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RESUMEN

La familia es un sistema que bajo la circunstancia de
una enfermedad crénica sufre cambios drasticos tanto en
su interior como en su entorno. La adaptacion de la fami-
lia a la enfermedad depende en gran medida de las ca-
racteristicas propias de ésta, la etapa en que se encuen-
tre, el momento de la vida del paciente, el lugar que éste
ocupe en la familia y el tipo de enfermedad y sus trata-
mientos. La diabetes mellitus es una enfermedad crénica
que presenta periodos de vida normal a pesar de los
cambios en el estilo de vida que se requieren para tener
un buen control; en ocasiones presenta periodos que re-
quieren intensos cuidados médicos y familiares, pues la
vida del paciente pudiera estar en riesgo. Ademas, fre-
cuentemente esta presente el miedo hacia las posibles
complicaciones de la enfermedad, tanto en el paciente
como en sus familiares, razén por la cual el presente tra-
bajo pretende dar a conocer el impacto y las diversas for-
mas de afrontar la enfermedad en el sistema familiar.

Palabras clave: Familia, enfermedad crénica, adapta-
cion a la enfermedad cronica, diabetes mellitus.

INTRODUCCION

La diabetes mellitus es una enfermedad sistémi-
ca, cronico-degenerativa de caracter heterogéneo, con
una importante predisposicidn hereditaria asi como
presencia de diversos factores ambientales, que se
caracteriza por hiperglucemia crénica (cifras eleva-
das de glucosa sanguinea) debido a la deficiencia en
la produccién o accién de la insulina, lo que afecta el
metabolismo intermedio de los hidratos de carbono,
proteinas y grasas.

Family perspective around the diabetical patient
ABSTRACT

The family constitutes a system which under chronic ill-
ness circumstances suffers drastical changes inside and
outside. Family’s adaptation depends a lot on the illness’
special characteristics, illness stage, the patient’s life mo-
ment, his or her family place and the illness’ type and
treatment. Diabetes mellitus is a chronic disease that allo-
ws normal life spans in spite of the momentous shift in life
style required to get the suffering under control. Sometimes
there are periods of intensive medical and familial care
because patient’s life could be in danger. Moreover the
fear’s often present as to the possible complications, not
only for him but for the family itself. That's why this work is
aimed to make known the strong impact and var-ied as-
pects to face this illness in the familial system

Key words: Family, chronic illness, adaptation to
chron-ic illness, diabetes mellitus.

En la actualidad se calcula que la frecuencia
mundial de diabetes mellitus en adultos es de 4%,
la cual se vera incrementada en un 5.4% para el afio
2025. En México, se calcula que la prevalencia ac-
tual en adultos es de un 8 a 10%. La Federacion
Mexicana de Diabetes, A. C. en el 2002 considera
que la prevalencia de la diabetes mellitus tipo 1 o
insulinodependiente puede alcanzar 1% de la pobla-
cién general

Este aumento mundial puede ser atribuido prin-
cipalmente al efecto del cambio en los habitos y cos-
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tumbres de la poblacion de los paises en vias de de-
sarrollo. En la actualidad, la diabetes mellitus ocu-
pa el cuarto lugar como causa de mortalidad a nivel
nacional, y el Sistema Nacional de Salud notifica
mas de 200,000 casos nuevos cada afio. Ademas, es
la principal causa de ceguera y amputacion de
miembros inferiores.

Dentro de las principales causas de morbilidad y
mortalidad reportadas en este tipo de pacientes es-
tan las vasculares, incluyendo las ocasionadas por
microangiopatia (retinopatia diabética e insuficiencia
renal) y macroangiopatia (enfermedad arterial coro-
naria, enfermedad vascular cerebral, enfermedad ar-
terial periférica, aneurismas adrticos y gangrena, en-
tre otros); la gran mayoria de los casos se engloban
en dos amplias categorias: Diabetes mellitus tipo 1
y Diabetes mellitus tipo 2.

