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RESUMEN

La diabetes mellitus representa un serio problema de salud. El aumento de su
incidencia y prevalencia, su caracter complejo y la severidad de los impactos
econémicos, sanitarios y psicosociales que genera, legitiman la importancia de
reflexionar sobre sus efectos desde el espacio individual y social mas inmediato a las
personas que viven con esta enfermedad. El trabajo trata algunos de los aspectos que
desde los procesos de salud-enfermedad, y basados en los significados construidos a
propoésito de estos, se relacionan con las respuestas psicolégicas mas comunes a la
diabetes: la comunicacion del diagndstico, el mundo psicoldgico de la persona con
diabetes, los significados subyacentes a este, el proceso de atencidén de salud, y los
aspectos y momentos criticos en el tratamiento de la enfermedad. Se concluye que los
procesos de salud de personas con diabetes incluyen experiencias con potencial para
causar severos impactos psicoldgicos y sociales, relacionados con los significados, de
base psicosociocultural, estructurados a partir de estas vivencias. Se comparten
recomendaciones para incidir positivamente en el bienestar de personas con diabetes,
desde los espacios y servicios de salud.

Palabras clave: diabetes mellitus, impacto, respuesta psicoldgica, significados,
proceso de atencion de salud.




ABSTRACT

The diabetes mellitus is a serious health problem. The increase of its incidence and
prevalence, its complicated character and the severity of the economic, health and the
psychosocial impacts generated to legitimize the significance of to reflect on its effects
from the more immediate individual and social space on the persons living with this
disease. The aim of present paper is to show some features, which from the health-
disease process and based on the meanings achieved concerning these, are related to
the commonest psychological responses to diabetes: the communication of diagnosis,
the psychological world of the person presenting with diabetes, its underlying
meanings, the health care process and the features and critical moments in the
treatment of the disease. We conclude that the health processes of diabetic include
experiences with the potential to provoke severe psychological and social impacts
related to the meanings with a psychosocial-cultural basis, structured from these
experiences. Recommendations are shared to focus positively on the wellbeing of
diabetic persons from the spaces and health services.

Key words: diabetes mellitus, impact, psychological response, meanings, health care
process.

INTRODUCCION

El aumento de la incidencia y prevalencia de enfermedades crdnicas como la diabetes
mellitus (DM) y su complejidad constituyen un importante desafio econémico, politico y
social, con implicaciones individuales y colectivas en términos de salud fisica y mental.
La DM es una enfermedad crénica no transmisible que engloba un grupo de trastornos
metabdlicos causados por una deficiencia total o parcial de insulina. Se puede
presentar en todos los grupos de edad, y puede afectar la calidad de vida, el estado
funcional y el sentido de bienestar de las personas que la padecen, asi como de su
familia.* Genera ademas importantes gastos de salud asociados a muerte prematura,
ausentismo laboral, discapacidad, uso de medicamentos, hospitalizaciones y consultas
médicas.?

El comportamiento mundial y regional de la DM en las ultimas décadas muestra un
caracter epidémico vinculado con la mayor exposicion a factores de riesgo (habitos
nutricionales no saludables, sedentarismo, obesidad) casi siempre relacionados con el
estilo de vida de la sociedad contemporanea,® el aumento de la expectativa de vida, y
otros factores epidemiolégicos, demograficos y genéticos.? Se calcula que para el afio
2025 el nimero de personas con DM se duplique,* y que el 6,1 % de la poblacién
mundial viva con DM.5

La DM genera profundos impactos relacionados con las complicaciones a corto
(hipoglucemia) y largo plazo (enfermedad cardiovascular, neuropatia, nefropatia y
retinopatia),* por lo que afecta tanto la duracién como la calidad de la vida.?%7 Ella



representa hoy un gran problema de salud, y se ubica como cuarta causa de muerte a
nivel global.?

En nuestro pais, al igual que en otros de América Latina, la DM se ha incrementado de
forma gradual en los ultimos afos,® y aunque se ha producido una disminucién de su
tasa de mortalidad, las diferentes medidas resimenes del estado de salud poblacional
atendiendo a la morbilidad han tenido una evolucion ascendente.?®Ello significa que,
aunque las personas hoy mueren menos por DM, los aspectos involucrados en su
calidad de vida y su sentido de bienestar se estan viendo mas afectados. Exploraciones
en personas de diferentes latitudes muestran aspectos como el bienestar psicolégico y
la calidad de vida por debajo de lo 6ptimo en estas personas (Anderson B, Peyrot M,
Aanstoot HJ, Lange K, Danne T, Deeb L. Psychological well-being and quality of life
among youth with diabetes in the Diabetes Attitudes, Wishes and Needs Youth Study.
Oral Presentation. 20™"World Diabetes Congress, Montreal. IDF October 18"-22th,
2009).

Por ello, resulta vital reflexionar sobre los impactos psicoldgicos y sociales que puede
generar la enfermedad, y sobre los significados que los fundamentan, utilizando para
ello como aproximaciéon metodoldgica el punto de vista del "actor".® Algunos aspectos
involucrados en dichos impactos son: su caracter crénico, las modificaciones que
suscita en areas significativas de la vida (trabajo, familia, pareja, sexualidad,
relaciones interpersonales y con la comunidad), los cambios corporales y funcionales
que puede producir, y la significacion (estigmatizante) de estos cambios.

Las dimensiones tratadas en el presente trabajo se basan en experiencias de la
asistencia y la investigacion con personas con DM en el Departamento de Psicologia del
Instituto Nacional de Endocrinologia de Cuba (INEN), en integracion con literatura
nacional y fordnea sobre el tema. Provienen de una heterogeneidad de vivencias
relacionadas con el tipo de DM (tipo 1, tipo 2, y otros tipos), el tiempo de evoluciéon de
la enfermedad, el género (mujeres y varones), el momento del ciclo vital (adultos
jovenes, de mediana edad, adulto mayor), y otros aspectos psicosocioculturales y
relativos a la estructura social que seran analizados cuando se considere de utilidad.

El propésito del trabajo es reflexionar sobre algunas cuestiones sustanciales
relacionadas con el impacto psicolégico y social de la enfermedad, desde un enfoque
centrado en la persona con DM y su entorno mas cercano. A continuacion se refieren
algunos de los aspectos, que desde los procesos de salud y enfermedad, se relacionan
con las respuestas psicosociales a la DM.

La comunicacion del diagnéstico de diabetes

El diagndstico de una enfermedad crénica usualmente tiene implicaciones psicoldgicas
y sociales complejas.'°Su comunicacién genera retos en la relacién médico-
paciente!! relacionados con aspectos como la informacion o conocimiento de las
personas sobre la enfermedad!? y el vinculo que se da entre usuarios(as) y
proveedores(as) de salud.

Sobre la primera dimensién (informacién, conocimiento) las referencias de los sujetos
con DM parecerian contradictorias. Aunque suelen expresar que "conocen" la
enfermedad (por reconocer el término "diabetes" como una enfermedad "para toda la
vida", relacionada con el funcionamiento del pancreas y el aumento de "azlcar" en
sangre), las exploraciones sucesivas muestran que en realidad dominan informaciéon



muy elemental, aislada, estereotipada, a veces errénea, que tiende a
sobredimensionar ciertos aspectos de la enfermedad en detrimento de otros, y que a
duras penas, alcanza para comprender sus causas, manifestaciones y tratamiento. La
informacioén sobre las formas mas saludables de convivir con la DM y de lograr el
control metabdlico sistematico cominmente esta ausente.'?

