para controlar la enfermedad y las posibles complicaciones y refieren
que no se han preocupado lo suficiente por seguir el tratamiento preescrito junto con su

enfermo, asi lo refiere un informante:

Yo st siento que no ia he llevado como nos ensefian y que tratamiento debe
llevarse asi, paso a paso para que se controle, no lo llevo asi, sabiendo las
complicaciones que puede tener la enfermedad, porque hay veces que

llego cansada y que no me preocupo mucho, ahi si estoy mal. ENTREVISTA
5 Familiar L. 5:37

4.3 El padecimiento y los cambios en la familia.
Algunos informantes comentan lo dificil que ha sido aceptar que uno de sus familiares esta
enfermo porque el cambio en los roles familiares les afecta-a todos, més atn cuando se: tiene
una complicacion que genera la dependencia del enfermo regularmente sobre uno de los
miembros de la familia quien se constituye en cuidador, ya que tiene que hacerse cargo de

diversas actividades, pues su familiar enfermo estd imposibilitado para valerse por si mismo
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ademas de tener que asumir la responsabilidad con el resto de la familia, asi lo relata una

informante:

Pues si ha sido bien dificil en ese aspecto, porque a partir de esos tres afios
practicamente en que yo ful la que me hice cargo de todo, yo no hacia
nada, como quién dice ella hacia todo, entonces la dependencia si paso a
ser un poco dificil... tener que dejar el cargo a otra persona, de repente no
sabia que hacer, entre las dos la hemos ido sobrellevando, acoplando una a
la otra, de que no pueda hacer las cosas, las tengo que hacer yo y las voy

hacer a m1 manera y no a la manera de ella... ENTREVISTA 2 Familiar E 2:3

De acuerdo a Arriaga (2003) el buen o mal funcionamiento de la familia es un factor
determinante en la conservacion de la salud, o en la aparicion de la enfermedad entre sus
miembros. La intervencion y la comprension de la familia puede ser determinante en el

seguimiento de los tratamientos médicos y/o quiriirgicos.

Al respecto, los familiares sefialan que es imprescindible que la demanda de atencion que por
parte del enfermo a su familiar requenira de poner en marcha toda su disposicion y los recursos
con que se cuenta para que esta participacion sea favorable y benéfica, que tenga como

resultado la atencion oportuna a sus necesidades, asi relata su experiencia un informante:

...desde que mi mama ya no pudo ni lavar, ni planchar, ni hacemos de
comer, nada de eso, y yo fui la que me hice cargo de todo, en el aspecto de
que no se agachara, que no se acercara a la lumbre, que no hiciera cosas
que le puedan hacer dafio a ella en especial, nada de eso, la comida

especialmente. ENTREVISTA 2 Familiar E 2:2

De acuerdo a lo sefialado por Robles y Mercado (1995), los adultos con diabetes mellitus
generalmente reciben apoyo de sus conyuges en cambio cuando los ancianos padecen alguna

enfermedad cronica son sus hijos quienes los cuidan. Las mujeres reciben mas apoyo de sus
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hijos que de sus conyuges, a diferencia de los hombres quienes los reciben de sus esposas. En
este estudio se identifica que los familiares que muestran mayor disposicion para el cuidado del
enfermo son en este caso las hijas, con menor frecuencia la esposa y en ningun caso se sitia al
esposos como cuidador y es relevante el hecho de que en el caso en que las hijas estin
dispuestas a satisfacer las necesidades requeridas, pese a eso para el enfermo es necesario sentir
que no pasa desapercibida para el esposo, pues desea que este se involucre con ella en su

enfermedad, asi lo sefiala un informante:

Mi mama quere ser el centro de atencién de mi papa, y el no la apoya,
como que ya la rechazo y no la toma en cuenta, no siente el apoyo aunque
tenga a sus hijos y que la apoyemos pues no, ella quiere que mi papa la
apoye en su enfermedad que la lleve con ella y que “oye que te falta, tienes
medicamento”, que le pregunte ;como te sientes el dia de hoy?... mi papa

asi no la apoya. ENTREVISTA 5 Familiar L 5:50

4.4 La participacion y comunicacién en la familia.
Una de las principales formas de participacién de la familia es brindar apoyo, que se manifiesta
a través de conductas afectivas para proporcionar a los enfermos seguridad, animarlos para
seguir adelante, consolarlos para que traten de no hacer caso de los problemas, los familiares
reconocen la importancia de mantener el equilibrio emocional en sus familiares y en ese
sentido manifiestan que siempre tienen disposicion de ayudarlos porque puede darse el caso
que lleguen a deprimirse por sentirse solos para seguir adelante, asi lo refieren unos

informantes:

Le digo que se cuide, asi que a veces cuando hay problemas pues que no
haga caso. ENTREVISTA 1 Familiar L 13 | '

Cuando estad malita “pues mira acuéstate un ratito” y Juego ya se levanta
“mira que ya me siento mejor”, a pues que bueno vamos a seguirle a seguir

adelante, pues esa es la forma que yo le puedo ayudar. ENTREVISTA 4
Familiar C 9:7
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Hay que apoyarla en todo para que ella se sienta segura de lo que estd
haciendo con su dieta, su tratamiento, porque si la dejamos se deprime y se

va para abajo... ENTREVISTA 5 Familiar L 5:22

Otros familjares afirman que puede darse el caso de que al proporcionarle alguna atencién en
exceso confunda esta ayuda y se sientan sobreprotegidos, por lo que podrian llegar a utilizarlo

para atraer a atencion de su familia, al respecto comenta:

Yo les digo a mis hermanas saben que, vamos a tratarla como otra persona,
porque mi mama se va a encajar cualquier cosita que sienta va a querer
que estemos jhay pobrecita! o sea, que la estemos considerando en todo, la

vamos a tratar como es, como si no estuviera enferma. ENTREVISTA 5
Familiar L 5:25

Es por eso que llegan a sefialar que la dinAmica familiar se puede dar en forma favorable para
todos, esto los hace responsables en la prestacion de los cuidados que requiere su enfermo,
pues adquieren el interés para ayudarios, para llevar un control adecuado que les permita

mantener una estabilidad, y que ellos se sientan apoyados, asi lo afirma un informante:

El apoyo les ayuda a sentirse bien, contentos, saber que tienen a alguien

quien se fije en ellas, yo pienso que es muy importante. ENTREVISTA. 4
Familiar C 9:6

En ciertos casos se pueden presentar situaciones que no son favorables como pueden ser los
conflictos interfamibares que afectan la dinamica familiar, conduciéndolos a situaciones de
estrés. Ademas de presentarse conflictos hay diferencias efifre ellos cuando no se esté de
acuerdo en algun tipo de cuidado que requiere su enfermo, esto se llega a aclarar cuando se
platica de la importancia de estas atenciones para en la medida de lo posible retrasar o evitar

posibles descontroles y en un momento dado las complicaciones en el futuro. Al aclarar sus
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diferencias en cuanto al trato que se proporciona se llega a la conclusion que esto beneficiard a

su famuliar enfermo, asi 1o comentan unos familiares:

Yo pienso de muchas maneras sobre mi mami y mi papa, sobre los
problemas, yo le digo que no haga caso que trate de controlarse...
ENTREVISTA 1 Familiar L 1.8

Como todo, ya ve que con mucha familia tiene problemas, que los regafia y a
veces uno discute poquito... ENTREVISTA 3 Familiar J 6:6

