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RESUMEN:

Objetivo. Identificar y describir las representaciones sociales de vivir con diabetes mellitus tipo 2 en pacientes del Instituto
Mexicano del Seguro Social en la ciudad de Cuautla, México.

Método. Se utilizé metodologfa cualitativa. Como marco interpretativo se empled la teorfa de las representaciones sociales. La
recopilacién de la informacién se efectué mediante la entrevista semiestructurada, y el andlisis se hizo a partir de un proceso de
codificacién abierta y axial. Participaron 10 derechohabientes (nueve mujeres y un hombre) del Instituto Mexicano del Seguro
Social, cuyo rango de edad oscild entre los 30 y los 60 afios. Se resalta como parte del proceso el cuidado ético y el respeto a la
dignidad humana durante cada una de las fases.

Resultados. Se identificaron conceptos cimentados en la representacién extraida del discurso de los participantes, quienes
manifestaron una estructura de vinculos jerarquicos que se desprenden de la condicién de paciente asociado a la diabetes como
enfermedad, el control de la misma y la atencién médica.

Conclusidn. Es evidente que la representacion construida desde la proclama del paciente coliga ala enfermedad como un elemento
negativo en el estilo de vida y las précticas cotidianas.

PALABRAS CLAVE: Paciente, salud, enfermedad, bienestar.

ABSTRACT:

Objective. The research aims to identify and describe the social representations of living with type 2 diabetes mellitus in
beneficiaries of the Instituto Mexicano del Seguro Social in the city of Cuautla, Morelos, Mexico.

Method. A qualitative methodology was used taking the theory of social representations as an interpretative framework, we used
a semi-structured interview as a data collecting technique; for the analysis we followed an open coding and axial process. 10
beneficiaries (9 women and 1 man) with an age range from 30 to 60 years old from the Instituto Mexicano del Seguro Social
participated. Each phase was highlighted as part of the process an ethical care and respect for human dignity.

Results. Among the main results, we were able to identify concepts based on the representation extracted from the participants’
discourse that manifests a structure of hierarchical links that emerge from the condition of patients associated with Diabetes as
a disease, its control and medical care.

Conclusion. The constructed representation from the patient’s proclamation colligates the disease as a negative element in the
patient’s lifestyle and daily practices.

KEYWORDS: Patient, health, disease, wellness.
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ReEsumo:

Escopo. Identificar e descrever as representagoes sociais de viver com diabetes mellitus tipo 2 em pacientes do Instituto Mexicano
do Seguro Social na cidade de Cuautla, México.

Metodologia. Foi utilizada uma metodologia qualitativa. Como marco interpretativo foi empregada a teoria das representagoes
sociais. A recopilagio da informagio foi efetuada mediante a entrevista semi-estruturada, ¢ a andlises foi feia a partir de um processo
de codificagdo aberta e axial. Participaram 10 usudrios (nove mulheres e um homem) do Instituto Mexicano do Seguro Social, com
um rango de idade entre os 30 e os 60 anos. E de ressaltar que o cuidado ético e o respeito  dignidade humana foram parte do
processo em cada uma das suas fases.

Resultados. Foram identificados conceitos cimentados na representagio extraida do discurso dos participantes, que manifestaram
uma estrutura de vinculos jerarquizados que foram desprendidos da condigao de paciente associado a diabetes como doenga, o seu
controle ¢ a atengio médica.

Conclusio. E evidente que a representagio construida desde a proclama do paciente coliga 3 doenga como um elemento negativo
no estilo de vida e as préticas cotidianas.

PALAVRAS-CHAVE: Paciente, satide, doenga, bem-estar.

INTRODUCCION

La diabetes es identificada como uno de los principales problemas de salud publica a nivel mundial (Avila,
Cerdn, Ramos y Velazquez, 2013; Avila et al., 2017; Barbosa, Freitas, Rodriguez, Duarte y Magalhaes, 2018;
Davila, Agudelo y Gloria, 2011; Gil, Sil, Dominguez, Torres y Medina, 2013), siendo la diabetes tipo 2 la
mds comun en la poblacién (American Diabetes Association [ADA], 2016; Vicente et al,, 2010), y por su
impacto en costos econdémicos y sociales es considerada una de las cuatro enfermedades crénicas a intervenir
de forma prioritaria (Avila et al,, 2017).

Histéricamente, se han presentado dificultades en la medicidn y registro de la prevalencia de esta patologfa,
impactando en los cdlculos precisos de la magnitud en la poblacién (Avila et al., 2013; Davila et al,, 2011).
Se calcula que para 1980, 108 millones de personas vivian con la enfermedad, sin embargo, en 2014 la cifra
se elevo a 422 millones de adultos (Organizacion Mundial de la Salud [OMS], 2016); asimismo, se estiman
175 millones de casos sin diagnosticar, imponiendo costes humanos, sociales y econémicos inadmisibles
(Federacién Internacional de Diabetes [FID], 2013).