La diabetes tipo 1 se caracteriza por una deficien-
cia absoluta en la secrecion de insulina; es una enfer-
medad mediada inmunoldégicamente con una fase
prolongada asintomatica, que ocasiona destruccion
progresiva de las células beta del pancreas, deficien-
cia de insulina y sintomas clinicos francos.

Este tipo de diabetes puede desarrollarse a cual-
quier edad, aun cuando la mayoria de los casos se
diagnostican antes de los 30 afios de edad, puede
ocurrir también en individuos mayores. El trata-
miento con insulina es esencial para evitar la deshi-
dratacion rapida y severa, la cetoacidosis (complica-
cion severa de la diabetes) y la muerte. La mayoria
de los pacientes son delgados y han tenido pérdida de
peso importante, poliuria, polidipsia y fatiga antes
de la presentacion de la enfermedad. Cuando se pre-
senta la enfermedad tienen elevaciones significativas
de la hemoglobina glucosilada (proteina de la sangre
unida a la glucosa), que evidencian la hiperglucemia
durante semanas o meses. Ademas, 65-85% tienen
anticuerpos circulantes contra células de los islotes
de Langerhans (parte del pancreas donde se produ-
ce la insulina) y 20-60% tienen anticuerpos contra
la insulina.

La diabetes tipo 2 es la categoria con mayor pre-
valencia, cuya causa es la combinacién de resisten-
cia a la accion de la insulina e hiperinsulinismo (ex-
ceso de produccién de insulina), esto sucede incluso
varios afios antes de que la diabetes se manifieste.
Después de este tiempo, el pancreas pierde la capa-
cidad de mantener niveles altos de insulina para
compensar la resistencia, y es entonces cuando se
inicia la diabetes claramente. Este tipo de diabetes
generalmente se presenta después de los 30 afios de
edad y los pacientes no tienen propension a desa-
rrollar cetoacidosis a menos que sean sometidos a
un severo estrés. La mayoria de las veces se presen-
ta este tipo en personas obesas, de manera asinto-
matica presentando indicios leves asociados con an-
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tecedentes familiares. Los pacientes con diabetes
tipo 2 no son absolutamente dependientes de inyec-
ciones de insulina para sobrevivir, aun cuando a
menudo se utiliza el tratamiento con insulina para
reducir los niveles de glucosa sanguinea durante in-
fecciones graves, cirugia o en problemas del corazén.
Otros tipos especificos de diabetes se presentan
por defectos genéticos en la funciéon de las células
beta o en la accion de la insulina, por enfermedades
del pancreas o diabetes inducida quimicamente por
drogas o compuestos quimicos y otros; mientras
que la diabetes gestacional es aquella que se inicia o
se reconoce durante el embarazo. En la mayoria de
los casos de diabetes gestacional, se normalizan los
niveles de glucosa sanguinea después del parto.

LA FAMILIA COMO SISTEMA

Como todos los organismos vivos, el sistema fa-
miliar tiende a la conservacién y a la evolucion; las
exigencias de cambio activan los mecanismos que
contrarrestan elementos atipicos y el sistema evolu-
ciona hacia una complejidad creciente. Aunque la fa-
milia suele fluctuar dentro de ciertos limites, posee
una inmensa capacidad para adaptarse y cambiar,
manteniendo elementos claves de continuidad. Asi
la familia, como sistema vivo, intercambia informa-
cion y energia con el mundo exterior; las fluctuacio-
nes, de origen interno o externo, suelen ser seguidas
por una respuesta que devuelve el sistema a su esta-
do de constancia. Sin embargo, si la fluctuacion se
hace extremadamente rapida, la familia puede en-
trar en una crisis en la que la transformacién tenga
por resultado un nivel diferente de funcionamiento
capaz de superar las alteraciones.!