Yo le digo a mi mama no “comas azicar” y mi papa me dice “pues déjala,
ella también tiene derecho de comer” le digo pues si pero después cuando
entre a alguna complicacion ahi es cuando nosotros vamos a decir “le
hubiéramos dicho esto”, le digo “ahorita hay que prevenir las cosas, para no
esperar hasta que se vayan a presentar”. Yo le digo algo a mi mama y ya mi

papa como que la apoya. ENTREVISTA 5 Enfermo L. 5:8

Los familiares reconocen ante todo que es importante mantener una comunicacion constante,
que les permita a sus enfermos exponer sus necesidades que no son solo fisicas propias de la
enfermedad, sino que también emocionales, pues el simple hecho de expresarle alguna frase de
aliento los llega a reconfortar, a darles confianza y a motivar. Tratan de hacerles sentir que les
preocupa su situacion, ya que esto es imprescindible para coatinuar con su vida de ahora, para
lograr mantener una buena interaccion dentro de la familia, y que sea lo mas positivamente
posible. Por lo que la presencia de la enfermedad en uno de los integrantes ocasionara un
cambio fundamental en la influencia y en el poder dentro de la familia, como lo relata un

informante:
Darie 4nimo, comprensién, que ahora te sientes mal bueho mira vamos a

sentarnos, prendemos la tele, tranquilizate un poquito. ENTREVISTA 4
Familiar C 9:39
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Que no se sienta tan solita, que ella me pueda decir “mira ahora me siento

mal” pues andale vamos a ver que hacemos para que te sientas mejor.
ENTREVISTA 4 Familiar C 9:56

4.5 Los sentimientos de los familiares hacia el presente y futuro de sus
enfermos,
Por otro lado los familiares sefialan que perciben en sus enfermos la presencta de cambios en el
estado de animo, principalmente el mal humor relacionado con la alteracion en los niveles de
glucosa, y expresan que ante esa situacion no pueden intervenir o se puede decir que no saben
como tratar a sus enfermos en esas situaciones y le atribuyen al medicamento la funcién de

controlar al enfermo, al respecto comentan:

Yo se que cuando ella anda bien acelerada, es porque anda bien enojada, y
digo “ya anda bien azucarada”, pero pues que puedo hacer, nada, la
medicina es la que hace la funcion, tratar de decirle no te mortifiques, todo
va a su tiempo. ENTREVISTA 2 Familiar E 2:5

Si yo lo veo como con coraje, no es chantaje, sino que si trae coraje, luego
se le quita y como que se controla un poquito, yo creo que cuando ya se le

baja eso. ENTREVISTA 3 Familiar J 6:7

Los familiares refieren sentir preocupacién y temor por la evolucion de la enfermedad, y que
podrian manifestar cambios en un futuro a corto o largo plazo, asi lo mencionan unos

informantes:

Hay un tipo de diabetes no me acuerdo cual es la que deteriora mas y mi
mama sigue 1gual, a veces de repente si adelgaza, a veces se pone gordita
como siempre ha sido y a las complicaciones es a lo que yo le tengo temor,
de que fuera una diabetes que se le disparara mucho trescientos
cuatrocientos, siendo que desde que le diagnosticaron no ha tenido ni muy

alto ni muy bajo, ahorita como que miraba muy bien, pero dice que le esta
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fallando, a lo mejor eso también le esta afectando, pero eso es a lo que le
temo yo a fas complicaciones. ENTREVISTA 5 Familiar L 5:42
No pues me da pendiente digo no se me vaya a poner muy grave, no pues

me da pesar que tenga esa enfermedad. ENTREVISTA 3 Familiar j 6:12

Otra de sus preocupaciones es cuando se tiene una complicacién pues los familiares se
muestran atentos a los sintomas e identifican signos alarmaantes lo cual los mantiene en un
estado de alerta permanente evaluando las condiciones fisicas de su familiar enfermo, ast

lo comenta un informante:

Desde un principio te das cuenta si las cosas funcionan o no funcionan,
desde la primera vez que vieron que habia simplemente tanta hinchazér, o
sea jpor qué tanta hinchazon? Si la otra vez fue rapido, a que se debe,
okey voy de acuerdo que la azicar influye muchisimo, porque mi mama
nunca ha tenido estabilidad en el azucar, siempre va y viene, entonces esta
bien fue lo del azicar, porque tanto tiempo con esa hinchazén y con ese

dolor... ENTREVISTA 2 Familiar E 2:12

La preocupacion y el temor por las complicaciones se incrementan por las experiencias
previas que llevan a los familiares a buscar informaciéon para saber mas sobre la
enfermedad e incluso ven a futuro el papel que deberan cumplir en el cuidado del

enfermo si presentan complicaciones, asi o menciona un informante:

Pues yo he fratando de saber mas sobre la enfermedad a parte de que
bueno he tratado de aprender a dializar, no se como que estoy en esa idea,
por lo que les paso a mis tios, me quede con esa idea que"posiblemen.té que
Dios no quiera me vaya a tocar a mi hacer eso, yo quiero estar preparada

pues para lo que pase. ENTREVISTA 5 Familiar L 5:41
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Para los familiares uno de los recursos que les facilita vivir con el padecimiento de la diabetes,
es el contar con creencias religiosas que les provee esperanza y los alienta para seguir adelante
tanto a ellos como a su familiar enfermo en este cambio de vida, asi narra su experiencia un

informante:

Bueno en este aspecto nosotros no somos catdlicos y si creemos que Dios
es el que dispone, si el dice las cosas se van a solucionar en el momento
que el dice se solucionan, entonces aqui es manera de esperar y decir
bueno es la voluntad de Dios, y eso ella bien lo sabe, de que es voluntad de
€l, si el quiere la va a sanar porque también es de querer, entonces es de
que st en las manos de Dios esta, si el dispone de que vaya a ver, va a
volver a ver, sl no va a volver a ver esta bien, lo tomamos de acuerdo a lo
que Dios dice verdad, nosotros estamos muy de acuerdo de que la voluntad

de Dios se respeta y lo vamos a respetar. ENTREVISTA 2 Familiar E 2:13

4.6 Percepcién de familiares ante la intervencion de profesionales de la salud.
Los familiares juegan un papel muy importante como mediadores entre los enfermos y los
profesionales de la salud pues ellos son los indicados para proporcionar la informacién precisa
al personal de salud y vigilar y participar incluso en el tratamiento, para asi seguirlo junto con
su familiar enfermo, los familiares refieren insatisfacciéon por la comunicacion que se da entre
enfermos y profesionales pues no se les habla del todo en relacion al padecimiento, lo que les
produce desconfianza hacia los servicios de salud, asi lo relatan a continuacion unos

informantes;

Pues a mi mama a veces por lo que no le gusta es que de repente le
suben las dosis y de repente se las bajan, entonces dice due aqui es
donde ella se descontrola y ya no le da mucha confianza, porque si hubo
una vez creo que le quitaron que se la daban cada tercer dia y dice “es
que yo me siento mal asi, solamente todos los dias” y fue cuando ella

como que dudo del seguro, asi como ;Por qué me sube? Y luego no la

42



LA PERCEPCION DE FAMILIARES

revisan bien, le vienen dando cita hasta el mes. ENTREVISTA 5 Familiar L
54

Desde un principio te das cuenta si las cosas funcionan o no funcionan...
desde ese momento asi como que a los mismos doctores les debié haber
llamado la atencién, pero le dijeron “venga e] proximo mes” y de aqui a
un mes cuantas cosas no pasan y eso que tomando en cuenta la primera
vez la operaron un viernes y no le dieron nada hasta el lunes que fue, y le
dicen ;y las gotas? Pues cuales gotas, “unas que se tenia que poner”,
pues a mi no me dieron nada, tomando en cuenta que en la primera vez
se les olvido las gotas y el tratamiento que le debieron haber dado, esta

bien, pero rapido salié de ese trance.... ENTREVISTA 2 Familiar E 2:12

Otros familiares relatan que han percibido una buena relacion con los profesionales de la salud,
pues se les ha proporcionado una atencion satisfactoria a sus enfermos y por lo tanto esto les
permite sentir confianza para poder seguir visitandolos cuando requieran de una atencion

medica, asi lo sefialan unos informantes;