La enfermedad manifiesta mayor incidencia en paises en vias de desarrollo (Connolly, 2006; Mendoza,
Padrén, Cossio y Soria, 2017; Millaruelo, 2017; Vazquez y Panduro, 2001), y tres de cada cuatro enfermos
se encuentran en un nivel socioeconémico que va de medio tipico a muy bajo (Federacién Internacional de
Diabetes, 2013). En particular, para América Latina se ha identificado un gran incremento de la patologia
en las tltimas décadas (Avila et al,, 2013).

Un caso dramaitico es el de México, cuyo costo en salud y comportamiento demografico advierten un
cambio en la pirdmide poblacional y anade condiciones de riesgo en el padecimiento de diabetes (Arredondo
¢ Icaza, 2011), ya que el pais ocupa la sexta posicion a nivel mundial con afeccién diabética, el primero en
mortalidad en América Latina y el tercero en el mundo (Fundacién Midete, 2016); ademds es una de las
principales causas de padecimiento incapacitante (Escobedo et al., 2011; Lépez y Avalos, 2013).

El Instituto Nacional de Salud Publica (2012) refiere que existen en el pais un total de 6.4 millones de
adultos con diabetes diagnosticada, esto significa que el 9.2% de la poblacién mayor de edad padece esta
enfermedad crénica. Por su parte, Gil et al. (2013) sefialan que se prevé que la cifra seguird subiendo hasta
alcanzar 11.9 millones de personas diabéticas, lo que indica un incremento del 175 %.

De igual forma, el aumento en la obesidad y sobrepeso y el comportamiento demogréfico, el cual en algunos
afios serd mayor en poblacion adulta, repercutirdn en los indices registrados en México (Moreno, Garcia,
Soto, Caprado y Limén, 2014). Para 1998, el Instituto Mexicano del Seguro Social reporté que por cada
persona que fallecia por una causa asociada a la diabetes mellitus, se daban a conocer ocho nuevos casos de
tal afeccion. En suma, ese afio se presentaron 38 diabéticos cada hora en el pais (Cortés, 2010), de tal modo
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que hoy en difa la diabetes es una de las primeras causas de muerte a nivel nacional (Ferndndez, 2010; Gil et
al., 2013).

Respecto al estado de Morelos, para 2017 se calcula que 1003 811 derechohabientes se encontraban
afiliados en algun sistema de salud, de los cuales, 194 786 pertenecen al municipio de Cuautla (Instituto
Nacional de Estadistica y Geografia [Inegi], 2017). De esta poblacidn, los padecimientos crénicos componen
el principal reto en salud, y entre ellos, la diabetes y la hipertensién destacan en urgencia para su respuesta
focalizada (Instituto Nacional de Salud Publica, 2013).

Ante tal situacidn, la problemética debe atenderse desde diferentes aproximaciones. Una de ellas, el modelo
de atencién médico, presenta éxito siempre que se acompaiie del reconocimiento, el desarrollo y la proteccion
de los derechos de las personas con diabetes (Garmendia, 2017). Ademds, la atencién desde este modelo
gira tradicionalmente en torno a su etiologia, clinica y tratamiento, sin acopiar las repercusiones en el
individuo, el trabajo y sus relaciones sociales (Vicente et al., 2010). En contraste, el modelo biopsicosocial,
cultural y axioético permite visualizar al paciente, incorporando todas las esferas que lo acompafian (Orozco
y Castiblanco, 2015). Por tanto, como resaltan Lépez y Avalos (2013), la significacion de lo social se ha
transformado en pieza clave de los enfoques mas avanzados en la interpretacién sobre el origen de las
enfermedades.

La concentracién de la diabetes en personas de estrato socioeconémico bajo y su impacto social, el cual
se refleja tanto en los servicios de salud como en el bienestar del enfermo y de sus familiares (Bautista y
Zambrano, 2015; Beltran, Saldivar, Védzquez y Martinez, 2014; Riveros, Cortdzar, Alcdzar y Sdnchez, 2005),
hacen evidente la desigualdad social que dramatiza la condicién de vivir con la enfermedad. Al respecto,
Dominguez (2013) sefiala que la diabetes y el proceso de esta se ven influenciados por factores sociales como:
(a) la escasa comprension sobre el tema de prevencién y regulacion de la enfermedad; (b) el estilo de vida
actual, en el que la alimentacion nutricionalmente saludable no es un tema prioritario para las personas; y (c)
la falta de acceso a sistemas de salud de calidad.