La familia, por tanto, es considerada una célula
social, cuya membrana protege en el interior a sus
individuos y los relaciona con el exterior y otros or-
ganismos semejantes. Se puede decir que la familia
se reproduce, declina y también muere. Confronta
diferentes tareas en cada uno de estos pasos: la
union de dos seres con una meta comun, el adveni-
miento de los hijos, educarlos en sus funciones
sexuales y sociales, soltarlos a tiempo para la forma-
cién de nuevas unidades que cumplan con las funcio-
nes esperadas socialmente; si esto se logra sera una
familia sana, mas si fracasa o se detiene, sera el
resultado l6gico de un sistema enfermo.?

LA ENFERMEDAD DESDE
UNA PERSPECTIVA SISTEMICA

Para el estudio de los efectos de la enfermedad
crénica en la familia se han utilizado varias pers-
pectivas tedricas, entre las que se encuentra el mo-
delo sistémico, que considera a la enfermedad como
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una respuesta adaptativa a un estado de desequili-
brio que constituye un proceso regulador en el siste-
ma familiar.®

Cuando se habla de una enfermedad cronica, es
necesario hacer énfasis en el individuo afectado y en
la unidad de la familia mas que en el sintoma o en la
enfermedad especifica.* La salud fisica de una per-
sona va de la mano con la salud emocional y la esta-
bilidad de la familia como un todo.®

Desde el punto de vista sistémico, la enfermedad
invade a la familia tanto como al individuo, lo cual
provoca cambios en su organizacion que repercuti-
ran en su funcionamiento, pues requeriran que se
realicen modificaciones a todo nivel con la finalidad
de que la familia logre adaptarse al proceso y de-
mandas de la enfermedad, al mismo tiempo que ad-
quiere el control sobre la misma, de manera que los
individuos enfermos, asi como los sistemas implica-
dos (es decir, la familia, los amigos, su red de apoyo
y su comunidad) también resultan afectados como
consecuencia del padecimiento. En cuanto al grado y
tipo de repercusiones que la enfermedad ocasiona
sobre los sistemas a los que pertenece el sujeto, és-
tos variaran de acuerdo con la etapa del desarrollo
por la que el individuo atraviese, asi como por la
fase del ciclo vital que la familia esté viviendo.®

EL IMPACTO DE UNA
ENFERMEDAD CRONICA EN LA FAMILIA

Las alteraciones mas importantes, desde el pun-
to de vista sistémico de una familia que tiene un en-
fermo croénico, se presentan principalmente a nivel
de estructura, en la evolucion del ciclo familiar y en
su respuesta emocional.”

Asi, en cuanto a las alteraciones estructurales,
se localizan principalmente en:

1. Patrones rigidos de funcionamiento: la adhesion
a estos patrones se produce cuando la configura-
cion de la familia adquiere una rigidez de la fase
de crisis a la fase croénica.

2. Rolesy funciones familiares: la familia se ve obliga-
da a negociar los roles y funciones que hasta ese
momento ha venido desempefiando el miembro en-
fermo, lo cual mueve todo su mapa estructural.

3. El cuidador primario familiar, es la persona que
asume el cuidado del enfermo, situaciéon que pa-
rece altamente funcional: el enfermo encuentra a
alguien que de forma devota y abnegada se dedica
a su cuidado y con quien desarrolla una relacién
sumamente estrecha, mientras que la familia
puede seguir funcionando mas o menos en los
mismos términos habiendo asegurado el cuidado
de su enfermo y con un minimo gasto de energias
por su parte.
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4. Aislamiento social: dejan de tener tiempo para
hacer visitas a los amigos. Estos mismos no lle-
gan muchas veces a saber co6mo reaccionar ante
el enfermo, les resulta incbmoda la relacién y dis-
minuyen sus contactos. Algunas enfermedades
resultan estigmatizantes (SIDA) o despiertan
mucha ansiedad (cancer). Recibir ayuda puede
resultar humillante para el enfermo. El enfermo
s6lo se siente comprendido por personas que ha-
yan pasado por la misma enfermedad, de ahi la
importancia que en términos de apoyo emocional
pueden prestar las asociaciones de autoayuda
compuestas por pacientes y sus familias.