Bueno yo pienso que a veces hay médicos que le dan mucho aliento, la
motivan y otros médicos que no, ellos nomas dicen esto y esto y asi.
ENTREVISTA 4 Familiar C 9:4

Yo pienso que esta bien, porque alli le ayudan a controlarse verdad y pues
le dan sus pastillitas que es lo (nico que pueden hacer porque ya ve que

eso ya nomas depende del control que lleven. ENTREVISTA 4 Famitiar C 9:3

En sintesis los familiares hacen mayor referencia a la preocupacion y al temor ante la presencia
de las complicaciones o la aparicion de estas en un futuro incierto y mas cuando se tiene la
experiencia previa por la convivencia con otros diabéticos; por otro lado la incertidumbre ante
el descontrol metabdlico que se pudiera presentar. También destaca la importancia que le dan a
su intervencion en la convivencia cotidiana con su enfermo diabético y la disponibilidad que

tienen para ayudarlos cuando lo requieren, por ltimo manifiestan que los profesionales de la
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salud son los indicados para guiarlos en el desarrollo de la enfermedad junto con sus familiares

enfermos.
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CAPITULO V

CONCLUSIONES

En este apartado se presentan las conclusiones relacionadas a las diversas trayectorias que
viven los pacientes y sus familiares con la DMT2, y las formas como el apoyo familiar

repercute en el apego a la terapéutica, y el mantenimiento del bienestar del enfermo.

5.1 La trayectoria del padecimiento.
Es evidente que la diabetes es una enfermedad cronica que resulta larga y pesada tanto para los
enfermos como para sus familiares, el afrontarla sera dificil porque se ven involucrados una
serie de cambios en el estilo de vida, cambia para el enfermo y su familia su existencia y sus

planes a futuro.

Como se ha referido anteriormente cada sujeto tiene experiencias particulares y Unicas con el
padecimiento, esta experiencia es un fenomeno social cambiante en donde los individuos y en
si1 el resto de la familia perciben, expresan e interpretan una serie de cambios en la apariencia

fisica todo esto derivado del padecimiento (Mercado, 1999).

Los sujetos enfermos al ser diagnosticados con diabetes viven una trayectoria (Mercado 1999)
a través de su padecimiento en donde experimentan una serie de acontecimientos que inician
desde la presencia de los sintomas hasta el deterioro progresivo a causa de las complicaciones
que trae como consecuencia cambios radicales en su estilo de vida, pues no son solo cambios
en lo fisico sino también en lo emocional, social y hasta laboral, en donde también se vera

afectada su red social mas cercana que es la familia.
En la trayectoria del padecimiento se involucra el contexto en que se desenvuelve la persona

que padece la enfermedad, es asi como la familia determina que el enfermo viva su

padecimiento con mas o menos elementos para afrontarlo, serd diferente la trayectoria para
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quienes tienen redes sociales de apoyo que para quienes a pesar de estar enfermos se

constituyen en el centro de apoyo de otros enfermos.

La trayectoria del padecimiento, mas que considerarla como el curso, desarrollo o historia
natural de la enfermedad, segin la asumen la biomedicina y muchos trabajos sociomédicos, se
entiende como aquel proceso cambiante que abarca desde el inicio de los sintomas y llega
hasta la muerte e incluye las percepciones, evaluaciones, manifestaciones y efectos a corto y
largo plazo, tanto en el individuo enfermo como en quienes les rodean a causa del

padecimiento.

Cada sujeto enfermo tiene experiencias particulares y unicas con su padecimiento y percibe
cambios cualitativos y cuantitativos no solo es su ambito organico o corporal, sino en otras
dimenstones de su vida laboral, social y emocional a causa de su padecimiento, que se
modifican con el tiempo. En estos sujetos con diabetes, se encuentran tres tipos de

trayectorias: las estables, las oscilatorias y las de deterioro continfio (Strauss, 1999):

a) Las estables, quienes la viven por lo comun se sienten bien y no perciben sus efectos;
sino en forma marginal. De acuerdo ha esta clasificacién en este estudio dos de los
enfermos viven la trayectoria de estabilidad, pues se sienten bien, no sienten estar
enfermos pues no han experimentado sentirse mal ya que lo atribuyen a que son
constantes en el tratamiento prescrito, lo cual les permite decir que estin bien
Mientras tanto los familiares viven el padecimiento con la preocupaciéon de los
cambios fisicos que se van suscitando con el tiempo y por otro lado no dan la
importancia debida mientras su enfermo no presente alguna alteracién que lo conlleve

a acudir al médico o en un momento dado al hospital.

b) Las oscilatorias, fluctilan entre exacerbaciones y mejorias. Otros informantes son
ubicados en esta trayectoria en la cual viven su padecimiento de forma intermitente es
decir por momentos se sienten bien mientras no tengan problemas familiares a pesar de

que llevan a cabo la terapéutica como es la dieta, los medicamentos y el ejercicio, y por
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otro lado hay momentos en que se sienten mal a causa de los problemas fisicos. Por lo
tanto los familiares perciben que sus enfermos estdn bien pero viven con la
incertidumbre de que pasara al dia siguiente y en un momento dado si se ponen mal a

quien acudiran para brindarles ayuda.

c) Las de deterioro continuo, altera completamente su vida en lo fisico, lo emocional,
social, laboral, etc. Es de llamar la atencién que un informante enfermo a atravesado
por la trayectorias anteriores y ahora experimenta la trayectoria detertorante ya que su
alteracidén por un camino progresivo a causa de las complicaciones en este caso la
perdida del sentido de la vista, ya que refleja alteraciones en lo fisico, emocional y
social lo que provoca un sentimiento de frustracion que lo contleva a depender de otros
pues no puede hacer lo que hacia antes. Sin embargo el familiar vive con la
preocupacion constante por el deterioro progresivo que aqueja al enfermo, por lo que
toma el rol de cuidador no solo del enfermo sino también por el resto de la familia
pasando a segundo termino su vida profesional ya que hubo la necesidad de abandonar

su trabajo y por lo tanto su vida personal.

En este estudio se identificaron dos enfermos en la trayectoria de estabilidad; dos enfermos en
la trayectoria oscilatoria y uno en la trayectora deteriorante, evidenciandose las percepciones
diferenciadas tanto en enfermos como en familiares, el afrontamiento del padecimiento
requiere de mayores recursos por parte del enfermo y sus familiares en la trayectoria
deteriorante, recursos que les permiten aceptar los cambios que conlleva el deterioro fisico y

emocional y adaptar la dindmica familiar a las necesidades y demandas del enfermo limitado.

Aun y cuando la participacion de la familia en el cuidado del enfermo se presenta en
..c.ualquiera de las trayectorias en Vl.é detertorante particularmente, la responsabilidad del cuidado
recae en uno de los miembros de la familia a quien se le denomina, “cuidador”o “cuidador
primario”. Este realiza diversas tareas relacionadas con el cuidado personal y brinda apoyo

directo al enfermo.
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De acuerdo a Robles (1995), en general son los conyuges y los hijos adultos quienes asumen
la responsabilidad de este cuidado. Ante la ausencia y la imposibilidad de que el conyuge sea
el cuidador, este es substituido por las hijas adultas y cuando estas faltan, la responsabilidad
recae en alguno de los hijos varones, los hermanos y otros parientes siendo las fuentes

formales de apoyo el ultimo recurso.

5.2 La familia come red secial de apoyo.
Robles (1995) menciona que en las ultimas décadas se ha hecho mas evidente la manera como
los contactos y los apoyos familiares repercuten en la enfermedad y su desenlace se considera
que el apoyo es algo stmilar a un amortiguador del estrés originado por la enfermedad cronica
ademas de que influye en el desarrollo de las conductas de salud o del autocuidado, asi como

en la observancia del tratamiento médico.