Asimismo, se ha identificado una estrecha relacion entre padecer esta enfermedad y factores ambientales,
de los cuales el estilo de vida de la poblacién juega un papel primordial (Lazcano y Salazar, 2009).
Precisamente, en el ambito social, los enfermos de diabetes suelen tener sentimientos de incomprensién muy
frecuentes, en los que se incluye mayormente a los allegados y al propio médico del paciente (Malacara, 2003).

Bajo este panorama, el deterioro asociado al proceso de desarrollo de la enfermedad sin un tratamiento
adecuado, trae consigo la incapacidad para desempenar alguna actividad remunerada, lo que genera una
disminucién paulatina en los ingresos de la familia e impacta negativamente en el bienestar del enfermo
(Herrero et al., 2010; Ibarra y Cantt, 2003). La falta de estos recursos impide un adecuado control de la
enfermedad, en consecuencia, no se logra optimizar la calidad de vida ni se reducen las complicaciones que
se generan por la falta de control de la diabetes (Ariza et al., 2005).

Por ello, se ha referido a la diabetes como una condicién de vida, ya que las personas que la padecen tienen
que adaptarse a un estilo que incluye modificaciones alimentarias, ademas de una infinidad de precauciones,
como el cuidado de la ingesta calérica, para poder mantener una salud estable (Herndndez et al., 2016;
Herrero et al., 2010). Este tipo de adaptacion trae consigo, en la mayoria de los casos, desajustes psicoldgicos
y sociales en un plazo indefinido (Pineda et al., 2004; Portilla, Romero y Roman, 1991).

A nivel individual, cuando la persona recibe el diagndstico de diabetes, presenta un cuadro de angustia
asociado a la idea de vivir con la enfermedad y a limitaciones vinculadas a los cuidados para evitar otras
complicaciones (Portilla et al., 1991). De igual forma, aunado a la obesidad o sobrepeso, el enfermo puede
tener repercusiones en el bienestar emocional (Galiano et al., 2013), aumentando las probabilidades de
desarrollar una dependencia funcional (Santos et al., 2014). Ademds de las perturbaciones de cardcter
psicolégico, la enfermedad afecta en gran medida la vida social, pues la incapacidad para vincularse puede
provocar la ruptura con algunos lazos sociales inmediatos, asi como los contextos que brindan apoyo al
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enfermo (Azzolini, Bail Pupko y Vidal, 2012), entre ellos, la familia, como grupo social primario (Merodio,
Rivas y Martinez, 201 5).

En el 4mbito social, los procesos de salud/enfermedad son reflejo y resumen de las condiciones de vida,
donde lo material y lo simbdlico transcurren en la vida cotidiana de los pacientes (Lépez y Blanco, 2006). De
igual forma, “en el campo de la psicologia dentro del pensamiento occidental se habla mucho de las relaciones
interpersonales, sin embargo, se habla de forma tan habitual, que se deja de lado su importancia” (Marquez,
Arcosy Proal, 2014, p. 53).

Asi, resulta importante abordar tales cuestiones, ya que las problemdticas psicosociales son, en su mayoria,
desequilibrios producidos por el estilo de vida actual, los cuales derivan en una forma de estrés crénico que
genera distintos tipos de sintomas, como la falta de adaptacién, afecciones alimentarias, entre otras (Garcia
etal., 2008).

Bajo esta ldgica, los estudios sobre representaciones sociales han tenido mucho reconocimiento por
la manera en la que explican los acontecimientos socioculturales, hecho que ha marcado la pauta para
aplicar estrategias y métodos de orden empirico (Vergara, 2008). Cuando las representaciones sociales son
objeto de estudio, estas forman parte de la subjetividad, sin embargo, se anclan a elementos objetivos por
su relacién con lo social (Paz y Diaz, 2012), donde “la teorizacidn constituye el corazdén de la actividad
investigativa” (Escalante y Oliva, 2011, p. 93).

Lainvestigacion en representaciones sociales tiene como objetivo producir conocimiento sobre fenémenos
de indole social (Pereira de S4, 1998). De esta manera, las representaciones sociales facilitan el entendimiento
y la realidad social a través de la construccidn colectiva (Jodelet, 2000), ya que son los conocimientos del
sentido comun que se dan a través de las experiencias diarias, pues la informacién que circula entre las
personas y las formas de pensamiento se recibe y transmite por medio de la educacién y la comunicacién
(Jodelet, 1986). Por tanto, las representaciones sociales otorgan razdn a las creencias, ideas y mitos, los cuales
dotan de significado a los objetos y facilitan la comprension de los vinculos sociales (Vergara, 2008).