Alteraciones en el
ciclo evolutivo familiar

De forma inevitable la enfermedad coincide con
uno u otro momento del ciclo evolutivo y, en parte, de
ello depende la magnitud de su impacto. La enferme-
dad obliga a la familia adaptarse a las necesidades
que impone dicho padecimiento. Sus posibilidades
de adaptacion seran las que le ayuden a sobreponer-
se a este acontecimiento, la familia se ve forzada a
hacer compatible la tarea evolutiva con el cuidado del
enfermo, con el peligro de la negacién de la enferme-
dad o con la detencién en un momento evolutivo.

Alteraciones de la respuesta emocional

En un porcentaje elevado de familias la presencia
de un enfermo mejora los vinculos afectivos entre
ellos, aunque no por ello significa que sean mas feli-
ces. Lo profundo y severo del impacto no niega la
posibilidad de aprendizaje y de crecimiento personal
y familiar.

Sin embargo, es importante hacer mencién a di-
versas variaciones gque se pueden presentar en el te-
rreno emocional:

1. Sentimientos de ambivalencia: éstos se producen
por la discrepancia entre los sentimientos que
los familiares debieran tener por razones socia-
les, culturales, religiosas e incluso personales, y
los que de hecho tienen. La situacién mas clara-
mente ambivalente se produce por los deseos de
ayudar al enfermo y lo inevitable de sentirlo, a la
vez, como una carga por la cantidad de cuidados
que demanda y/o por lo inaguantable que resulta
su respuesta emocional a la enfermedad.

2. Conspiracion de silencio: la expresion de senti-
mientos negativos puede juzgarse incompatible
con la condicién fisica y psicoldgica del paciente,
porque aumentaria su sensacion de ser una car-
ga o porque incluso podria agravar el estado de
su enfermedad. De esta forma se instaura un es-
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tado de armonia, de evitacién de problemas, de
optimismo insustancial que todos, incluidos los
enfermos, sienten como falsos.

3. El duelo: este sentimiento se deriva de la pérdida
de la identidad como familia o persona sana. Ya
nada podra ser como antes, se pierden objetivos
vitales muy estimados, por los cuales ahora hay
un duelo, asi como por las funciones perdidas y
por los habitos a los que se tiene que renunciar,
es decir por la propia calidad de vida.

4. La sobreproteccion: existen muchas formas en
que la familia protege al enfermo; la conspiracion
del silencio es una de las mas comunes.

Al respecto, Velasco y Sinibaldi® mencionan que
es muy importante que tanto la familia como quie-
nes brinden ayuda al enfermo se cuiden de no con-
vertirse en “rescatadores”, actitud que no favorece ni
al paciente ni a los integrantes de la red de apoyo.
En general se rescata cuando se considera al pacien-
te como “victima” impotente frente a su situacion,
sin darse cuenta de que no sdélo cuando alguien esta
enfermo pierde control sobre su vida, sino que exis-
te un sinnumero de circunstancias sobre las que el
individuo no logra un total control. Esta actitud de
rescatador puede encubrir sentimientos de miedo,
€nojo, agresion, etc., por parte de quien la manifies-
ta. Algunas maneras de rescatar, segin Casares de
Castro (1990), se presentan cuando se decide lo que
es conveniente para el paciente en vez de dejar
que sea él mismo quien lo plantee; cuando uno cree
saber lo que el paciente necesita para sentirse mejor
y se le ordena qué accidn realizar en lugar de darle
apoyo y dejar que sea él quien determine lo que nece-
sita, y cuando se esta convencido de saber lo que
esta bien, se fuerza al paciente para que haga las co-
sas como se ha decidido que es 6ptimo.