Pueden aparecer también creencias que subestiman y desacreditan la DM y su impacto
("la diabetes no es nada™), o la asocian a ultranza con sus "complicaciones" (ceguera,
amputacion e insuficiencia renal). El primer enfoque aparece muy relacionado con el
desconocimiento de las formas de expresiéon de la enfermedad y/o con el hecho de que
sus manifestaciones mas visibles aparecen a largo plazo, lo cual conlleva a subvalorar
los cuidados de salud. La segunda alternativa sobredimensiona los aspectos mas
negativos de la enfermedad, y desconoce o minimiza el valor de los cuidados de salud,
la adhesion al tratamiento y la educacion en DM como pilares fundamentales para el
control metabdlico. Por ello, conduce a respuestas de temor, sensacion de falta de
control y vulnerabilidad, que pueden expresarse en la "paralizacion” del uso de
recursos de afrontamiento activo a la enfermedad.

El sostenimiento de cualquiera de las dos perspectivas debilita las motivaciones mas
béasicas y necesarias para involucrarse en los procesos de atencién y en los cuidados
sistematicos de salud. Por ello, explorar las creencias y la informacidon que dominan las
personas con DM se convierte en un paso inicial importante y necesario para motivar
ajustes y enriquecer la informacién y conocimiento de las personas, de forma tal, que
se exprese de forma positiva en el proceso de salud y la calidad de vida de las
personas.

Las dificultades respecto a la informaciéon sobre DM que expresan las personas,
parecen estar relacionadas con aspectos como:

e la aun insuficiente difusion de informacién sobre la enfermedad a través de los
diferentes medios de comunicacion;

e algunas caracteristicas de la informacién proveida: demasiado general,
parcializada, no sensible a las particularidades de los auditorios;

e el sostenimiento de una perspectiva de salud mas terapéutica que preventiva;

e la escasez de mensajes que trasmitan contenidos acerca de codmo vivir con DM
de forma saludable;

e el escaso interés y/o motivacion de ciertos grupos poblacionales sobre temas
relacionados con la salud y sus cuidados: en los que parece influir por ejemplo,
el género;

e aspectos individuales y socioculturales, vinculados con otros de caracter
econdmico y social (relacionados con la instruccién y el acervo cultural).

Los sujetos refieren que el momento de la comunicacion del diagnéstico es uno de los
mas impactantes dentro sus procesos de enfermedad, porque marca el inicio de una
nueva etapa dentro de la cual se comienzan a reestructurar las diversas areas de vida
y se construyen nuevos sentidos.'® Usualmente, a este momento le precede un proceso
de exploracién de la salud y una etapa de manifestaciones de la enfermedad, que
pueden haber sido asociadas durante algun tiempo con causas como la presencia de
distrés, conflictos, preocupaciones, o incluso, otras enfermedades como el cancer.
Como resultado, la persona llega al momento del diagndstico agotada desde el punto
de vista fisico y mental, lo cual complejiza sus procesos de salud.



Cuando una persona recibe la noticia que padece DM se desencadena en ella una serie
de reacciones, en ocasiones contradictorias, que varian segun la edad, el sexo, las
referencias que tenga de la enfermedad, el tipo de DM y la forma de

presentacion.** Pueden manifestarse estados emocionales dominados por la
aprehensidn, la preocupacién sobre la salud y su prondstico, la incertidumbre, la
ansiedad y la depresion, por lo que dependiendo de coémo haya transcurrido la etapa
previa al momento de la comunicacién del diagnéstico, las representaciones del sujeto
y de sus redes de apoyo acerca de su salud, asi como la informacién que manejan
sobre la DM, se desarrollara la respuesta inicial y el proceso de afrontamiento mas
inmediato ante el diagnéstico.

El caracter crénico de la DM define uno de los mayores impactos sobre los procesos de

identidad y de vida, pues los sujetos sienten que han dejado de ser "sanos(as)" para
convertirse en "enfermos(as)". Esta transicion deja huellas en las areas de vida
privilegiadas, especialmente en su definiciéon de si mismo(as). Es comun encontrar la
construccion del diagnéstico de la enfermedad como un momento que marca el inicio
de una nueva etapa de la vida, asociada a limitaciones, preocupaciones de salud y
manipulaciones del cuerpo.? Garay-Sevillal® afirma que las personas con DM sufren de
un estrés psicologico importante relacionado con el caracter cronico de la enfermedad,
las modificaciones que demanda en sus vidas, y la responsabilidad con el cuidado de
su salud en términos de dieta, ejercicios, toma de medicamentos y monitoreo de la
glucosa. Las dificultades para acceder a los medios necesarios para garantizar una
dieta adecuada y a una supervision de la glucemia, y la significacion estigmatizante de
los cuidados de salud en los contextos sociales en los que el sujeto estad inmerso, son
también aspectos dificiles dentro de los procesos de vida con DM.

Gois y otros'® refieren que el mejor ajuste a la enfermedad se relaciona con la
capacidad para realizar una clara escision entre el sujeto y el cuerpo ("objetivizacién"),
de forma que la DM se convierte en un desafio objetivo (un problema del cuerpo), y no
en una amenaza con la cual el paciente se identifica. Sin embargo, este no parece ser
un proceso habitual, en especial durante las primeras etapas con la enfermedad,
probablemente relacionado con las representaciones manejadas acerca de la DM.

La percepcion de la enfermedad incluye mucho mas que la discapacidad fisica.” La
connotacion amenazante y de interferencia en la vida cotidiana motiva la produccion
de interpretaciones y practicas en torno a ella.® La enfermedad, especialmente cuando
es cronica, se asocia mayormente a significados relativos a muerte y dolor, en
oposicion a conceptos como salud y vida.'” Recibir el diagnéstico de una enfermedad
"para toda la vida" se significa desde el imaginario colectivo en términos de sujeciéon y
de obligada asuncion de nuevos modos de vida, no necesariamente compartidos y
valorados (nutricién, tratamientos, chequeos y supervisiones continuas del cuerpo, uso
de "accesorios" para mejorar su funcionamiento), para poder sobrevivir la experiencia.
También se representa como limitacion para realizar actividades hasta el momento
desempenadas (trabajo, recreacion, sostenimiento y cuidado de otros[as]). En este
contexto, es de gran importancia reconocer el rol que ejerce el(la) proveedor(a) de la
salud, especialmente el(la) médico o especialista. La comunicaciéon del diagnéstico esta
muy influida por sus recursos comunicacionales, sus habilidades para trasmitir la
informacién, explicar los aspectos basicos de la enfermedad, permitir a la persona con
DM y su familia un primer procesamiento, realizar una escucha atenta de sus
preocupaciones e interrogantes, y brindar el apoyo emocional necesario. Mas que un
momento puntual, puede convertirse en un proceso de aproximaciones sucesivas al
tema segun las necesidades expresadas, que permita hacer emerger e intervenir sobre



sus representaciones y significados sobre el caracter cronico de la enfermedad, sus
causas Y las vias fundamentales para lograr su control sistematico.

En las primeras etapas, luego del diagnéstico, puede experimentarse confusiéon y
dificultad para manejar la informacién proveida en los servicios de asistencia, y
especialmente, para llevar a vias de hecho la "disciplina” y el "rigor" exigidos para
lograr el control de la enfermedad. Ello puede generar tensién emocional, expresada
en momentos alternos de ansiedad, depresion e irritabilidad, en sentimientos de
culpabilidad y auto-reproches cuando no se cumple con las indicaciones realizadas, con
un impacto importante sobre las relaciones interpersonales.