En palabras de Toledo (2013), “la investigacion en salud, es objeto de preocupacién no solo en nuestro
dmbito local, sino a nivel mundial, por lo que es necesario identificar problemas de salud no resueltos” (p.
1). Uno de esos problemas, segiin Ofman, Pereyra, Cofreces y Stefani (2015), son las creencias que se
construyen alrededor de las enfermedades, mismas que derivan en representaciones sociales. Estas integran
conocimientos que provienen de la informacién de tipo biomédico, las vivencias y la interaccién con el medio
social.

Ya que la enfermedad es un proceso presente en cualquier situacion en la que se encuentre la persona, ya sea
en las relaciones interpersonales, laborales o de indole social (Torres, Sandoval y Pando, 2005), de acuerdo
con Toledo (2013), es necesario “planear estrategias sanitarias y acciones de prevencion de las enfermedades
que ocurren con mayor frecuencia, [por ello] las organizaciones de Salud deben adecuarse al contexto y buscar
la solucién a problemas de salud colectivos” (p. 1).

Al investigar las representaciones sociales de los diabéticos en un barrio de la ciudad de Guadalajara
(México), se reveld que el grupo de estudio consideraba que la diabetes sirve como una forma de expresién que
permite evocar sucesos generalmente de caracter negativo. Resulta interesante observar que el contexto donde
desarrollan su vida cotidiana se distingue como contaminado, artificial, en el que las condiciones econdmicas
son restrictivas y las relaciones afectivas estan marcadas por dificultades (Torres et al., 2005).

En otra regién del pais, cerca de San Crist6bal de las Casas, Chiapas, llamala atencién que los participantes
se refieren a la diabetes como azticar. La atribucién del padecimiento se relaciona con malos hébitos
alimentarios, como un primer plano; ademas, se resaltan las condiciones emocionales que, en palabras de los
participantes, determinan la existencia de la enfermedad; hacen referencia a que aparece por susto, aunque
también se tiene la idea de que esta es transmitida por algtin sentimiento de odio o envidia (Page, 2015).

Por otro lado, se ha identificado, al explorar el discurso de pacientes bonaerenses, que algunos de ellos,
sobre todo quienes presentan un marcado ¢jercicio del autocuidado, viven con el padecimiento sin mayores
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complicaciones, resaltando el apoyo familiar como fuente sélida de acompafiamiento (Giraudo y Vietto,
2018). Tales hallazgos nos permiten fortalecer laidea de que las representaciones sociales no son estéticas, sino
que consisten en la integracién, adaptacion y modificacién de elementos en funcién del contexto (Barbosa
etal., 2018).

En resumen, al explorar la taxonomia de las representaciones sociales de pacientes diabéticos, es posible
identificar diferentes niveles, al incorporar variables emocionales, conductuales y lugar de residencia, lo que
asuvez nos permite recrear la realidad desde el discurso construido en la vida cotidiana (Barbosa et al., 2018;
Letelier, Nufiez y Rey, 2011). En efecto, existe una relacidn estrecha entre las enfermedades cronicas y el
estilo de vida, lo que por ende modula la forma de existir de las personas (Tosoli, Pinto y Oliveira, 2011).
Ante tal argumento, es posible preguntarse: ¢Cudles son las representaciones sociales de vivir con diabetes en
pacientes del Instituto Mexicano del Seguro social de la ciudad de Cuautla, México?

METODO
Diseno

Para el cumplimiento de los objetivos de la investigacion -identificar y describir las representaciones sociales
de vivir con diabetes en pacientes del Instituto Mexicano del Seguro Social de la ciudad de Cuautla (México)-
se opté por un disefio sistemdtico desde la metodologia cualitativa, ya que, segtin Calderén (2002), examinar
las cualidades permite profundizar en los significados subjetivos explorando la base sociocultural. Asimismo,
mediante la metodologia cualitativa es posible conocer la perspectiva de los participantes (Herndndez,
Ferndndez y Baptista, 2014) y explorar la naturaleza de las realidades y la dindmica que de cllas emerge
(Martinez, 2006), lo que permite visibilizar los significados vinculados a vivencias, los cuales son expresados
por medio del lenguaje (Izcara, 2014; Vasilachis et al., 2006). En suma, la investigacion de orden cualitativo
implica una forma de recoleccién organizada y dindmica con procedimientos especificos (Quecedo y
Castano, 2002; Taylor y Bogdan, 1986).