Al miembro de la familia a cargo del cuidado del enfermo o de sus padres con alguna
incapacidad, se le conoce como “cuidador” o “cuidador primario”. Este realiza diversas tareas
relacionadas con el cuidado personal y brinda apoyo no solo con respecto al tratamiento
médico y los problemas derivados del mismo sino que también mantienen una interaccion
permanente con los médicos y el personal de salud, toma las decisiones sobre el tipo de
cuidado que debe ofrecerse, o bien busca ayuda complementaria cuando lo considera
necesario. El cuidador asume este papel debido a que sus circunstancias particulares y su

relacion con el enfermo e permiten dedicar su tiempo y sus esfuerzos a tales actividades.

Los enfermos viven experiencias del padecimiento a través de los primeros signos y sintomas
gue en ocasiones para algunos son leves, tolerables y llevaderos pero para otros son mas
marcados que llegan a tener un impacto en actividades sociales, el trabajo, etc., a partir de
ellos habrd nuevos y diferentes cambios en su persona para €l cual deberdn adquinr
conocimientos que les permita ayudarse, los familiares la viviran a través del tiempo segiin
como vayan presentando los signos y sintomas conforme se tenga contacto con ellos

observando las alteraciones fisicas que probablemente sean inevitables.
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Sepiun Strauss (1999) en el caso de los adultos cuando los sintomas aparecen son
diagnosticados como signos de enfermedad crénica y para ellos se recomienda seguir un
tratamiento, el que ahora se define como “paciente” tiene que realizar un aprendizaje inicial

para poder permanecer estable.

Ambos coinciden que tienen el conocimiento que es una enfermedad hereditaria que no se
cura pero que s¢ puede controlar siempre y cuando se tengan las ganas y la disposicion para
cuidarse, ser cuidado y por lo tanto la responsabilidad para asumir el rol de cuidador. Es
inevitable percibir sentimientos de incertidumbre por lo que pueda pasar, temor y miedo por lo
desconocido por un futuro incierto que les espera por la presencia de posibles complicaciones,
preocupacion por lo que se suscita a su alrededor cuando ya se vive con las complicaciones

propias de una enfermedad crénica como es la diabetes.

Carmen de la Cuesta (2001), menciona que en las enfermedades crénicas se presentan
multiples enfermedades a la vez, perturban la vida del paciente y de su familia y los allegados,
que la carga del cuidado aumenta con los afios de trabajo de cuidados. El papel de cuidador es
una dolencia cercana no es esporadico sino continuo y en muchos casos, sélo se finaliza con la
muerte del paciente. Se ha reportado, por ejemplo, la sensacion de los cuidadores de estar
“atados” a la persona que cuidan y que su vida se va acabando a medida que lo hace la de la

otra persona cuidada.

Segiin Menéndez y colaboradores (2003) es imprescindible como en la medida que exista el
apoyo hacia el enfermo determinara el apego a la terapéutica, por lo que el apoyo social se
define como un proceso interactivo en el que el individuo obtiene ayuda emocional,
instrumental o econémica de la red social en la que se encuentra inmerso. El apoyo social es
un factor que tiene un efecto protector o benefactor S(.).bre multiples parametros relacionados

con la salud.

Cabe mencionar que a pesar de que la familia tenga los conocimientos y los medios necesarios

para sobrellevar el padecimiento con su enfermo, es imprescindible que las personas cercanas
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muestren el interés y la disponibilidad para ayudarlo. Por lo tanto los apoyos familiares serdn
los amortiguadores para aceptar, enfrentar y aprender a vivir con el padecimiento, influird en
el desarrolio y en la medida en que cumpla el tratamiento y las formas y medidas que realice

para ¢l control de la diabetes.

5.3 Funciones de la familia en el apoyo al enfermo.
Una de las principales formas de participacion de la familia es manifestando conductas
afectivas ya que estas provocan un equilibrio emocional en los enfermos pues les da
seguridad, que les permite seguir adelante, de lo contrario habra resistencia para seguir un plan
de ejercicios o una dieta e incluso generara que algunos enfermos se descuiden y olviden

tomar los medicamentos prescntos por el médico.

Carmen de la Cuesta (2001) dice que hoy en dia no sorprende leer que la familia es el mayor
recurso de atencion a la salud. Se puede decir que el cuidado famihar se desarrolla al menos en

tres dimensiones:

a) La de promocion de la salud.
b) La de derivacion (media entre los sistemas formales e informales de atencion).

¢} La prestacion de cuidados en caso de enfermedad.

Por lo tanto si existe una dinamica familiar favorable permitira en la medida de lo posible la
aceptacion de lo que se va suscitando durante el desarrollo de la enfermedad, habra de
afrontarse los acontecimientos dolorosos cuando se tiene alguna inestabilidad o bien cuando se
vive con alguna complicacion y seguiran adelante hasta que la enfermedad y el enfermo se los
permita, de no exj_stir esta dinamica se suscitara un abandono hacia el tratamiento y por parte
de la familia haciﬁ. el paciente, se vera reflejado eﬁ. la vida cotidiana de cada uno de elios y si

llegara a ser hospitalizado sera abandonado a su suerte.

Por lo que Valadez y colaboradores (2003) mencionan que el enfermo exige un apoyo

importante del grupo familiar que lo auxilie en la vigilancia de la enfermedad, en la toma de
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decisiones y en la ejecucion de acciones adecuadas. Como enfermedad croénica, la diabetes es
un evento estresante, con grandes probabilidades de ser emocionalmente dificil para el
enfermo. El apoyo familiar es clave en el control metabolico de la enfermedad al proporcionar

un ambiente favorable para reducir el estrés y mejorar el cumpiimiento del tratamiento.

5.4 Recursos de afrontamiento.
Uno de los aspectos a que hacen mencion los informantes es sobre las medidas de
autocuidado, una de estas medidas es llevar una dieta apropiada a su enfermedad evitando
alimentos que les causen alteracion en los niveles de glucosa, pero parece ser que para los
enfermos principalmente las mujeres que son las que se hacen cargo de la familia y el hogar se
te incrementa la tarea de tener que hacer dos dietas una para ellas y otra para la familia, esta
situacidn que se vive dia con dia podria dificultar o hasta obstaculizar a los enfermos para el
apego al tratamiento, quizas el apoyo familiar debe concebirse como un sentido de solidaridad
segur esa dieta que es saludable que beneficiara a todos y no solo al diabético, por lo que es
imprescindible que la familia se involucre en la preparacion de la dieta y para que se de el
seguimiento debido. Podria ser un aspecto importante que poco se toma en cuenta cuando se

brinda educacion al diabético.

Para poder lograr un apego a la terapéutica tanto los enfermos como sus familiares reconocen
que el apoyo econdmico es un factor de gran importancia porque en ocasiones no se cuenta
con este apoyo ya que hay escasez de este recurso para poder realizar las dietas preescritas,
por 10 que en ocasiones tendra que dejarse a un lado estas indicaciones. Se reconoce que en
ocasiones no se le puede hacer frente a la enfermedad ni a sus necesidades propias debido a la
escasez economica con la que cuenta la familia, obligando esto a que las familias de los
enfermos se vean imposibilitadas a dar una atencidn suficiente y continua para beneficio del

enfermo (Ferndndez, 2002).

Otra de las alternativas de autocuidado son los remedios caseros pues reflejan mejoria con
ellos, que en un momento dado alivian su padecimiento, estos regularmente son recomendados

por otros enfermos que ya lo han experimentado, toman en cuenta que algunos de estas
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alternativas no son benéficas para su salud porque en lugar de ayudarlos pueden causarles

otros dafios en su organismo.