Para algunas personas las respuestas podrian ser de negacién y desestimacion de la
informacioén brindada. Un estudio cualitativo en el que participaron varones peruanos
con DM que presentaban pérdida de miembros inferiores debido a complicaciones
cronicas neurovasculares de la enfermedad, refirieron que al momento del diagndstico

subestimaron, incluso obviaron, la informacién proveida por el(la) profesional de la
salud, a partir de la no "visualizacion" de la enfermedad desde el punto de vista
corporal. Una vez comenzadas a cumplir las orientaciones biomédicas de cara a su
control, dejaban de expresarse las manifestaciones iniciales y agudas de la
enfermedad, lo cual les daba la sensacién, hasta cierto punto, de inexistencia o
irrealidad de esta. Ello les condujo a subvalorar sus consecuencias mediatas sobre la
salud, no asumir conductas de autocuidado, lo cual probablemente influyé en la
aparicion de complicaciones.!®

Van Dyk y el Proyecto DAWN Youth en Sudafrica'® aseveran que la alta demanda de
modificaciéon de los estilos de vida en personas con DM parece ser uno de los retos mas
dificiles de vencer, unido a la posibilidad de afrontar complicaciones serias de salud,
como la retinopatia, la neuropatia y la nefropatia, con consecuencias adversas para la
calidad y la esperanza de vida. Ello genera grandes preocupaciones desde el inicio de
la enfermedad. Sobre estas bases es comUn encontrar, especialmente en personas
jovenes y en aquellas que recibieron el diagnoéstico durante su juventud, que les
resulta muy dificil "aceptar" la enfermedad, y "adaptarse" a ella. La DM exige de una
atencion esmerada, cotidiana, considerando varios aspectos a la misma vez; exige
modificar costumbres, habitos y creencias, que probablemente han jugado un rol
importante en los procesos de identidad de los sujetos, desde el punto de vista
personal, familiar y social. Por todo ello, el diagndstico de la DM debe considerarse
como una etapa sensible dentro de los procesos de salud, en la que resulta vital
desplegar acciones y recursos profesionales en aras de procesar adecuadamente su
impacto y crear las bases para promover la adhesion terapéutica. Para ello, es
fundamental considerar la comunicacién del diagndstico como un proceso que debe:

- estimar y procesar las representaciones que manejan la persona con DM y su familia
sobre la enfermedad y su caracter cronico,

- explorar y procesar los vacios de informacion acerca de los aspectos basicos en el
tratamiento de la DM,

- potenciar los recursos de comunicacion y empatia del(a) profesional de la salud,
desde un enfoque ético,

- brindar informacién basica, comprensible, practica y procesal sobre los aspectos
medulares para comenzar a aproximarse al control de la enfermedad.

El mundo psicoldgico de la persona con diabetes



Es relevante tratar las respuestas psicoldgicas mas comunes en personas con DM
porque constituyen una expresion de los impactos de la enfermedad sobre la salud,®y
porque su reconocimiento resulta imprescindible para intervenir y mejorar la adhesién
al tratamiento. Diferentes autores afirman que el distrés psicoldgico afecta
profundamente las actitudes de los pacientes hacia su enfermedad,*®°y puede generar
dificultades con el auto-monitoreo (Pereira M, Neves C, Pereira JP, Carqueja E, Alves
M, Carvalho D, Coelho R, Medina JL. Link between psychopathology and quality of life
in diabetic patients. Oral Presentation. 20™ World Diabetes Congress, Montreal. IDF
October 18t"-22t 2009).

Las manifestaciones psicolégicas pueden ser un resultado del proceso de enfermedad
en si mismo, pero sobre todo, del impacto de sus manifestaciones fisicas, asi como de
la significacidon personal y social atribuida al proceso de enfermedad. En dicha
significacion pueden integrarse de forma Unica los conceptos propios y heredados de
salud y enfermedad; los significados sociales de la enfermedad; su impacto en los
desempefios cotidianos; la modificacion o limitacion del funcionamiento corporal; las
posibilidades percibidas de control y recuperacion de la salud; la estructura psiquica
del individuo; y sus condiciones concretas de vida (economia, accesibilidad a servicios
de salud, redes de apoyo social, entre otros).

El tratamiento y la "adaptacion" o "aceptacion"” de la enfermedad puede implicar un
largo proceso de maduracién durante el cual se han reportado numerosas reacciones
psicolégicas, como, el shock inicial ante el diagndstico, la negacién, la irritacién, el
regateo, la tristeza y la aceptacion.! Actitudes o expresiones de rechazo ante la
enfermedad pueden aparecer, sobre todo, en los momentos iniciales.** A lo largo de
toda la experiencia con la enfermedad los sujetos pueden expresar, con relativa
frecuencia, sintomatologia psicopatoldgica, especialmente ansiedad, depresion (Pereira
M, Neves C, Pereira JP, Carqueja E, Alves M, Carvalho D, Coelho R, Medina JL. Link
between psychopathology and quality of life in diabetic patients. Oral Presentation.
20" World Diabetes Congress, Montreal. IDF October 18%-22t", 2009) e irritabilidad,
que se originan a partir de su connotacién amenazadora para la vida y que impregnan
las dinAmicas interpersonales.??

Algunas de sus expresiones mas comunes son la sensacion de falta de control sobre la
enfermedad, los temores e inseguridades respecto a la salud y el cuerpo, la pérdida o
disminucién de motivaciones, la inquietud o "nerviosismo", la aprehensién, los
trastornos del suefio y de los patrones nutricionales, la hostilidad, la labilidad
emocional, las manifestaciones psicosomaticas (dermatolégicas, gastrointestinales y
cardiovasculares), las dificultades en los procesos de reconstruccion de la imagen
corporal, de la autoestima, y en algunos procesos cognoscitivos (memoria, atencion,
concentracion), el aislamiento social, asi como la pérdida del sentido de la vida, entre
otros (Ledon L. Coping processes in people living with Diabetes Mellitus: experiences
and challenges. Poster Discussion. 20" World Diabetes Congress, Montreal. IDF
October 18"-22t, 2009). Estas manifestaciones son motivo de consulta especializada,
y aparecen matizadas de un sentido de minusvalia personal y social.

Estudios realizados dentro y fuera del contexto cubano con personas con diferentes
enfermedades endocrinas, dentro de las que se incluye la DM (como enfermedad
Unica, o compartida con otras endocrinopatias), revelan que aunque los impactos de la
enfermedad y su tratamiento sobre el cuerpo y su funcionamiento son profundos, son
los cambios vividos desde el punto de vista psiquico y emocional y, especialmente, su
expresion en las relaciones interpersonales (pareja, familia, compaferos[as] de



trabajo), el contenido fundamental de las preocupaciones y del sentido de
insatisfaccién en estas personas, en especial, para las mujeres.*?13

La presencia de temores respecto a la salud propia, la familiar, las preocupaciones por
convertirse en una carga para los seres queridos y para la sociedad, los sentimientos
de tristeza y desesperanza asociados con la pérdida de la salud, las modificaciones a
incluir en sus vidas, el sentido de sujecidn a procesos de atencién de salud, y los
temores respecto a los propios desempefios, pueden integrarse, de forma particular,
en cada individuo, y permear la calidad de sus relaciones.

Se ha desarrollado un campo de estudios sobre DM y depresién. Se conoce que la
depresioén es un factor de riesgo para la DM y viceversa. Pacientes con DM tienen el
doble de riesgo de depresion que la poblacion general, y la depresiéon en ellos puede
empeorar el estado de salud a partir de una mas baja adhesién a las diferentes
actividades de autocuidado, especificamente respecto al control de la dieta y el auto-
monitoreo de la glucosa. Algunos estudios muestran una prevalencia de depresién en
personas con DM de alrededor del 20 %, y es la proporcidon de mujeres mayor que la
de los hombres (Kim S, Jang EH, Son JW, Ahn YB, Lee KW, Won KC, Song DK, Song
KH. Depression and self-care activities in Korean patients with DM. Oral Presentation.
20" World Diabetes Congress, Montreal. IDF October 18t-22t"", 2009).%° La depresion,
ademas, se asocia significativamente con la ansiedad, y correlaciona con variables
como la edad, el género y el tratamiento con insulina.?*

No resulta sorprendente entonces que la co-ocurrencia de sintomas depresivos y DM
incida en una peor calidad de vida. Una revision sobre el tema realizada

por Schram, Baan y Pouwer* mostré no solo una asociacién negativa entre sintomas
depresivos y calidad de vida general, sino especificamente peores resultados en la
salud fisica y mental en individuos con depresiéon. Los sintomas depresivos pueden
aparecer relacionados con los roles y la funcion social, asi como con la menor
satisfacciéon con el tratamiento, y mayores preocupaciones respecto a la evolucion de
la DM en términos de su impacto funcional, social y vocacional.