Participantes

La muestra contd con diez participantes en edad adulta (nueve mujeres y un hombre), todos pacientes del
Instituto Mexicano del Seguro Social y habitantes de la ciudad de Cuautla (México). Cada uno, al momento
de la investigacidn, seguian vigentes en el tratamiento para el control del padecimiento, incluso algunos
manifestaron mds complicaciones de la enfermedad, teniendo en su mayoria grados de estudio inferiores a
educacién superior (tabla 1).
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TABLA 1.
Descripcién de los participantes
. Estado Crado de Nivel Tiempo de Otros
Paciente  Edad o . . .. e -
civil estudios socioeconémico  tratamiento padecimientos
Hombre - : . . Tafov6 N
o 50 Separado  Bachillerato Media-baja : Dermatomiotosis
(H)1 meses
Muier Obesidad
I|"-\-1J'-1 57 Casada Bachillerato Media-alta 5 anos Hipertension
o Castritis
M2 50 Casada Bachillerato Baja 1 afio Hipertension
M3 39 Casada Maestria Media-alta 1 ano Obesidad
M4 59 Soltera Secundaria Media-baja 9 anos Hipertension
Enfermedad renal
M5 53 Casada Primaria Baja 20 afios crénica
Retinopatia
Enfermedad renal
estadio 1
_ . - Retinopatia
M6 54 Casada Baja 10 afios Snopat
diabética no
proliferativa leve en
ambos ojos
M7 58 Casada Bachillerato Media-baja 7 anos -
Unién . . . .
M8 32 libre Secundaria Media-baja 2 afios -
M9 60 Casada Primaria Media-alta 2 anos -

elaboracion propia.
Nota. Se utilizaron claves para mantener el anonimato de los participantes. El nivel
socioecondmico es proporcionado por la sistematizacion de los servicios de salud.

Para la seleccién de los participantes se utilizé6 un muestreo aleatorio simple, teniendo como criterios
de inclusién: (a) derechohabientes del Instituto Mexicano del Seguro Social; (b) habitante de la ciudad de
Cuautla, México; (c) con diagndstico de diabetes mellitus; y (d) pertenecer al turno de atencién matutino
o vespertino. Todos los pacientes aceptaron voluntariamente participar en el proyecto, teniendo como
medio de verificacién la firma del consentimiento informado, segun lineamientos internacionales de ética
en investigacion.

Se tomaron como criterios de exclusién: (a) aquellos que no contaran con la vigencia de derechos en
servicios de salud al momento del proyecto, (b) quienes decidieran no participar en el proyecto o abandonaran
alguna de las fases, y (c) quienes se negaran a firmar el consentimiento informado, lo que no se presenté en
el curso del proyecto.

Técnicas de investigacién y recolecciéon de datos

Como parte de las técnicas de investigacion se utilizo la entrevista semiestructurada y la codificacion abierta
y axial, ya que la primera permite crear conceptos a partir de la desintegracién de informacidn, y en la segunda
se crean vinculos jerarquicos entre las categorias identificadas (Schettini y Cortazzo, 2015).

La recopilaciéon de la informacién se centré en tres grandes dimensiones, identificadas a partir de
la busqueda documental y la sistematizacién de antecedentes: (a) significado de vivir con diabetes, (b)
sentimientos asociados al vivir con diabetes, y (c) cuidados necesarios de una persona que vive con diabetes.
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Tal informacién se sistematizé utilizando una codificacién abierta y dando estructura alos conceptos a partir
de la utilizacién de la codificacién axial. Los resultados se presentan en el siguiente apartado y se discuten en
funcién de referentes psicosociales.

Procedimiento

Para la implementacién del proyecto se disefiaron y ejecutaron cinco fases, las cuales se desarrollaron durante
afo y medio. La fase preliminar requirié del permiso y consentimiento para la realizacién de la presente
investigacién por parte del Instituto Mexicano del Seguro Social. Una vez que el proyecto fue valorado
y aprobado, se conté con la participacién activa del médulo de atencién a pacientes diabéticos. Como
parte del desarrollo metodolégico, se realizé una busqueda exhaustiva de material bibliografico referente
a estudios relacionados con las representaciones sociales en salud. Luego, se seleccionaron y revisaron,
logrando identificar tépicos generales que sirvieron como punto de partida en la pesquisa de la siguiente fase.
Durante esta, se empled la entrevista semiestructurada, para indagar de manera individual los significados del
fenémeno en cuestion, teniendo como tdpicos extraidos de la revision tedrica: s Para ti qué es la diabetes?,
scomo te sientes viviendo con diabetes? . ;qué cuidados debe tener una persona que vive con diabetes? Es
importante resaltar que fue necesario realizar un entrenamiento tanto para la realizacién adecuada de las
entrevistas como para el tratamiento de la informacién, de modo que esta técnica permitiera explorar las
representaciones sociales de vivir con diabetes.