ADAPTACION DE LA
FAMILIA A LA ENFERMEDAD CRONICA

La adaptacion familiar a la enfermedad croénica
puede seguir generalmente dos alternativas de
acuerdo con Koch (1985):

1. Cuando las familias son flexibles y las reglas permi-
ten a sus miembros expresar emociones, la adapta-
cion familiar es eficaz y contintia funcionando efecti-
vamente aun cuando la situacion es diferente.

2. La adaptacién ineficaz ocurre cuando los roles
son rigidos o cuando las reglas familiares prohi-
ben la expresiéon emocional. La flexibilidad tanto
en roles como en reglas debe considerarse como
el recurso que contribuye a que la familia resista
el impacto propio del estrés que ocasiona el pa-
decimiento.®
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Algunas medidas con las que se logra una mejor
adaptacion a la enfermedad crdénica son:

a) Cuidado de la enfermedad (por ejemplo, tomar
medicamentos, asistir a los servicios de salud,
ejercicio),

b) Mantener el propio estilo de vida (los contactos
sociales, rutinas y pasatiempos de siempre),

c) Reconocer y dar salida a los sentimientos como
pueden ser frustracién, enojo y depresion en su
ambito familiar, principalmente.®

EL CASO PROPIO DE LA
DIABETES MELLITUS Y LA FAMILIA

Garber?® refiere que, de acuerdo con Jacobson y
Leibovich, el curso de la diabetes puede desarro-
llarse a lo largo de tres distintos periodos: inicio,
manejo y complicaciones. Cada uno presenta distin-
tos estresores tanto para el paciente como para la
familia, de la siguiente manera:

Inicio

Durante este periodo el paciente y su familia se
enfrentan a nuevos problemas y totalmente inespe-
rados; en familias con una fuerte historia en diabe-
tes, quiza esta etapa ya se ha anticipado. EIl conocer
el diagnéstico puede ser un evento tan agitado y la
familia puede estar tan abrumada, que la informa-
cion inicial acerca de la diabetes debe estar dirigida
a las capacidades del individuo de concientizarse de
Su nueva situacion.

Manejo de la enfermedad

Una vez que se ha hecho el diagnostico, los pa-
cientes y sus familias entran en un nuevo estilo de
vida que incluye un intercambio diario de alimentos,
inyecciones, pruebas de sangre y orina. Lo mas reco-
mendable es que reciban una amplia educacién en
relaciéon con todo lo que implica el padecimiento.
Los pacientes y sus familias aprenden, olvidan y
vuelven a aprender muchas de las partes béasicas de
la diabetes, por esto es importante la repeticién
de la informacion necesaria. Para lograrse un mane-
jo exitoso de la diabetes es necesario que exista una
relacién congruente entre la salud mental del pa-
ciente, el tono emocional de la familia y el cuidado
de los niveles de glucosa en sangre.

Complicaciones

Uno de los temas y preocupaciones del paciente
con diabetes tiene que ver con la anticipacién del de-
sarrollo de complicaciones. La preocupacion por el
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futuro es una de las mayores angustias tanto de la
familia como del paciente mismo. Cuando las com-
plicaciones aparecen, pueden ser tratadas con res-
puestas intensas e inesperadas que se encuentran
fuera de proporcién respecto de la complicacion que
ha sido diagnosticada. Cuando la estructura fami-
liar es fragil, las complicaciones pueden ser tan es-
tresantes que la familia ya no puede manejarlas por
si sola.

La diabetes mellitus es una influencia significati-
va entre la modificacion de la personalidad y de la
vida; entre la estabilidad emocional y las relaciones
familiares. La dinamica psicolégica de la familia
queda envuelta en la adherencia del miembro enfer-
mo al tratamiento que incluye: dieta, ejercicio ade-
cuado y medicacidn; y esto se refleja en la habilidad
de la familia para crear una atmodsfera sana o pato-
I6gica para sus miembros. Asi, el propdsito del tra-
tamiento de la diabetes no sélo debe ser una larga
vida, sino proveer una adecuada calidad de vida.!!