Como se ha documentado (Kim S, Jang EH, Son JW, Ahn YB, Lee KW, Won KC, Song
DK, Song KH. Depression and self-care activities in Korean patients with DM. Oral
Presentation. 20" World Diabetes Congress, Montreal. IDF October 18t-22th
2009),1314.18.20 g] género puede imponer diferencias en la forma de manifestar los
estados emocionales relacionados con los procesos de salud (usualmente son las
mujeres en quienes se encuentran las mayores referencias, y quienes con mayor
frecuencia solicitan ayuda a servicios de salud y redes de apoyo por este motivo). Ello,
probablemente, esta relacionado con su mayor adhesién al tratamiento, la mayor
legitimidad discursiva para expresar estos contenidos y con sus areas de vida
privilegiadas (el cuidado de la familia y el entorno doméstico).

La demanda fundamental de atencion especializada de servicios de Psicologia, desde
nuestra experiencia, estd muy relacionada como el propdésito de afrontar, de forma
saludable, diferentes aspectos de los procesos de vida con DM, tales como, el
sostenimiento o "cumplimiento" de las demandas sistematicas de la enfermedad, la
"aceptacion" de la enfermedad, la nutricién, la presencia de temores e incertidumbres
respecto a la salud presente y futura, el "descubrimiento” de las causas de
descompensacion metabdlica cuando se estan cumpliendo las indicaciones médicas, v,
por supuesto, el tratamiento de diferentes situaciones de la vida cotidiana y conflictos
temporales cuyo impacto psicolégico se refleja en el control metabdlico.



Solicitar ayuda y apoyo en servicios de atencion especializados puede ser considerado,
por si mismo, como una forma adecuada y positiva de afrontar las dificultades que
impone el vivir con DM (a través de la busqueda de apoyo social). En general, las
personas pueden lograr un tratamiento de la enfermedad y una respuesta psicoldgica
adecuados a partir del fortalecimiento de estrategias activas de afrontamiento a la
situacion problematica integradas a las de manejo emocional, que incluya reconocer y
cuestionar creencias y actitudes de exclusiéon y vulnerabilidad, y fortalecer la adhesiéon
al tratamiento. Otro aspecto importante a considerar en este proceso es la promocion
y acompafamiento a la persona y su familia para identificar los aspectos positivos y
ventajosos vivenciados a partir de la experiencia de vida con la DM. El estudio

de Gois y otros'® sobre los aspectos asociados con el ajuste psicoldgico a la DM asi lo
acredita.

La identificacion temprana y el adecuado tratamiento de los aspectos psicolégicos que
pueden vulnerar el necesario equilibrio psicosociosanitario del individuo con DM, deben
ser considerados como parte integral de los procesos de atencion.

Significados subyacentes: estigmas y causalidades

Con anterioridad se ha mencionado la relevancia de considerar las representaciones y
sentidos que las personas construyen acerca de sus experiencias de vida con DM,
como un aspecto medular para comprender e intervenir de forma positiva sobre sus
procesos de salud. A continuacidon aparecen algunos significados que pueden
fundamentar respuestas psicoldgicas, actitudes y comportamientos frente a la
enfermedad.

En general, vivir con una enfermedad crénica implica la posibilidad de convivir con sus
significados estigmatizantes,?? asociados a ineficacia, fracaso, debilidad, limitacién y a
sentimientos de no "normalidad".?®

La aparicion de la DM puede significarse como un efecto de la propia conducta (estilos
de vida no saludables, tratamiento inadecuado del estrés), como una peculiaridad
familiar (cuando existen varios miembros de la familia con el padecimiento), como un
castigo por errores cometidos en el pasado, como resultado del azar, o como un hecho
determinado por el destino. Este tipo de significaciones fundamentan, en muchas
ocasiones, la forma de afrontar la enfermedad como un reto, una amenaza, una
pérdida, un beneficio, un alivio,** o incluso, como una ensefianza y una oportunidad de
aprender aspectos esenciales para la vida.1®

Con frecuencia las personas expresan un sentido de vulnerabilidad que nace de las
dificultades para integrar y manejar todos los aspectos necesarios para lograr el
control metabdlico, evitar las complicaciones de la enfermedad, y vivir como una
persona "normal”. Puede emerger un sentido de ser diferente que se asocia con la
percepcién de vivir procesos de discriminaciéon y estigmatizacion, lo que se expresa no
solo en las actitudes, discursos y comportamientos de los(as) otros(as) (familiares,
amistades, comparieros[as] de trabajo, proveedores[as] de salud), sino en los propios,
a partir de la asimilaciéon de los significados culturales de la DM. Por ello, es posible
encontrar una actitud de autolimitacion para proyectarse en ciertas actividades y
ambitos de la vida.

Murray (Murray S. Home and siblings. Open Forum: Discrimination and Diabetes.
20" World Diabetes Congress, Montreal. IDF October 18t-22t%", 2009) afirma que la DM



es aun una de las condiciones de salud en que la discriminaciéon puede impactar.
Muchas comunidades tienen actitudes, creencias y politicas desfavorables hacia las
personas con DM, incluyendo a sus seres queridos, miembros de la familia y/o
personas cercanas. La ignorancia y el temor son las principales causas de
discriminacién, aunque las creencias culturales juegan un rol.

Los cambios funcionales y estéticos del cuerpo pueden vivirse como cuestionadores del
valor y el prestigio social, en especial en las personas jévenes, que las conduce a

construirse a si mismas como menos capaces para cumplir con sus roles habituales en
el estudio, el trabajo, las relaciones interpersonales, al interno de la familia y la pareja.

Las mujeres pueden sentir cuestionados algunos ejes centrales en la conformacion de
su femineidad relacionados con los cambios vividos en sus cuerpos, y en este sentido
sentirse menos valiosas en términos estéticos, sexuales, reproductivos y de ejecucion
de sus actividades cotidianas. Pueden aparecer sentimientos de minusvalia y una
tendencia a sostener vinculos simbidticos con personas integrantes de sus redes de
apoyo, en especial, la familia y la pareja, sobre todo en las mujeres mas joévenes. Los
hombres ven cuestionados sus valores dentro de la productividad, también la
reproduccién, y pueden aparecer, con mayor frecuencia, reflexiones acerca de cémo
los cuidados y preocupaciones de salud resultan incongruentes con sus definiciones de
masculinidad en la medida en que se construyen a si mismos en términos de "carga"
para otros(as). Muchas veces en ello radica su menor adhesién al tratamiento.

Otras dimensiones estigmatizadas que se asocian a la DM se relacionan con la salud
sexual y reproductiva, dentro de la cual se pueden mencionar aspectos como el
embarazo, el climaterio y la disfuncion sexual eréctil.?* Se refiere, por ejemplo, que la
DM puede provocar un adelanto en la aparicion de la menopausia natural y modificar la
forma de presentacion del sindrome climatérico, realidad de gran importancia para las
mujeres porgue reduce su etapa reproductiva, empeora las manifestaciones
perimenopausicas y pudiera incidir en la respuesta sexual.?425

Algunas preocupaciones se asocian con dificultades o limitaciones para la reproduccion.
Esta asociacion tiene dos vertientes fundamentales: una primera que se relaciona con
la carga genética que se transmitira a la descendencia, y con ello, la probabilidad de
padecer de DM desde edades tempranas. En este sentido, tanto mujeres como varones
con DM 1 especialmente, pueden construirse a si mismos(as) como "defectuosos(as)",
y a su vez, responsables, a partir de su decision reproductiva, de la salud de sus
hijos(as). Ellos(as), ademas, pueden hacer referencias a experiencias de
estigmatizacion por sus propios familiares y compaferos(as), incluso ocasionalmente
por algun(a) proveedor(a) de salud, debido a esta razén. Una segunda vertiente de las
preocupaciones reproductivas se estructura especialmente desde las narrativas de las
mujeres en relacion con el proceso de gestacion y su impacto para la salud de la
madre y el(la) hijo(a). Pueden aparecer inquietudes respecto a las vias para lograr un
adecuado control metabdlico previo al periodo de embarazo y durante este, a las
complicaciones que durante su curso y el nacimiento del bebé se pudieran desarrollar,
y a cémo la apariciéon de dichas complicaciones (especialmente en la madre) pudieran
limitar o no sus futuras funciones y responsabilidades de maternidad. De ahi que
pueda emerger la decisién personal de no tener descendencia, lo cual pudiera conllevar
a un duelo prolongado, de no ser tratado e intervenido de forma adecuada como parte
de las metas de salud.