Con el paso del iempo las personas van conociendo y se van haciendo cargo del manejo de las
numerosas medidas propuestas para el tratamiento de su diabetes, de acuerdo a las
circunstancias de cada uno de elios. En forma paralela, y a medida que expetimentan con ellas
ya sea en forma aislada o combinada, van elaborando una serie de ideas tanto en su eficacta
como sobre los problemas derivados de su implementacién. Desde la optica de estos sujetos
con diabetes ninguna medida es suficiente por si misma para el fratamiento de la misma. El
manejo de este padecimiento requiere de dos o mas medidas, tratese de medicamentos,
infusiones, dietas o remedios. Quenes emplean este tipo de remedios, denominados
erroneamente por algunos como “caseros”, tienen una serie de expectativas relativamente

comunes en torno a sus beneficios (Mercado, 1996).

Una de las formas para affontar el padecimiento es la religion pues los informantes
expernimentan un apego a las creencias de tipo religioso, sienten que al tener una comunicacion
constante con Dios a través de la oracion les permitird afrontar su situacion pues los proveerd
de esperanza y los alentar4 en este radical cambio de vida, pues nunca se espera que uno puede
estar enfermo o bien que uno de los integrantes de la familia sea diagnosticado con una

enfermedad que es incurable.

Las necesidades espirituales son inherentes al ser humano; la religiosidad promueve
mecanismos psicolégicos adaptativos ante el envejecimiento, la enfermedad y el sufrimiento.
La religiosidad se asocia con alta autoestima, y deseo de vivir, provee esperanza, sentido de
trascendencia o continuidad entre la vida y la muerte. La esperanza €s un sentimiento esencial
del ser humano, alimenta el deseo de vivir, lo contrario, la desesperanza se asocia con

aumento de la mortalidad y con mala calidad de vida (Reyes, 1998).
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5.5 1a angustia y preocupacién del cuidador.
Los familiares perciben la enfermedad como algo incurable lo cual les causa preocupacién y
también les provoca pesar, ya que estd enfermedad los enfrenta a situaciones inesperadas tanto
al enfermo como a la misma familia, en donde sufren cambios en su red familiar, es decir se
modifican y cambian los roles de sus integrantes siendo mucho los factores que desencadena
esta enfermedad en la que se ve afectada la economia, por lo que trae consigo inquietud,

preocupacién e incertidumbre.

Por otro lado la preocupacion constante de la familia que percibe alrededor del enfermo son
las posibles complicaciones que conlleva esta enfermedad, en donde muchas de las veces la
dependencia del enfermo recae en uno de los miembros de la familia, y la angustia se hace

presente cuando las complicaciones se hacen mas notorias y como consecuencia severas.

Cabe mencionar que cuando se esta enfermo y no se cuenta con un cuidador este asume el
cwdarse por si mismo y a parte se vuelve cuidador de su familiar que esta imposibilitado para
cuidarse a causa de su ceguera, pues no se cuenta con otro apoyo familiar que les pueda
brindar atencion, como ¢s el caso de un informante enfermo, elia relata que le pide a Dios que
le permita vivir mas tiempo para cuidar de su familiar enfermo puesto que vive con la

preocupacion y angustia constante que cuando ella falte quien cuidara de ella.

5.6 La atencion de los profesionales de la salud.
Como ya se ha mencionado anteriormente como el apoyo familiar es importante en la vivencia
con el padecimiento, también las relaciones personales del paciente con los profesionales de la
. salud que le atienden va a ser un elemento crucial en el proceso de la enfermedad. Mercado y
colaboradores (En prensa) dicen que los enfermos centran su evaluacion de la atencion en la
figura del médico. Pero no se centra una visién homogénea. Sobre el particular mencionan la

existencia de dos tipos de médicos, los buenos y los malos:

a) Los primeros son aquellos comprometidos y preocupados con los enfermos, quienes

les brindan buen trato, y los atienden bien.
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b) El resto del personal no solo es visto en términos secundarios sino que con frecuencia
se destacan rasgos negativos de su trabajo por lo cual es objeto de critica entre otras
por no atender bien, maltratarlos o permanecer impavidos ante las largas esperas en la

consulta.

Con respecto a la relacion con los profesionales de la salud algunos informantes viven
experiencias desagradables y de desconfianza pues los médicos tienden a regafiarlos
colocando una barrera que no permite que los enfermos expresen o que sienten, lo que viven
con el padecimiento, lo que puede traer como consecuencia el abandono hacia esa instancia de
atencién médica y tender a la biisqueda de otra donde se les escuche y sientan satisfaccion por

la atencion y el trato que se les da.

Por otro lado tos familiares llegan a percibir a través de sus enfermos la desconfianza que
sienten ante ellos pues no se da una comunicacion adecuada que les permita entender el
porque de la modificacién del tratamiento, el porque de los signos de alarma cuando se
presenta un descontrol o bien cuando se esta viviendo con una complicacion, lo que los lleva a
vivir con una incertidumbre constante por lo que va a suscitarse en un futuro incierto a corto o
largo plazo, por lo tanto la comunicacion que se de entre ellos sera crucial para el buen 0 mal

funcionamiento y efectividad de la terapéutica.

Caballero (2002) afirma que la informacién que proporcionan los profesionales ha de
adaptarse a las necesidades de los pacientes y producir un clima de confianza por lo que una
comunicacion efectiva se plantea como herramienta atil para favorecer la adherencia y mejorar

Ia calidad asistencial.

No hay que dejar de 15&0 que algunos otros informantég tienen un concepto positivo de los
profesionales de la salud pues perciben interés por lo que sienten y los motiva a seguir
adelante a no desesperarse por lo que estan viviendo, a tener confianza para seguir las
indicaciones que se les proporciona pues esto les ayudara a mantener un control favorable de

su enfermedad.
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Es imprescindible que el personal de enfermeria fomente educacion a la salud en cuanto se
tenga un primer contacto con el enfermo de acuerdo a las necesidades que presente, tratando
siempre de involucrar a la familia en esta actividad para que tenga interés para cuidar a su

enfermo.

Es decir, que un profesional de la salud para que su labor sanitario sea eficaz, ante todo
deberan preocuparse por establecer relaciones con un sentido humanitario, cultivar relaciones
amistosas con los pacientes, preocupandose por sus problemas, atendiendo sus necesidades
psicologicas y sociales, mostrando inferés por conocer su contexto social, por lo tanto un
factor crucial va a ser precisamente la existencia de una buena comunicacion entre el

profesional de la satud, el enfermo y su familia.

Por lo tanto el presente trabajo de investigacion nos permite conocer como los enfermos y sus
familiares atraviesan por una serie de acontecimientos trascendentales, es evidente que nadie
espera estar enfermo y mucho menos que le diagnostiquen una enfermedad incurable pues
cada persona es un mundo que aunque se tiene una misma enfermedad en comiin no se acepta
ni se vive igual que los demas, por lo que cada uno de ellos atraviesa por una serie de
trayectorias que van desde la aparicion de los primeros sintomas en donde niegan estar
enfermos pues se sienten bien, otros viven altibajos en donde padecen en momentos mejoria y
en otros momentos sienten malestar fisico; otros experimentan situaciones dificiles pues viven
ya con las complicaciones, en todo esto siempre esta inmerso la familia en donde viven con la

preocupacion constante por lo que presenta su enfermo.

Es evidente como la familia juega un papel importante pues su participacion esta asociada en
la aceptacion de la enfermedad y en el control metabélico, ya que esta proporciona apoyo
emocional social y econémico, pero sin dejar a un lado que fa familia también padece la

enfermedad junto al enfermo.

Sin embargo como los profesionales de la salud son un punto central en donde el enfermo

necesita ser escuchado y atendido de acuerdo a sus necesidades, porque de lo contrario si solo
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tienden a regafiarlos solo causaran temor y miedo por lo que se veran en la necesidad de acudir

a otras instancias de salud o en un momento dado no llevar el tratamiento con eficacia.