Posterior a la recoleccion de datos, se sistematizé mediante la codificacion abierta y la codificacion axial.
Teniendo como insumo las entrevistas realizadas en la fase anterior, se identificaron palabras clave y se
creé una matriz de codificacién. Los insumos fueron incorporados manualmente. En cumplimiento de la
responsabilidad ética, y como parte de la devolucién de la informacién, se entregd un resumen ejecutivo
impreso con el vinculo del Instituto Mexicano del Seguro Social del Médulo de Diabetimss del Hospital
General de la Zona con la unidad de medicina familiar No. 7, asi como la versidon en extenso en formato
digital de la presente investigacién. De igual forma, quedaron abiertos los canales de comunicacién para la
presentacién de manera oral en los circulos académicos e institucionales que requirieran conocer el proceso
y los resultados aqui reportados.

La ética en la investigacion social permitié incorporar el curso reflexivo de la accién en la produccién
del conocimiento (Mondragén, 2016). Por ello, con el propésito de proteger la integridad y velar por la
dignidad humana de los participantes en la presente investigacion, se incorporaron aspectos éticos relevantes.
El protocolo fue revisado por el Comité Local de Investigacién del Instituto Mexicano del Seguro Social,
teniendo para su verificacién la referencia R-2016-1702-29, con la finalidad de prevenir riesgos para los
derechohabientes. Se respetd la decisién de las personas a participar de manera voluntaria, tal como lo
propone el Informe Belmont (National Commission for the Protection of Human Subjects of Biomedical
and Behavioral Research. 2002). Se explicé de manera precisa, con un lenguaje claro y entendible, el
procedimiento de investigacién en todas sus etapas y los medios de difusién de los resultados. Se firmé un
consentimiento informado, tal como se formula en documentos relacionados con la ética en la investigacion,
como la Declaracién de Helsinki (Asociacién Médica Mundial [AMM], 2008) y la Ley General de Salud
(Cdmara de Diputados del H. Congreso de la Unién, 2004).
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ANALISIS DE DATOS
Identificacién y definicion de las categorias de analisis.

Como parte de la sistematizacion de la informacion, fue posible identificar once categorias esenciales. Cabe
resaltar que tales categorias se construyeron a partir del discurso de los participantes y su experiencia con
la enfermedad. Cada una de ellas se encuentra asociada con significados construidos a partir de la vivencia
experimentada con la enfermedad, por supuesto, cada participante ha experimentado de manera distinta el
vivir con diabetes. No obstante, existen elementos comunes que fueron incorporados en la conceptualizacion

(tabla 2).

TABLA 2.
Conceptualizacién de las categorias asociadas al discurso de los participantes

Concepto Drefinicidin

Paciente Persona a quien se le diagnostica |a enfermedad y tiene gque someterse a un
proceso de atencion médica vinculada al dmbito institucional.
Término utilizado por los derechohabientes para senalar la enfermedad,

Diabetes ) e ) ) - L .
EISIN_IJd(] a caracteristicas, consecuencias ¥ sentimientos I'IIZF_JTI\-US.

Adjetivos  relacionados con la enfermedad, frecuentemente  asociados
Caracteristicas a elementos estéticos (feal v morales (mala). Entre las caracteristicas mds
utilizadas para describir se encuentran: peligrosa, mortal, pérdida del placer.

Efectos de la enfermedad generalmente vinculados a malestares fisicos
Consecuencias v pérdida de la calidad de vida. La consecuencia identificada con mayar
frecuencia es la disminucidn o pérdida de la vista.

Proceso por el cual el paciente se percibe obligado y presionado por los

Control de la enfermedad s 3 ke
miembros cercanos para retrasar la aparicion de efectos fisicos.

Proceso por el cual el derechohabiente se somete de manera obligada a las
Atencion médica acciones dictadas por los especialistas, e implica frecuenternente una ruptura
con el placer relacionado con la ingesta de alimentos.

Profesionales encargados de la identificacion, seguimiento y conftrol
de la enfermedad. Existe un alto grado de confianza por pare de los

Especialistas . . N .

*F derechohabientes, sin embargo, perciben una deshumanizacion hacia los
enfermos. Por lo general, se sefala al médico.
Acciones emprendidas por los derechohabientes para retrazar la aparicicn
de los efectos fisicos, principalmente asociado a un alto control de la
alimentacidn y pérdida del placer en la ingesta de alimentos. Se resalta

Autocuidado Y pe P B

la importancia de evitar la experimentacion de emociones intensas como
el enojo o el susto. Ademds, se procura no suftir golpes y cortaduras,
principalmente en las extremidades inferiores.