Por ello, para las personas con DM (en especial la DM 1) la reproduccién puede
convertirse en un area de serias preocupaciones, motivo de temores y ansiedades, que
precisa de un sistematico trabajo en equipo de los(as) profesionales de la salud para
lograr un equilibrio entre derechos reproductivos, salud fisica y salud mental.
Preocupaciones en otras areas de la salud como la sexualidad, suelen presentarse con
mucha menos frecuencia en los momentos iniciales de la enfermedad, a menos que se
haya expresado alguna alteracién en ella previo al diagnéstico, como puede suceder en
varones con alguna disfuncion sexual.

Un aspecto relacionado con el impacto psicoldgico de la DM y con la perspectiva de la
persona sobre la enfermedad y sus comportamientos de salud, se relaciona con la
construccién de su causalidad, que se expresa, sobre todo (aunque no solo), en los
momentos iniciales de la DM.

Resulta imprescindible para todo ser humano comprender cualquier evento que
acontezca en su vida. Este hecho no es diferente cuando se enfrentan enfermedades
crénicas como la DM, ante la cual emergen preguntas como: "¢;por qué me sucedi6 a
mi?", "¢,como llegué a este estado?", ";qué provoco la enfermedad?" Estos
cuestionamientos son significativos y necesarios como parte de la estructuracion de
una racionalidad que permita integrar el proceso que se vive a la historia de vida del
individuo, y otorgarle un sentido a la experiencia. Dicha racionalidad, aunque
ciertamente puede compartir elementos de identificacién familiar, grupal y cultural,
contiene un matiz muy singular y personal; no obstante, existen elementos comunes
en el proceso de construccion de las causas de la enfermedad en personas con DM.

Es posible encontrar una ilacién causal en las historias de salud familiar, sobre todo en
personas con DM 2. Las influencias familiares fundamentales se ubican en las lineas
ascendente (madre/padre, abuelos[as], tios[as]) y lateral (hermanos[as]), y se
estructuran como "predecesores” de la enfermedad. Ello conduce a construir el origen
de la enfermedad en términos de herencia o legado,®y permite estructurar una
continuidad familiar en términos de salud, e integrar, con cierto nivel de coherencia, la
experiencia de la enfermedad a sus propios procesos de vida. Otros determinantes de
caracter psicosocial pueden integrarse en esta construccién causal.?

La existencia de antecedentes familiares de DM puede tener un efecto en la
perspectiva inicial y general de la persona frente a su nueva condicion de salud, en
relaciéon con la forma en que ha sido comprendida esta en el contexto familiar. Es usual
que aquellas personas que han convivido con familiares con escaso conocimiento
acerca de la DM, pobre control metabdlico, pobre adhesion al tratamiento y
complicaciones agudas y crénicas, sostengan una perspectiva de la enfermedad en
términos de inevitable conducciéon hacia limitaciones funcionales, y eventualmente
hacia la muerte.

Por su parte, personas que no refieren antecedentes familiares de DM expresan
extrafamiento frente a la presencia de su padecimiento, y tienden a ubicar su origen
como resultado de elementos externos, sean de caracter conductual a partir de la
conexion con practicas consideradas como no saludables (habitos alimentarios,
sedentarismo, alcoholismo, tabaquismo), circunstancial, o basadas, incluso, en el
destino. Coincidentemente con las personas con antecedentes familiares, la mayoria de
estos sujetos refieren haber vivido experiencias demandantes de sus recursos
individuales previo al inicio de la enfermedad, en las que el sentido de pérdida juega
un rol esencial: divorcios o situaciones conflictivas de pareja, cambios de trabajo, de



vivienda, pérdidas econémicas, y situaciones sistematicas de tension emocional, que,
en general, ubican a los sujetos en situaciones de vulnerabilidad.'?13

El anclaje social de los significados de la DM que construyen los sujetos, tanto en su
vertiente de estigma como de causalidad, es un aspecto de gran importancia a
considerar y develar, porque expresa la determinacion social de los procesos de salud
y enfermedad, y en este sentido, su susceptibilidad para ser modificados. Su
conocimiento constituye un buen punto de arranque para desarrollar intervenciones
educativas y de orientacion dirigidas a incidir positivamente en comportamientos de
salud, desde un enfoque individual, grupal o comunitario.

La atencién de salud

Aungue los aspectos antes tratados hacen parte de los procesos de atencion de salud,
es relevante tratarlos como una dimension especifica por constituir una de las mas
complejas exigencias para los individuos a partir de la enfermedad. El vinculo
sistematico con servicios y procesos de atenciéon de salud usualmente exige de
recursos psicoldgicos y sociales, responde a dinamicas propias, y sus particularidades
influyen en las experiencias de salud y en la forma de responder ante la enfermedad.

La demanda de sujecidn sistematica a procesos y servicios de atencion de salud como
forma de lograr el control metabdlico, la calidad de vida, e incluso la sobrevivencia,
pueden generar sentimientos ambivalentes. Por una parte se perciben sus beneficios,
pero por otra pueden considerarse como una fuente de limitacién o pérdida de
autonomia. Este es uno de los matices de la relacion usuario(a)-proveedor(a) de salud,
que, unido a las formas mas tradicionales de estructurar los servicios y relaciones en
este campo, podrian profundizar interacciones inequitativas, en especial, cuando se
sostiene un enfoque en el que espera que el(la) "paciente” cumpla orientaciones
meédicas, e intervenga solo en la medida en que "sea necesario" para mejorar su salud.

Otro aspecto que singulariza los procesos de atencién esta relacionado con las
manifestaciones de la DM, las que pueden ser inespecificas, atribuibles a otros
procesos de salud, incluso a estados de agotamiento fisico y mental, en especial previo
al diagnostico, en sus primeras etapas, y/o cuando la persona no tiene entrenamiento
suficiente para significar estas manifestaciones como expresion de descontrol
metabdlico. En la DM 2, por ejemplo, que aporta alrededor de 85 % de los casos de la
enfermedad, el comienzo es insidioso, y atraviesa por una etapa subclinica que puede
tener larga duracion, lo que atenta contra el diagndstico temprano debido a la mayor
dificultad para identificar los sintomas, con la consecuente repercusion en la apariciéon
temprana de complicaciones, en ocasiones, ya presentes al momento del
diagnodstico.?® Este caracter, no siempre evidente de las manifestaciones de la DM,
puede provocar temores, incertidumbres y un sentido de no tener control sobre el
estado de salud, que podria llevar a eventos de angustia profunda y negacion, o a
subestimar dichas manifestaciones, con efectos deletéreos sobre la adhesion
terapéutica. Sin embargo, cuando se presentan manifestaciones que comprometen
mas el estado de salud y pueden ocasionar limitaciones en alguna de las areas de
desempenio de los sujetos (como aquellas asociadas a complicaciones agudas y
crénicas), la movilizacion para buscar ayuda e insertarse en los procesos de atencion
de salud, suele ser mayor.

Martin'? refiere que en el proceso de busqueda de atencién de salud inciden diferentes
factores sociopsicoldgicos, tales como, los valores y creencias individuales y familiares,



las diferencias econdmicosociales, la situacion social concreta en la que aparecen los
sintomas, las diferencia de sexos y edades, y, en especial, la percepcién de la
enfermedad mediada por las atribuciones o representaciones sociales de las
enfermedades y los estigmas relacionados.