Por lo tanto la comunicacion es trascendental para el enfermo, la familia y los profesionales de

la salud, para lograr entender y comprender lo que se estd suscitando cada dia con el

padecimiento y asi buscar medidas que los lleve a mantener controlada la enfermedad y

hacerla mas ligera y pasajera.

5.7 Propuestas,

L

Implementacién de mas moddulos de enfermeria para monitorizar el chequeo personal de
cada paciente y darle un seguimiento continio para que el paciente sienta interés y que
esto lo motive a cuidarse.

Realizar platicas encaminadas de como la familia puede participar en beneficio del
enfermo.

Tener disponibilidad para dedicarle el tiempo por minimo que este sea pero con la
finalidad de conocer las circunstancias por las que esta atravesando el enfermo y que en un
momento dado esto este influyendo para que no se lleve un control adecuado.

Impulsar programas de educacion a enfermos con la participacion activa de sus familiares.
Explorar y comprender porque se dan las rupturas enfre profesionales de la salud y el
sujeto enfermo.

Capacitacion para entender que cada persona tiene una historia de vida, con diferentes
valores, creencias y hasta un momento dado diferentes motivaciones.

Buscar espacios que nos permita llevar a discusion lo que la gente sabe, vive y siente de

las diferentes situaciones que esta viviendo y por lo tanto a reflexionar sobre nuestro hacer

‘ante el sujeto enfermo.

Participacién “de los profesionales de enfermeria para explorar nuevas lineas de
investigacion encaminadas a su intervencion en las percepciones del enfermo diabético y

como prestaria apoyo el profesional para afrontar el padecimiento.
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CODIGO
ACEPTACION

CAMBIOS

FORMAS DE
AUTOCUIDADO

APOYOEN
CREENCIAS

RELACION CON
PROFESIONALES

{Médicos y Enfermeras)

ANEXO1

ANEXOS

ESQUEMA DE CODIFICACIONES

SUBCODIGO

Por voluntad de Dios.

De errores.

De las consecuencias.

Del tratamiento.

De cambios en habitos y

costumbres.

De wvida.
De animo.

En la dinamica familiar.

Adaptacién.

Remedios caseros
favorables.
Remedios caseros
negativos.

Falsas esperanzas.
Evitar alimentos.
Hay poco interés.
Seguir tratamiento
medico.

Avyuda y reconforta.

Bienestar.

Actitud positivas.

Actitudes negativas.

Temor al médico.
Desconfianza.

DEFINICIONES

Es la idea en que los sujetos refieren
admitir y enfrentar de manera dificil la
enfermedad en Ja cual intervendra la
personalidad de cada uno de ellos asi
como la edad y diversos cambios en
sus habitos y costumbres, los cuales
tendran consecuencias que deberan
admitir  con  responsabilidad vy
resignacion. Esto se vera reflejado en
la evolucién de la enfermedad.

Estan relacionados con la adaptacion
de los cambios en su estilo de vida en
la que esta involucrada la familia, en
las actividades que este sujeto realice
para el control integral de si mismo.

La enfermedad conlleva a las personas
a realizar diversas actividades que
seran ejecutadas voluntariamente, con
la finalidad de mantener la salud, la
vida y el bienestar suyo y de quién les
rodea, pero habrd personas que les
resulte aburrido, pesado, por ¢! hecho
de realizar actividades que no hacian
antes.

Las creencias ayudan a sentir lo que es
la enfermedad y a utilizar diferentes
mecanismos que la apoyen para
enfrentarla y a su vez sentir bienestar
por concebir ese apoyo que les
reconforta.

Las personas emplean los diferentes
servicios médicos que estén al alcance
de sus posibilidades, con la finalidad
de confiar en ellos para su tratamiento
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ACTIVIDAD

ENFERMEDAD Y
ECONOMIA

CONOCIMIENTOS

DEMANDA DE
ATENCION

Satisfaccion.
Insatisfaccion.
Atencidn oportuna.
Motivacion.

Trabajo.

Labores del hogar.
Evitar esfuerzos fisicos
extremos.

Inactividad.
Limitaciones.

Adaptarse a Jas

condiciones econdomicas.

Desinterés.
Problemas
socioecondmicos.
Dificultades.

Sobre la enfermedad.
Complicaciones.
Tratamiento.
Enfermedad mala.
Mayor responsabilidad.
Falta de informacion.
Enfermedad hereditania.
Enfermédad incurable.

Enfermedad controlable.

A la familia.

Pedir ayuda.
Demanda de ayuda
médica.

ANEXOS

habra profesionales que muestren
interés, empatia que ayudara a dar
confianza y satisfacciéon o de lo
contrario con su actitud negativa
causaran temor y desconfianza que
tendra como consecuencia el abandono
a | tratamiento que necesita el paciente
o bien estara de hospital en hospital en
busca de una atencién oportuna y
satisfactoria para su persona.

La actividad esta relacionada del como
perciben los enfermos el cambio en su
vida, de lo que pueden o no hacer en su
casa, trabajo, etc., siempre y cuando no
altere su enfermedad.

Es el ajustar sus condiciones de
enfermo, ya que tiene un desequilibrio
bioldgico, social y econémico que
influrda en mantener un interés
constante en su tratamiento, pero habra
personas que muestren desinterés y por
lo tanto llegara a un descontrol
significativo en su enfermedad.

Cada sujeto enfermo tiene la necesidad
de entender, de asumir con
responsabilidad lo que es la
enfermedad, lo que conlleva un
tratamiento oportuno que lo llevara a
controlarse. A la falta de informacion
adecuada lo lleva solo a creer y confiar
en lo que se dice entre las personas que
le rodean.

Es importante conocer el sentir del
paciente, de la necesidad de recibir
atenciones, canfio por parte de su
familia asi como de los profesionales
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NEGACION DE LA
ENFERMEDAD.

COMPARACION CON

OTRAS
ENFERMEDADES.

ANGUSTIA

TEMOR

BAJA AUTOESTIMA

APOYO FAMILIAR

Proteccion.

Indiferencia.
Descuido.

Enfermedad terminal.
Enfermedad grave.

Por deterioro fisico.
Por complicaciones.

Miedo.
Al dolor.
Complicaciones.

Descontrol metabolico.

Al médico.
A la insulina.

Por estar enfermo.

Apoyo econdémico.
Apoyo psicoldgico.
Dar seguridad.
Disponibilidad.

ANEXOS

de la salud a los cuales acude para su
atencion.

El descubrir que tienes una enfermedad
que nunca esperas tener, te lleva a
negar €l hecho mismo de tenerla y por
lo tanto a ignorarla, a descuidarla y por
consiguiente  conducirla a  serias
consecuencias a corto y largo plazo.

No todas las personas que mueren €s
por causa de la diabetes, pero por la
por la poca y mala informactén, hace
creer a los demas que si lo es, por eso
tienden a hacer comparaciones con
otras enfermedades senas.

Sentimiento de preocupacién por lo
que esta presentando y que puede ser
inevitable por la evolucion del
padecimiento.

Los sujetos manifiestan temor ante la
experiencia personal y emocional
desagradable que aparece ante Ila
presencia de cosas 0 circunstancias que
considera que Ie va a levar a producir
algin dafio en su persona.

La condicidn de enfermo conduce a no
aceparse, a valorarse, no quererse lo
suficiente, pues su autoestima se ve
afectada por el antes y el ahora de su
enfermedad.

Una de las funciones esenciales de la
familia del sujeto enfermo, la
constituye en prestar apoyo, estar
atento de las necesidades de! enfermo
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DINAMICA
FAMILIAR

COMUNICACION

CONTROL
EMOCIONAL

CUIDADOS
ESPECIFICOS

SINTOMAS DE LA
ENFERMEDAD

Falta de apoyo.
Sobreproteccion.
Falta de interés.

Favorable.
Desfavorable.
Familia numerosa.
Responsabilidad.
Conflictos.