Por otra parte, Velasco y Sinibaldi® mencionan
varios aspectos interesantes respecto a las familias
con un miembro con diabetes mellitus:

a) Elindividuo y la familia deben integrar de mane-
ra lenta el diagndstico, su significado, curso y
desenlace. Pero, en contraste con lo anterior, el
tratamiento de la diabetes mellitus se caracteriza
por el hecho de que, después del diagndstico, el
equipo de salud transfiere rapidamente a la fami-
lia la obligacién de hacerse cargo y tomar la res-
ponsabilidad, tanto del paciente como de su con-
trol metabdlico. Asi, a los miembros de la familia
se les solicita que de la noche a la mafiana, sean
capaces de controlar la enfermedad, a pesar de
que no tengan mucha informacién o conocimiento
acerca de ella.

b) El paciente se enfrenta a la tarea de adaptarse al
malestar, dolor y pérdida del control fisico, asi
como a cambios en su apariencia. La familia ten-
dra que convivir con esto y con los sentimientos
de impotencia, ambivalencia, coraje, culpay te-
mor, tanto del paciente como de ellos mismos,
ademas, debera adaptarse ante todos los posi-
bles cambios que surgiran para mantener la
organizacion familiar lo mas viable y funcional
posible.

¢) Si al periodo agudo de enfermedad, por lo general
después del diagnéstico, le sigue un periodo de
buen control metabdlico, asi como de cierto bien-
estar fisico y mental en el que la enfermedad pa-
rezca estar controlada, los miembros de la fami-
lia tendran que desarrollar la capacidad de
equilibrar tareas emocionalmente opuestas. Por
una parte, podran adquirir conciencia de que la
vida diaria continda, que las rutinas no pueden
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d)

€)

interrumpirse y que la diabetes llegé para que-
darse, de modo que resulta necesario aprender a
vivir con ella. Por otro lado, se adquiere la certe-
za de que es un buen control y no la curacion
permanente. La principal tarea del enfermo y la
familia serd manejar esta incertidumbre y regu-
lar la esperanza. Si se niega la posibilidad de al-
guna recaida, la enfermedad puede conducir a
otra crisis, asi como a una gran desesperacion;
por tanto, a fin de alcanzar una adecuada acepta-
cion de la enfermedad, es necesario lograr que la
familia y el paciente tengan en mente las posibili-
dades de periodos asintomaticos y recaidas.

En la diabetes mellitus, como en otras enferme-
dades, es necesario que la familia sea flexible, es
decir, que desarrolle una organizacion para en-
frentar los momentos de crisis familiar, mien-
tras que mantiene otra para cuando la enferme-
dad se encuentre bajo control. Los cambios en la
familia dependeréan, por tanto, de las caracteris-
ticas propias de la misma, de la etapa del ciclo vi-
tal en que se encuentra, de la etapa de desarrollo
que esté viviendo el individuo que padece la en-
fermedad y de la red de apoyo familiar con que
cuenten. Kornblirt® menciona, ademas de los fac-
tores anteriores, las circunstancias que hayan
rodeado el diagnéstico inicial, el grado de dolor
que la enfermedad o los tratamientos que impli-
quen para este individuo en particular, la evolu-
cién del padecimiento al momento del diagnosti-
co y la velocidad de deterioro, las secuelas que
llegan a producir algun tipo de invalidez, la na-
rrativa particular y familiar que el grupo dé a la
diabetes mellitus, y la posibilidad de crear un
significado que les ayude a enfrentar y sobrelle-
var la enfermedad.

Para lograr una buena adaptaciéon se necesitara
que todos participen en programas educativos
relacionados con el padecimiento, los cuales de-
beran incluir temas como etiologia, manejo y con-
secuencias de la enfermedad, asi como progra-
mas psicoterapéuticos que incluyan terapeutas
familiares, conductuales e individuales con el
propdsito de que un equipo multidisciplinario
actue y oriente a la familia en esta situacién de
crisis.1#1s
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