Dichas representaciones y estigmas estan muy relacionados con la informacién a la
que se tiene acceso, las creencias que se construyen y reproducen a nivel
sociocultural, y definitivamente, con el peso que se le brinda a ciertas cualidades de los
sintomas para hacerlos mas o menos legitimos como mediadores hacia la busqueda de
ayuda especializada. Algunos atributos de los sintomas como su "visibilidad" para la
persona y para los demas, su frecuencia de aparicion, su capacidad para limitar el
desempenio de los roles habituales, su potencial para producir deficiencias en funciones
consideradas esenciales para la vida, su grado de reversibilidad, y su caracter
amenazante, conducen a su construccion como indicador de la presencia de un estado
de salud que precisa de intervencion médica.**3

Desde los medios institucionales se exploran escasamente estos aspectos y la
estructura social que rodea al individuo, que resultan vitales en el proceso mismo de
enfermar y en la manera de afrontar la enfermedad: el medio familiar, el trabajo, los
roles de género y la sexualidad, entre otros. Cuando estos aspectos emergen desde las
narrativas de las personas con DM, las respuestas de los(as) proveedores(as) tienden
a ser normativas, de control social y corporal, desde una visién poco critica, y cargadas
de mensajes ideoldgicos acerca de lo que constituye un estilo de vida saludable.?

Otras posturas tienden a excluir las raices sociales de los problemas personales,
interrumpiendo y/o cuestionando los relatos discursivos, retrotrayendo al individuo a
los aspectos técnicos del cuerpo y sus malestares, y realizando pronunciamientos
acerca de lo que el individuo "debe" o no hacer para mejorar su salud.?®

Esta forma de interaccion puede volverse muy contraproducente para las metas de
salud, porque niega el saber del sujeto, no considera sus valores y creencias, coarta su
participacién, y por ello, puede dar al traste con lo que predica (que el sujeto se haga
responsable de los cuidados de su salud). La mayoria de los factores relacionados con
un pobre bienestar psicoldgico y calidad de vida en personas con DM, son modificables,
y las estrategias para mejorarlos y garantizar una atencién efectiva deben incluir
mejorar en los(as) profesionales de la salud su comprensién, promover la toma de
decisiones colaborativas, y el apoyo sostenido y efectivo para estimular el auto-manejo
de los pacientes (Anderson B, Peyrot M, Aanstoot HJ, Lange K, Danne T, Deeb L.
Psychological well-being and quality of life among youth with diabetes in the Diabetes
Attitudes, Wishes and Needs Youth Study. Oral Presentation. 20" World Diabetes
Congress, Montreal. IDF October 18t"-22t" 2009) (Murray S. Home and siblings. Open
Forum: Discrimination and Diabetes. 20" World Diabetes Congress, Montreal. IDF
October 18"-22t 2009).

De ahi la importancia de conocer, comprender e integrar los aspectos de la vida del
sujeto como parte de sus procesos de atenciéon de salud, e incidir, a través de la
persuasion, sobre las dimensiones recomendables a modificar para favorecer su
bienestar. Promover un estilo participativo de interaccién proveedor(a)-usuario(a),
respetuoso de los valores del sujeto y sus derechos, y en el que el(la) especialista
asume el rol de colaborador(a) y facilitador(a), favorece el bienestar del individuo y su
adhesion al tratamiento. Ejemplo de ello es el Programa de Educacion en Diabetes del
INEN, con varias décadas de experiencia, en el que la intervenciéon educativa basada



en un proceso de enseflanza/aprendizaje abierto e interactivo sobre la enfermedad y
los modos de lograr su control y evitar complicaciones, ha influido en indicadores de
salud (disminucioén de la dosis diaria de hipoglucemiantes e insulina, menor frecuencia
de complicaciones agudas, disminucion del sobrepeso corporal, de los estados
depresivos y de sentimientos de minusvalia, asi como adecuado desempefio estudiantil
y laboral).?”

Su punto de partida son las percepciones, los criterios, las experiencias, los
sentimientos y las conductas de las personas con DM, considera su caracter individual,
su contexto familiar y social, y garantiza un espacio (individual y/o grupal) de
expresion a partir del cual se desarrollan métodos de analisis y discusion para
identificar las diferentes alternativas de solucién desde un enfoque practico y
positivo.?7:28

Retos en el tratamiento de la diabetes

Los sujetos con DM deben afrontar continuamente estar involucrados en la supervision
de su control metabdlico y en el proceso de decision sobre la terapéutica de salud. El
control metabdlico sistematico y el bienestar psicoldgico son el resultado de un
delicado balance entre sus habitos y actitudes, y las necesidades y restricciones
relacionadas con el cuidado de la DM, proceso que requiere de una profunda
reestructuracion de la vida y la identidad.®

El cuidado de la DM consiste fundamentalmente en autocuidado. Las personas deben
manejar integradamente aspectos como la regulacion de la glucemia a través del auto-
monitoreo, el equilibrio nutricional, la ejercitacion fisica, los cuidados corporales y la
ingesta de medicamentos hipoglucemiantes y/o insulina. Gois y otros'érefieren, por
ejemplo, que los sujetos participantes en su estudio identificaron como principales
desventajas de vivir con DM las restricciones nutricionales, el temor a las
complicaciones y las dificultades con el auto-manejo diario.

Una de las dificultades en el tratamiento de estos aspectos consiste en su demanda de
ser sistematicos para lograr la meta fundamental del tratamiento: prevenir
complicaciones agudas y crénicas, y preservar una buena calidad de vida.*2° A este
caracter sistematico se integra, como dificultad, el hecho de que los aspectos exigidos,
es decir, las conductas saludables, no resultan habituales para un importante
segmento de la poblacién. Algunos autores refieren que el incremento acelerado de la
carga de DM se ha atribuido al ascenso de la prevalencia de factores de riesgo como el
sobrepeso, los habitos dietéticos no saludables y la inactividad fisica, unidos al
envejecimiento poblacional y a un mejor diagnéstico (Eschwege 2000, citado

por Dominguez y otros).2 En relacién con los factores de riesgo para las enfermedades
crénicas no transmisibles en general, y para la DM en particular, excepto el habito de
fumar, el resto muestra una prevalencia moderada en nuestro medio cuando se
compara con otros contextos (Cooper y otros 2006, citado por Dominguez y otros).?

La nutricién es un aspecto muy sensible. Los sujetos refieren dificultades para
modificar sus patrones tradicionales de alimentacion, los cuales pueden tener un
profundo arraigo familiar y cultural. Los habitos nutricionales no saludables (alto
consumo de grasa animal y carbohidratos, y bajo consumo de frutas y vegetales) se
consideran frecuentes en la poblaciéon cubana.? Y aunque ello estéa relacionado por una
parte con patrones histéricos de alimentacion, lo esta también con la globalizacion
contemporanea de estilos de vida centrados en la productividad, la especializacién, la



tecnologia, la competencia y el consumismo, en que los cuidados de salud y de la
nutricién quedan en un segundo plano. La aceleracién del ritmo de vida cotidiano ha
conducido a la expansién de comidas rapidas, preelaboradas, mas energéticas que
nutritivas; a transgredir los saludables modos fragmentados de alimentacion, a reducir
el tiempo de consumo de alimentos, y a variar los rituales culturales de alimentacién
tradicional.

Las mayores dificultades con los aspectos nutricionales usualmente se hallan en
personas cuyos patrones tradicionales de alimentacién difieren drasticamente de los
demandados desde los espacios de salud, en personas con escaso apoyo de sus redes
de interaccion, y con pobre adhesioén al tratamiento. Las mayores dificultades se
refieren a su demanda de ser "fragmentada"” (entre 5 y 6 veces al dia), la atencién a la
cantidad de calorias a ingerir (de acuerdo con los requerimientos nutricionales y
energéticos individuales), el reforzamiento del desayuno, la inclusion de dietas ricas en
vitaminas y minerales (frutas y vegetales), el no abuso de comidas ricas en grasas, el
sostenimiento de una disciplina constante, la disponibilidad en el mercado de alimentos
con alto contenido nutricional, sus costos, y la posibilidad real para sostener dichos
patrones de alimentacion al interno de las estructuras y redes de interaccion habituales
para los sujetos, o sea, la familia, la escuela y el trabajo.