Favorable.
Mala comunicacidn.

Favorable.
Tranquilidad.
Reflexion,

Control.
Flojera.

Debilidad.
Mareos.
Hinchazén.

ANEXOS

aun y cuando no pida ayuda, pues la
falta de interés hard que el paciente se
sienta solo para sobrellevar su
enfermedad.

Es un conjunto de actividades basadas
en el conocimiento que adquiere la
familia del sujeto en enfermo que le
permite involucrarse en las necesidades
y actividades que pueden ser
determinantes para mantener una
estabilidad y control adecuado. De no
ser asi sera desfavorable para el
paciente y causara conflictos en la
dindmica familiar.

Es importante la comunicacion para
poder hablar y asi discutir las
situaciones que se van presentando
durante la evolucién de la enfermedad
para buscar soluciones que les facilite
entender que las cosas o situaciones no
se dan como eran antes.

Cada persona tiene experiencias
particulares y tnicas del padecimiento,
que lo conducira a analizar y
reflexionar de manera favorable y
aceptable.

Cualquier enfermedad requiere de
cuidados especificos, algunos mas que
otros, pero resulta dificil llevarlos a
cabo por el hecho de tener que cuidarse
pues ven el antes y el después de su
enfermedad.

Algunas personas relacionan estos
indicios con la manifestacion de la
enfermedad, otros la relacionan con
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DESESPERACION

ENFERMEDAD
AGREGADA

DESCONOCIMIENTOS

CAMBIOS EN EL
ESTADO DE ANIMO

TRISTEZA

Dolor.

Apgitacion.
Problemas
gastrointestinales.
Poliuria.
Polidipsia.

Bajo peso.
Obesidad.

Suefio.

Depender de ofros.
Inactividad.
Impotencia.

Hipertension Arterial.
Problemas vasculares.

Procedimientos médicos.

Al tratamiento.
Puede ser fatal.
Causa descuido.
Desinter¢s.

Estrés.
Mal humor.
Coraje

Estar enfermo.
Problemas familiares.

ANEXOS

hiperglicemia. Esto nos permite
conocer que conocimiento tienen sobre
las  manifestaciones que  pueda
presentar el enfermo y asi prestarle
ayuda cuando lo necesite o requiera.

El no poder hacer lo que hacia antes,
hace sentir dependencia, incapacidad
de atenderse o tomar decisiones por si
mismo sobre la situacidn que se
presenta por lo cual esto llega a causar
desesperacion.

Son complicaciones propias de una
enfermedad cronica, que al ser
detectadas puede resultar en un inicio
dificil para el paciente, pues el ya tener
una  enfermedad resulta  dificil
adaptarse a ella.

Puede estar asociada a los cambios
propios de una enfermedad, que lleva
al paciente a descuidarse por la falta de . .
informacion sobre la enfermedad, el
tratamiento o de la atencion médica.

Una misma enfermedad afecta de
manera diferente a cada persona que
puede estar influenciada por Ia
personalidad de cada uno de ellos.

Reaccion  emocional  al  tener
conocimiento de que padece una
enfermedad cronica, y que ademas en
ocasiones la familia pueda estar
influyendo para causar este sentimiento
de tristeza.
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CONCEPTO
ENFERMEDAD

FRUSTRACION

DEPRESION

INTERACCION
MADRE E HIJA

MUERTE

PREOCUPACION

DE Mala.

Incurable.
Controlable.
Grave.

No hacer lo que hacia
antes.

Soledad.
Descuido.
Sobreproteccion.

Favorable.
Ayuda.
Satisfaccidn.

Cancer.
Diabetes.

Malestar fisico.
Familiares enfermos.
Descuido.

Descontrol metabélico.

Evolucion de la
enfermedad.

ANEXOS

Algunas personas la definen de
acuerdo a los conocimientos que ha
adquirido durante su vida o por la
convivencia con otros sujetos que
influyen de manera positiva o negativa
sobre la enfermedad.

Este sentimiento de frustracién puede
ser debido al cambio en el estilo de
vida, por no poder hacer lo que se
hacia antes de la enfermedad.

Estado de animo que esta causado por
diferentes factores, como puede ser la
sobreproteccion pues hace sentir y
pensar que se tiene una enfermedad
grave y discapacitante, o bien soledad
por sentirse aislado de los demas que lo
lleva a descuidarse.

Esta relacién que se da entre padres e
hijos permite que haya una relacién
estrecha, una comunicacion y un apoyo
oportuno y favorable en el transcurso
del desarrollo de la enfermedad.

Los conocimientos negativos que se
tengan sobre una enfermedad pueda
estar influenciada por los mitos y
creenclas que se tengan y por su
ambito social en el que se desenvuelve.

Este sentir es debido por el anticiparse
a situaciones negativas que lo lievan a
entrar a un desequilibrio del estado
emocional,
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ANEXOS

ANEXO 2
GUIA DE ENTREVISTA

1. Datos generales: nombre, edad, sexo, estado civil, escolaridad, ocupacion.
2. Cuantas personas conforman la familia.

3. Edad de los familiares.

4. Afios de vivir con diabetes mellitus.

5. Complicacion u otra enfermedad.

6. Tratamiento que recibe.

7. Institucion a la que acude a servicios médicos.

8. ;Cuando y como se entero usted que tenia diabetes?

9. Muchas personas dicen que no sienten la enfermedad ;usted que piensa?

10. Muchas personas se sienten contentas con la atencién que reciben en el IMSS, SSA, etc.,
otras no justed que piensa?

1. ;Qué problema o dificultad enfrenta una persona que tiene diabetes?

12. Muchas personas dicen que la enfermedad les provoca problemas en su vida diaria justed
que piensa?

13. Algunas personas piensan que su enfermedad causa cambios a la familia, otras no justed
que piensa?

14. Algunas personas piensan que es muy importante que la familia participe en el cuidado de
los enfermos con diabetes justed que piensa?

15. Algunas personas piensan que a los enfermos con diabetes les afecta €l que su familia no
participe o se interese en su cuidado justed que piensa?

16. A algunas personas les resulta que esta enfermedad es muy larga y aburrida, lo cual les
motiva a descuidarla justed que piensa?

17. Hay personas que se sienten solas para enfrentar la enfermedad ;usted que piensa?

18. Algunas personas dicen que la edad en que la diabetes es diagnosticada representa un
factor decisivo para enfrentar la enfermedad justed que piensa?
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19. Algunas personas dicen que el tener un familiar con diabetes exige cambios en el estilo de
vida de toda la familia justed que piensa?

20. Algunos familiares de personas diabéticas dicen que cambiar sus habitos no es facil justed
que piensa’?

21. Algunas personas dicen que una misma enfermedad afecta de manera diferente a cada
persona dependiendo de su forma de ser justed que piensa?

22. Algunas personas dicen que sus creencias o su religidn influye para poder aceptar y
enfrentar la enfermedad ;usted que piensa?

23. Algunas personas dicen hay que evitar que los enfermos de diabetes sientan miedo o
ansiedad, mas bien hay que infundirles seguridad y optimismo para seguir adelante ;justed que
piensa?

24. Algunas personas dicen: no hay que considerarlo un enfermo o una persona que necesite
cuidados especiales ;usted que piensa?

25Algunos enfermos dicen que deben ser responsables del manejo de su condicidén de enfermo
y tomar las riendas de la misma enfermedad justed que piensa?

26. Otras personas comentan que lo mds importante es mentalizarse en ganarle la guerra a la
diabetes justed que piensa?

27. Algunas personas dicen que tener diabetes no significa no poder llevar una vida normal
Justed que piensa?

28. A usted que le motiva para cuidarse.

29. ;Qué percibe de las personas que le rodean?

30. ;Como a sido la relacidn entre usted y la familia a partir de que diagnosticaron diabetes?
31. ;Qué ha aprendido de la enfermedad?