Opinitn del derechohabiente sobre su estado animico, principalmente
ligado a sentimientos negativos, como tristeza, sorpresa, desesperanza y
enojo. Estos sentimientos también se encuentran inscritos a estados fisicos
continuas, coma el cansancio.

Sentimientos asociados

Consecuencias de tipo social percibidas por los derechohabientes, vinculadas
a la pérdida de la calidad de vida y la limitacidn en procesos importantes
de socializacidn. La ruptura con los lazos sociales se da paulatinamente,
generalmente identificados con eventos en los que se presenta una ingesta de
alimentos insanos pero altamente placenteros (fiestas familiares).

Repercusiones en el entorno
inmediato

Leyendas construidas en la interaccidn con actores cercanos (familiares,
vecinos, amigos) para asustar a los derechohabientes, con la finalidad de
obligarlos a seguir un tratamiento estricto y retrasar la aparician de los efectos
fisicos.

Mitos sobre el padecimiento

elaboracion propia.
Vinculos jerarquicos entre conceptos

La codificacién axial consiste en la formacién de los vinculos jerdrquicos con las subcategorias alrededor del
apoyo en una categoria (Schettini y Cortazzo, 2015), por ello, a partir de la exploracién de los conceptos
se ha generado una estructura de vinculos a través de categorias axiales, en las que resalta la importancia
de la autodefinicién de paciente y de la cual se desprenden el resto de las categorias identificadas. En el
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siguiente nivel se encuentra el concepto de diabetes, del cual se desprenden caracteristicas, consecuenciasy mitos
sobre el padecimiento. De la categoria consecuencias se da una ramificacién en la cual se pueden identificar
subcategorias en niveles inferiores. Cabe sefialar que, aun existiendo vinculos jerdrquicos, la secuencia de
relaciones entre los conceptos no debe entenderse de manera lineal, puesto que todas las categorias se
encuentran altamente asociadas y se traslapan incluso en el discurso de los participantes (figura 1).

Diabetes |

Consecuencias

Caracteristicas

| Control de la enfermedad | I Sentires ( Sentimientos asociados

| Atencion medica I

Especialistas

| Mitos sobre el padecimiento | | Repercusiones en el entorno inmediato

FIGURA 1.
Vinculos jerdrquicos entre conceptos sobre representaciones
sociales de vivir con diabetes. Fuente: elaboracién propia.

RESULTADOS Y DI1scUSION

La investigacién arrojé resultados que indican que los participantes con diabetes presentan sentimientos
negativos como tristeza, enojo y sorpresa. Dichos resultados tienen una estrecha relacién con otro trabajo
realizado con mujeres de camadas populares en Brasil, en el que las emociones proyectadas por las pacientes
con diabetis fueron asociadas con el choque, la rabia y la tristeza (Peres, Franco, Santos y Zanetti, 2008).
Asimismo, Sed6 (2010) alude que se pueden identificar sentimientos hacia la enfermedad con adjetivos como
impotencia, inseguridad, incomprension y exclusion de la sociedad y la familia directa.

Por otro lado, resulta interesante que la edad promedio de los participantes de la presente investigacion es
de 45.6 afios, en contraste con lo reportado en Costa Rica por Sedé (2010), donde la edad promedio de las
personas que viven con diabetes es de 66.4 anos, siendo un grupo mas grande y maduro con el padecimiento.
Sin embargo, para poder realizar comparaciones mds profundas respecto a los rangos de edad, se requiere
incorporar otro tipo de investigaciones. Tal panorama permite abrir canales de exploracién de los procesos
de salud-enfermedad.

En cuanto al estado civil de los derechohabientes que participaron en la investigacién, la mayoria
expresaron contar con una pareja, lo que concuerda con Sedé (2010), quien reporté que la totalidad de sus
participantes se hallaban en matrimonio o en concubinato al momento de recabar sus datos. Esta condicién
de pareja es un factor positivo en la vida del paciente, ya que juega un papel importante en la red de apoyo y
acompafiamiento en los procesos de cuidados frente a la enfermedad. Sumado a esto, Arredondo, Mirquez,
Moreno y Bazdn (2006) indicaron que las personas que tienen una pareja se percibfan con mayores fuentes
de apoyo, en comparacién con quienes se encontraban solteros, viudos o divorciados.
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De igual forma, es indudable la estrecha relacién entre el padecimiento y el estilo de vida del paciente
(Lazcano y Salazar, 2009). Por ello, los derechohabientes que participaron en la entrevista reflejaron que la
alimentacién es una clave fundamental para mantener su calidad de vida estable, utilizando como estrategia
el plato del bien comer y la moderacién de sus porciones. No es el caso de la investigacién en mujeres de
zonas populares de Brasil (Péres et al., 2008), ya que ellas conciben que la modificacién en las formas de
alimentacién implica una pérdida considerable de placer, lo cual resulta en gran medida coincidente con la
presente investigacion.