Al respecto, un estudio sobre la problematica laboral de personas con DM atendidas en
el Centro de Atencién al Diabético de La Habana,%° encontré que un alto porcentaje de
ellas identificé, entre otras limitaciones para cumplir con los requerimientos
alimentarios, su contexto de trabajo, semejante a lo encontrado en una exploracion
previa.” Desde sus perspectivas, a los problemas alimentarios, se sumaba la poca
comprension y falta de informacion en los centros de trabajo acerca de la enfermedad,
todo lo cual fue considerado como condiciones que interferian sobre su salud.

Sobre el auto-monitoreo de los niveles de glucosa los sujetos refieren como
dificultades para su sostenibilidad la falta de acceso a vias mas exactas, rapidas y
comodas, como el glucémetro, cuyos costos aln no permiten su disponibilidad
masiva. Estas nuevas tecnologias han ido desplazando desde las representaciones
sociales, el uso de técnicas tradicionales, como la glucosuria, a través del Benedit aun
cuando estas estén disponibles y tengan utilidad para el control metabdlico. A ello se
integran consideraciones de falta de tiempo y de habitos, lo cual puede conducir a una
situacion de tratamiento "a ciegas" de la DM.

Se afirma que es muy beneficioso que las personas con DM mantengan una actividad
fisica sistematica, preferiblemente con indicaciones precisas y personalizadas acerca
del tipo de ejercicio, la intensidad y la duracién, en especial, cuando transitan la
mediana y tercera edad y/o presentan algun grado de complicacién de la enfermedad.
El ejercicio fisico aerobio incrementa la sensibilidad a la insulina y el consumo de
glucosa muscular y hepatica, lo que influye favorablemente sobre el control
metabdlico.3! Promover su practica optimiza el bienestar fisico y psiquico, y promueve
la adhesién a los cuidados de salud en general.

A pesar de ser reconocidos estos multiples efectos positivos, de considerarse como uno
de los métodos mas antiguos para el tratamiento de la DM y uno de sus pilares
fundamentales,®'y aun cuando las personas con DM en nuestro medio en general
cuentan con esta informacién, desde nuestra experiencia, el ejercicio fisico no
constituye una practica frecuente o sistematica. Ello pudiera interpretarse como
expresion de una tendencia de la poblacién cubana, a realizar actividades fisicas de



forma poco frecuente y con relativa baja sistematicidad, lo que explica el sedentarismo
en casi la mitad de la poblacién (45,2 % de poblacién no activa).®? También pudieran
influir aspectos culturales, educacionales y etarios, la insuficiente informacion acerca
de la ejercitacion fisica mas adecuada a realizar atendiendo a factores individuales y de
salud personal (tipo de DM, presencia o no de complicaciones, presencia de co-
morbilidades y etapa de la vida), y el temor a la presentacién de hipoglucemias. Otros
aspectos a considerar son la escasa inclusion de tiempos para el ejercicio y el deporte
dentro de la estructura general de vida, los horarios y condiciones de trabajo, y la
multiplicidad de roles a desempefiar en especial por las mujeres (vinculo laboral,
obligaciones domésticas, cuidados de personas en edades extremas de la vida y
gestion social).

En general, desde nuestra experiencia, las personas con DM refieren que logran mayor
adhesion, sistematicidad y beneficios fisicos y psiquicos, con la realizacion de
caminatas moderadas en tiempo, ritmo y extensién como actividad fisica regular,
siempre que no presenten limitacion fisica alguna para ello.

El uso de insulina es otro aspecto de importancia alrededor del cual se expresan
temores: relacionados con su asociacion tacita con el agravamiento de la enfermedad y
con supuestos efectos colaterales en cualquiera de los sistemas o funciones corporales,
y es la sexualidad uno de los mas referidos. Este es uno de los aspectos que influye en
la consideracion de la DM 1, al menos desde nuestro contexto, como la "diabetes
mala", y en el rechazo de propuestas de tratamiento con insulina, en especial, a través
de mudltiples dosis. Es la adecuada y sistematica educacion, dirigida a que las personas
comprendan las razones de su uso, ademas de las experiencias de adecuado control
metabdlico logrado por las personas usuarias del tratamiento, lo que finalmente da al
traste con estas significaciones.

En relacion con las conductas de autocuidado pueden aparecer diferencias entre
varones y mujeres. Los primeros pueden delegar en figuras femeninas el cuidado de su
salud, los estereotipos sociales de masculinidad promueven conductas o habitos de
vida no saludables y de riesgo, como ingerir cualquier tipo de alimento, en cualquier
horario, ingerir bebidas alcohdlicas y continuar fumando. La mujer, en especial cuando
es joven, puede aceptar que la cuiden y no lograr independencia. La mujer de edad
mediana, sin embargo, al priorizar el cuidado de sus familiares, puede minimizar junto
a su propia familia la importancia de su autocuidado. Todo lo anterior se incrementa en
pacientes que carecen de recursos econdémicos para llevar el tratamiento y asistir con
frecuencia al facultativo.#

Finalmente, algunas dificultades en el tratamiento de la DM estan relacionadas con la
"asuncion" de la enfermedad en los diferentes espacios sociales: la familia, la pareja,
las amistades, el trabajo. Con frecuencia se refieren dificultades para informar acerca
de la condicién de vivir con DM debido a sus significados estigmatizantes y a los
efectos que, el sostener ciertos cuidados de salud, puede tener para los sujetos. Por
ejemplo, la provisiéon de insulina, la nutricidon cuidadosa y saludable, el no compartir
algunas actividades o habitos, pudieran generar cuestionamientos y exclusién con
resultados nocivos mientras menos educacion en DM tenga el sujeto, menos adhesion
al tratamiento, menos motivacion para la salud, menos estabilidad psicoldgica, y
menores motivaciones y educacion en salud tengan las personas con él relacionadas.

Al ser informados acerca de todas estas aristas que pueden incidir en el control
metabdlico, las personas pueden sentir que les resulta demasiado dificil su manejo



sistematico y limitar asi sus esfuerzos para conducirlas de forma conveniente a su
salud. De ahi la importancia de:

- Analizar la situacién concreta del individuo, el contexto en que se expresa y adecuar
las recomendaciones terapéuticas a estos.

- Dar prioridad a los aspectos que mayor incidencia pueden tener sobre su estado de
salud y/o accesibilidad.

- Proyectar, de forma conjunta y participativa, metas posibles de lograr a corto plazo.
- Promover la autoconfianza y autonomia en el tratamiento de los diferentes aspectos,
en integracién con el apoyo de las redes sociales, incluidas otras personas que viven
con DM.

Paralelamente, resulta indispensable promover el desarrollo de estrategias sociales que
fomenten estilos de vida mas saludables para toda la poblacién, que garanticen la
accesibilidad de estructuras y condiciones econémicas y sociales coherentes con este
proposito.

Momentos criticos

Ademas de los retos sistematicos de vivir con DM, existen momentos que constituyen
particulares desafios. Ellos son: el inicio de la enfermedad, los eventos de
descompensacion metabdlica, y la aparicion de las "complicaciones”. En el momento
del diagnéstico de la DM, ademas de los impactos y significados antes mencionados,
puede aparecer la estructuracion de la DM como enfermedad "progresiva", que
conlleva, de forma casi inevitable, al deterioro de la salud, y eventualmente a la
muerte, especificamente por sus "complicaciones".