32. ;Qué ha escuchado de otras personas que t_ignen diabetes?

33. ;Se siente mas cuidada por su f;milia?

34. ;Cual es su sentir a partir de que se le diagnostico diabetes?

35. ;Qué ha cambiado a partir de estar enfermo?

36. Ha mejorado la calidad de su vida.
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37. {Qué le ayuda a vivir mejor con la enfermedad?

38. ;Cuiles fueron sus temores al enterarse que tenia diabetes?

39. Ha escuchado por parie de otras personas algunos mitos o creencias sobre la enfermedad.
40. ;Cual es la disposicion que usted tiene para atender y ser atendido?

41. ;qué hay que inculcarle a una persona con diabetes?

42 Encuentra importante escuchar las experiencias de otras personas que padecen diabetes
puesto que a veces aprendes tanto como en los libros justed que piensa?

43. El tener conocimiento de todo la informacion actualizada hace la vida mas facil y cémoda
justed que piensa?

44, Se dice que el tener una buena interaccion familiar facilita el vivir con la enfermedad
justed que piensa?

45, Algunas personas se sumergen en la enfermedad y la utilizan como excusa para manipular
a la familia justed que piensa?

46. El carifio y la armonia del ambiente familiar son fundamentales para el manejo de la
enfermedad justed que piensa?

47. En uno esta el fracasar o ganarle a la enfermedad ;usted que piensa?

48 Hoy en dia las personas con diabetes pueden vivir hasta que les toque morir como
cualquier otra persona justed que piensa?

49. El entorno familiar del diabético debe ser sereno, tranquilo que provoque sentir al enfermo
que su familia lo apoya en todo justed que piensa?

50. Se ha preguntado ;Por qué yo tengo diabetes?
"51. Cuando le diagnosticaron que tenia diabetes recuerda ;cual fue su sentir?
52. (Algunas personas dicen que el apoyo que se obtiene del conyuge es de gran ayuda?

53. La preparacion de una dieta especial implica cierta participacion de la familia, esto
repercute positivamente ¢ negativamente en el seguimiento del tratamiento.

54. El control metabdlico esta relacionado con la participacion de la familia justed que
piensa?
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55. (El factor econémico influye sobre el control metabdlico?

56. {Como calificarfa a su familia frente a esta enfermedad?

57. Algunas personas comparan la diabetes con una enfermedad grave justed que piensa?
58. Creer en Dios les permite vivir con la enfermedad.

59. iCual a sido su experiencia de vivir con diabetes?

60. ;Le a ayudado en algo el que usted nos platique como ha sido su experiencia de ahora que
es diabética?
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CURRICULUM VITAE

DATOS PERSONALES

Nombre: Blanca Estela Grimaldo Moreno.

Domicilio: Libano no. 1049 Colonia Hermenegildo J. Aldana.
Ciudad: San Luis Potosi.

Fecha de nacimiento: 17 de Julio de 1974.

Lugar de nacimiento: San Luis Potosi.

Nacionalidad: Mexicana.

Profesion: Enfermera General.

Experiencia laboral: 9 aftos.

DATOS PROFESIONALES
Primaria: Profesora Rosario Castellanos 1980-1986.
Secundaria: Esc. Secundaria Federal No.6 Rafael Nieto Compean 1986-1989.
Preparatoria: Preparatoria No. 2 UASLP 1989-1991.
Profesional: Esc. de Enfermeria de la Cruz Roja Mexicana Delegacion S.L.P. Incorporada a
la UNAM 1991-1994. |
Servicio social: Hospital Rural de Solidaridad No.14 IMSS 1994-1995.
Fecha de examen profesional: 15 diciembre de 1995,
Curso de Nivelacion de Licenciatura de Enfermeria: Faculta de Enfermeria UASLP 1998-
1999.
Cursos de actualizacién:

o I Congreso de Pediatria: Topicos Selectos en Pediatria Marzo 2001.

o lras. Jornadas Nacionales de Terapia Intensiva CDI Junio 2001.
.o ler. Curso de Enfermeria en Urgencias y Terapia Car\diovascular Septiembre-Octubre

2002.



EXPERIENCIA PROFESIONAL

Nombre de la empresa: Hospital Rural de Solidaridad No.14 IMSS Matehuala, S.L.P.
Puesto desempeiniado: Pasante de enfermeria.

Duracion del servicio: | agosto de 1994 al 31 julio de 1995.

Motivo de separacion: Terminacion del servicio.

Nombre de la empresa: Hospital Rural de Solidandad No.14 IMSS Matehuala, S.L.P.
Puesto de desempeiio: Enfermera general.
Duracion del servicio: 15 agosto de 1995 al 15 de agosto de 1996.

Motivo de separacion: Terminacién de contrato.

Nombre de la empresa: Hospital Rural de Solidaridad No.8 IMSS Pinos, Zacatecas.
Puesto de desempeiio: Enfermera general.
Duracion del servicio: 30 agosto de 1996 al 15 agosto de 1997.

Motivo de separacion: Terminacion de contrato.

Nombre de la empresa: Clinica Doctores.
Puesto de desempeiio: Enfermera general.
Duracion del servicio: 26 noviembre 1997 al 30 mayo del 2002.

Motivo de separacion: Cambio de empresa.

Nombre de la empresa: Hospital General de Zona No.2 S.L.P.
Puesto de desempeiio: Enfermera general.
Duracion del servicio: Febrero 2002 a Julio del 2003,

Motivo de separacién: Cambio de adscripcion.

Nombre de la empresa: Hospital General de Zona No.50 S.L.P.
Puesto de desempeiio: Enfermera peneral.

Duracion del servicio: Agosto 2003,



CURRICULUM VITAE

DATOS PERSONALES

Nombre: Olga Maldonado Rodriguez.

Domicilio: Circuito Pétreo No. 113. Fraccionamiento Lomas del Sol.
Ciudad: San Luis Potosi. _

Fecha de nacimiento: 6 de septiembre de 1973.

Lugar de nacimiento: Cardenas, S.L.P.

Nacionalidad: Mexicana.

Profesién: Enfermera General.

Experiencia laboral: 10 afios.

DATOS PROFESIONALES

Primaria: Esc. Lic. Adolfo Lopez Mateos 1979-1985.
Secundaria: Esc. Federal Julian Carnillo 1985-1988.
Preparatoria: Rafael Nieto 1998-1990.

Profesional: Esc. De Enfermeria de la Cruz Roja Mexicana Delegacién S.L.P. Incorporada a

la UNAM. 1990-1993.
Servicio social: Hospital regional de Rio verde, S.L.P. 1993-1994.

Fecha de examen profesional: 15 diciembre de 1995.

Curso de Nivelacion de Licenciatura de Enfermeria: Facultad de Enfermeria UASLP 1998-

1999.

Cursos de actualizacién:

o IV Simposium Reflexiones sobre la practica Profesional de Enfermeria Julio 2000.

o lras. Jomadas Nacionales de Terapia Intensiva CDI Mayo-Junio 2001.

o Curso Taller de Reanimacion Cardiopulmonar basica y avanzada (RCP) Enero-Febrero

2003.



EXPERIENCIA PROFESIONAL

Nombre de la empresa: Hospital regional de Rio verde, S.L.P. 1993-1994.
Puesto desempeiiado: Pasante de enfermeria.

Duracién del servicio: 1993-1994

Motivo de separacién: Terminacion del servicio social.

Nombre de la empresa: Cruz Roja Mexicana Delegacion S.L.P.
Puesto desempeiado: Enfermera General.
Duracién del servicio: 1995-1996

Motivo de separacion: Terminacion de contrato.

Nombre de la empresa: Clinica Diaz Infante.
Puesto desempeiiade: Enfermera General.

Duracion del servicio; 1996.
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