Vinculado a lo anterior y en relacién con la adherencia al tratamiento, los participantes mostraron una
actitud muy positiva frente a los especialistas, quienes, desde su perspectiva, juegan un papel importante
en el control de la enfermedad, sin embargo, son percibidos como poco empaticos. Resultados andlogos se
encontraron con las mujeres de Brasil, quienes evaltian de manera negativalos servicios de salud y, a su parecer,
obstaculizan el apego al tratamiento (Péres et al., 2008); y en Tabasco, México, los pacientes manifestaron
actitudes negativas hacia los especialistas, quienes desde su discurso los tratan como objetos y brindan escasa
informacién (Lopez, Avalos, Morales y Priego, 2013).

Entre los resultados obtenidos, se identificé la diabetes como un padecimiento atribuido de manera
hereditaria, vinculando en todos los casos a algun familiar, lo que le permitié al derechohabiente ver el
decremento en la salud de este hasta llegar a la muerte. Similares son los resultados encontrados en la ciudad
de Guadalajara, los cuales senalan la predisposicion de la enfermedad a causa de la herencia o la debilidad en
las circunstancias por las que pueden atravesar a lo largo de su vida los pacientes (Torres et al., 2005).

Siguiendo con los hallazgos de Torres et al. (2005), se aprecia que tanto la poblacién de personas que
viven con diabetes de la ciudad de Guadalajara (México) como los participantes de la presente investigacion,
revelaron la presencia de otros padecimientos asociados con la diabetes, tales como hipertensién y
neuropatias, lo que potencia la condicién de vulnerabilidad y la disminucién en el flujo de relacion
interpersonal con sus familiares mas cercanos y el resto de su comunidad.

Esta condicién de vulnerabilidad tiene una doble cara, por un lado, algunos pacientes no manifestaron
conductas de autocuidado, siendo mucho mas dramdtico en los hombres (Sedd, 2010). Contrariamente, en
la poblacién participante de esta investigacion se encontrd que en diferentes niveles, los derechohabientes
reconocen en su vida cotidiana algunas formas de autocuidado asociadas a la prevenciéon de otros efectos
asociados a la diabetes, asi como al mantenimiento de una calidad de vida favorable. Es importante resaltar
que en concordancia con los resultados de Lopez et al. (2013), la atencién del paciente con su enfermedad se
establece solo por las indicaciones que el especialista le brinde, ademds de agregar que cuando el paciente no
pueda incluir y adaptar la enfermedad a su vida, se presentan complicaciones como frustracion.

En conclusién, se pudieron identificar las representaciones sociales de vivir con diabetes en
derechohabientes, resaltando su autodefinicion de paciente y creando categorias que se desprenden de este
concepto, tales como enfermedad, control del padecimiento . atencién médica brindada al tratamiento de
la misma. Por lo que, a través de los vinculos que se forman dia a dia en este universo consensual, ellos
mismos elaboran representaciones sociales que se pueden describir como una enfermedad con caracteristicas
negativas, entre las que se destacan el miedo, el enojo y el cansancio, como sentimiento referido al
padecimiento.

Por otra parte, entre los hallazgos hay quienes creen que al negar el padecimiento, este desaparece;
esto, ademds del desconocimiento en casa de la enfermedad de su familiar, no hard que esta desaparezca.
Contrariamente a este discurso, también existe quien en su familia crea el apoyo y motivacién para lidiar con
la enfermedad y que esta se mantenga estable.

Ademas de ser relacionada por el derechohabiente, a partir de los discursos de las instituciones de
salud, como una enfermedad que disminuye la salud hasta llegar a la muerte, es importante mencionar
que esta se debe a las construcciones sociales y experiencias negativas vivenciadas con familiares o amigos
cercanos con quienes compartian el mismo estilo de vida. Esto tiene estrecha relacién en el momento que el
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derechohabiente manifiesta: “Nos matan de hambre”, cuando para sobrellevar la enfermedad, los protocolos
de salud recomiendan una dieta balanceada para que la enfermedad se mantenga estable.

Asimismo, se evidencia en esta investigacion la necesidad de un procedimiento holistico por parte de
las instituciones gubernamentales de salud, en donde no solo se brinde el tratamiento con farmacos, sino
también el apoyo terapéutico para el paciente y el acompanamiento psicosocial a partir de la voz propia del
derechohabiente.
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