La hipoglucemia es otra de las preocupaciones emergentes en el inicio, y puede
construirse como una peculiaridad "incontrolable" que pudiera conllevar a la muerte, lo
cual conduce a un sentido de vulnerabilidad personal importante. Otras preocupaciones
al respecto se refieren a su potencial para impactar sobre los desempefios habituales y
sobre las interacciones sociales, especialmente en lo que a sexualidad y reproduccion
se refiere. Su asociacion con el uso de la insulina multiplica los temores asociados.

Los eventos de descompensacion metabdlica también generan importantes
preocupaciones para los sujetos. Ellos se estructuran muchas veces como "silentes" y
dificiles de identificar y manejar, sobre todo, en las primeras etapas de la DM, lo cual
puede conducir a la estructuracion de un sentido de tener poco control sobre ella 'y su
evolucidn, y se integra a los temores respecto a sus "complicaciones". Los eventos de
descompensacion metabdlica pueden construirse simboélicamente como anuncios
previos de complicaciones agudas, pero especialmente de las crénicas. Otros
significados referidos durante los eventos de hipo o hiperglucemia se relacionan con un
sentido de responsabilidad sobre estos y sus consecuencias. No resulta infrecuente
encontrar expresiones de auto-reproche, que no necesariamente conducen a la
asuncion activa de los cuidados de salud necesarios para evitar dichos eventos.

En general, los mayores temores aparecen mas relacionados con los eventos de
hipoglucemia que con los de hiperglucemia, en lo que parecen incidir aspectos como la
forma personalizada de presentacion, la dificultad para reconocer algunos de sus
indicadores (en especial, durante el suefio), la posibilidad de provocar cambios en el
comportamiento habitual de la persona, la confusién de sus manifestaciones con
algunas conductas asociadas a procesos de salud estigmatizados y/o con una fuerte



carga moral (como las adicciones), los cambios emocionales, el proceso de deterioro
fisico y mental con el que se asocia, y el peligro que representa para la vida.

Resulta comun, ademas, encontrar desde los significados que los sujetos construyen,
una asociacion entre la presencia de distrés sostenido (con base en las relaciones
interpersonales) y los eventos de descontrol metabdlico (especialmente en la
hiperglucemia o cuando se presenta labilidad). Esta asociacion para algunos(as)
pudiera profundizar su sentido de culpa, aunque otros(as) pudieran ubicarse también
desde una perspectiva de culpabilizacién a otras personas con respecto a sus procesos
de salud.

Por dltimo, la aparicion de "complicaciones" constituye otro momento critico dentro de
los procesos de vida con DM. Es conocido que la DM, a largo plazo y en presencia de
descontrol, se convierte en una de las primeras causas de discapacidad y muerte
prematura.s?

Algunos estudios dirigidos a visualizar la frecuencia de complicaciones en poblacién con
DM y su impacto en términos de mortalidad y morbilidad, han encontrado que en
general las complicaciones cardiovasculares y la nefropatia son las causas directas de
muerte mas frecuentes por DM,3* que la nefropatia diabética después de 15 afos de
evolucién de la DM se observa en mas de 30 % de las personas con DM 1 y en mas de
20 % de aquellas con DM 2,3® relacionado fundamentalmente con el control
glucémico,®® y que la nefropatia diabética incipiente, asintomatica, se ha encontrado en
un alto porcentaje de personas con DM 1, en asociacion con retinopatia diabética.37-3°

La DM incrementa la mortalidad por la aparicion de complicaciones vasculares que
acortan la esperanza de vida, y el 25 % de los pacientes de reciente diagndstico
presentan manifestaciones cardiovasculares.3* Sin embargo, son las complicaciones
visuales, renales y vasculares, las que mayores temores generan y las que
mayormente se visualizan como provocadoras de limitaciones y dependencias.

La aparicion de complicaciones pueden vivirse desde el punto de vista psicologico y
emocional de forma similar al inicio de la enfermedad, y como una experiencia de
pérdida, a consecuencia de la cual sobreviene un proceso de duelo que atrae
significados de limitacion y discapacidad. Sentimientos de culpa también aparecen con
frecuencia en relacion con el reconocimiento del papel que ha jugado la conducta y
actitud personal hasta el momento asumidas respecto a la DM. Los sujetos expresan
temores acerca de su salud y la integridad de sus vidas, temen la aparicién de nuevas
complicaciones, y, en especial, se ven enfrentados a la realidad de depender fisica y
econdémicamente en mayor grado de otras personas (especialmente de la familia).*3

No obstante el impacto emocional de las complicaciones, para algunas personas puede
constituirse en una experiencia que refuerce la adhesion al tratamiento para evitar la
aparicion de nuevas complicaciones y mejorar el estado de salud. Navarro** afirma que
con el decursar del tiempo, y sobre todo cuando aparecen complicaciones cronicas, la
mayoria de los pacientes y familiares se preocupan por cumplir las orientaciones
médicas y por fin logran un adecuado control metabdlico. Se han encontrado personas
que logran re-estructurar sus procesos de vida y asimilar los cambios vividos en su
salud y sus cuerpos desde un sentido positivo, sostienen sus contactos sociales y
desempefios habituales, y viven la experiencia como un reto personal. Y en ello,
también, es esencial el rol de los(as) proveedores(as) de salud de acompafiamiento,



apoyo, promocion y garantia de una atencion integral y centrada en la persona con DM
y sus redes y espacios de expresion e interaccion psicosocial y de salud.

En conclusién, los procesos de salud y de atencién de salud de personas que viven con
DM incluyen un grupo de momentos, etapas y experiencias con potencial para causar
severos impactos desde el punto de vista psicolégico y social. Entre ellos se
encuentran el inicio de la enfermedad, la comunicacién del diagnéstico, los aspectos
involucrados en el auto-manejo para lograr el control de la DM, los momentos de
descompensacién metabdlica, la apariciéon de complicaciones, en especial las crénicas,
y la interaccion del sujeto con diferentes actores sociales, dentro de los que cabe
destacar la familia y los(as) proveedores(as) de salud. Especial mencién, por su
transversalidad en estos procesos, merecen los significados, sentidos y
representaciones construidos a partir de las vivencias concretas y desde el legado
sociocultural. Ellos matizan y fundamentan las respuestas de los individuos ante los
retos de vivir con DM en una particular interrelaciéon con otros determinantes
bioldgicos, psicologicos y sociales de la salud.

Sobre estas bases, para incidir positivamente en la calidad de vida y bienestar de las
personas con DM desde los espacios de atencién de salud es recomendable:

- Sostener una perspectiva biopsicosociocultural sensible a las formas particulares en
que se expresan los procesos de salud para cada individuo dentro de sus espacios de
expresion e interaccion.

- Sostener un enfoque realmente interdisciplinario, que promueva como pilares
fundamentales la participacion de las personas con DM y sus redes sociales en la
agencia de su salud, y el respeto a la integridad corporal, la autonomia, la equidad y la
diversidad.

- Promover en los diferentes actores y grupos sociales (incluidos los[as]
proveedores[as] de salud) la reflexion y el cuestionamiento de los estigmas asociados
a la DM, y considerarlos como agentes potenciadores de vulnerabilidades psicoldgicas,
sociales y sanitarias.

- Brindar la posibilidad de acompafamiento psicolégico durante todo el proceso de
atencién de salud, en especial, en los momentos criticos de convivencia con la DM.

- Promover el establecimiento de metas de salud colaborativas, contextualizadas y
posibles, en integracién con agentes significativos: la familia, los(as) proveedores(as)
de la salud, otras personas viviendo con DM y la comunidad.

- Promover la adhesion al tratamiento y la asuncién de estilos de vida saludables como
formas de lograr el control metabdlico adecuado y sistematico, y como condicién
indispensable para desarrollar proyectos de vida, entre ellos, influir positivamente en la
salud de las personas significativas, en especial, del ambito familiar.

- Trabajar sistematicamente en la elaboracién de mensajes en los diferentes medios de
difusién que contribuyan a una mayor visualizaciéon social de DM, a su prevencion, asi
como a cuestionar las representaciones sociales que restringen el desarrollo de
personas y grupos con esta enfermedad.
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