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Resumen

La presencia de una enfermedad cronica como la diabetes dentro del sistema
familiar obliga a que la familia se someta a modificaciones de la dinamica original.
El apoyo familiar al paciente diabético forma parte del plan integral de manejo e
influye en el control de la enfermedad del paciente que cursa por una crisis; la
evaluacion de calidad de vida en un paciente representa el impacto que una
enfermedad y su consecuente tratamiento tienen sobre la percepcion del paciente.
Un paciente con diabetes mellitus debe contar con calidad de vida y apoyo familiar
como parte del tratamiento integral para lograr un control ideal de su
padecimiento,

Participaron 66 pacientes con diagndstico de diabetes que acuden a consulta al
Centro de Salud “Dr. José Castro Villagrana” de la Secretaria de Salud del Distrito
Federal. 58 fueron mujeres y 8 hombres. Se aplicaron dos cuestionarios, uno de
ellos para medir la calidad de vida en el paciente y otro para medir el apoyo
familiar hacia el paciente diabético.

Se encontrd que el apoyo familiar fue bajo para las mujeres y para los hombres
fue medio, ninguno de los participantes recibieron apoyo alto. La calidad de vida
percibida por los pacientes en general fue buena, independientemente del apoyo
con el que contara. De acuerdo con los resultados obtenidos, se encontré que no
existe una relacion estadisticamente significativa entre el apoyo familiar y la
percepcion de la calidad de vida, lo cual probablemente se deba a que el apoyo
familiar es un segmento del concepto multidimensional de Calidad de Vida.

Hacer estudios que evaliuen de forma integral las dimensiones de la calidad de
vida (fisica, psicoldgica, social, cognitiva, bienestar general y situacion econémica)
ademas de evaluar el apoyo familiar hacia el paciente diabético contribuirian a
tener una vision global de este concepto en el enfermo y por lo tanto conocer cual
de estas dimensiones es en la que presenta deficiencias y asi poder trabajar en
ellas con el fin de contribuir a lograr un bienestar fisico, biolodgico y social del
paciente.

Palabras clave: Diabetes mellitus, Calidad de vida, Apoyo familiar



Summary

The presence of a chronic disease like diabetes within the family system forces the
family to undergo modifications of the original dynamics. Family support for
diabetic patients is part of the comprehensive management plan and influences the
control of the patient's disease coursing through a crisis, the assessment of quality
of life in a patient represents the impact of a disease and its subsequent treatment
have on patient perception. A patient with diabetes mellitus should have quality of
life and family support as part of comprehensive treatment to achieve ideal control
of your condition.

Included 66 patients diagnosed with diabetes who are seen at the Centro de Salud
"Dr. José Castro Villagrana "of the Secretaria de Salud, México. 58 were women
and 8 men. We applied two questionnaires, one for measuring the quality of life for
the patient and other family support measure to the diabetic patient.

We found that family support was low for women and for men was medium, none
of the participants received high support. The quality of life perceived by patients
was generally good, regardless of the supports that count. According to the results,
it was found that there is no statistically significant relationship between family
support and perceived quality of life, which is probably due to that family support, is
a multidimensional concept segment Quality of Life.

Conduct studies to assess comprehensively the dimensions of quality of life
(physical, psychological, social, cognitive, and economic welfare) besides
evaluating family support to diabetic patients would help to get an overview of this
concept in the sick and therefore know which of these dimensions is deficient in
that so we can work on them in order to contribute to a physical, biological and
social environment of the patient.

Keywords: Diabetes mellitus, Quality of Life, Family Support
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“AUTOPERCEPCION DE LA CALIDAD DE VIDA DEL PACIENTE DIABETICO
Y SU RELACION CON EL APOYO FAMILIAR RECIBIDO”

MARCO TEORICO
1.1 DIABETES MELLITUS
1.1.1Definicion

La Diabetes mellitus se define como un sindrome heterogéneo en el cual existe
una alteracion comun: la elevacién de la glucemia que resulta de los defectos en la
secrecion de insulina a través del pancreas, la accion deficiente de la insulina o
ambasacompafiada de una importante predisposicion hereditaria asi como por la
presencia de diversos factores ambientales™ > Es una enfermedad sistémica,
cronico-degenerativa de caracter heterogéneo que se acompafada de una
importante predisposicion hereditaria asi como por la presencia de diversos
factores ambientales®*°.

En promedio, un retraso de 4 a 7 afios en diagnosticar una DM2 se traduce en que
el 20% de los pacientes presentan alguna evidencia de complicacidon
microvascular o neuropatia diabética al momento del diagnéstico®.

1.1.2 Epidemiologia

La Diabetes mellitus es reconocida por la OMS y el Banco Mundial como un
problema de salud publica internacional. Se calcula que en el mundo existen mas
de 180 millones de personas con diabetes y es probable que esta cifra aumente a
mas del doble para 2030, segun datos expuestos por la Organizacion Mundial de
la Salud. Actualmente mas de 5 millones de personas mayores de 20 afios
padecen esta enfermedad, lo que arroja una prevalencia de 8%. El porcentaje de
la poblacion que padece diabetes aumenta después de los 50 afios de edad. La
prevalencia en las zonas urbanas oscila entre 7 y 8%, mientras en las zonas
rurales es apenas del 1 al 2%. De los 15 millones de diabéticos del pais, 20%
desconoce que padecen la enfermedad y no llevan ningun tipo de control; de no
cambiar la tendencia de los malos habitos alimenticios y seguir una vida
sedentaria, la proyeccion de diabéticos para dentro de 10 afios sera de 40% mas.
La frecuencia de diabetes ha aumentado draméaticamente en los ultimos 40 afios
sin considerar que tanto en los paises desarrollados como en los subdesarrollados
existe un subregistro® % 1011

Esta enfermedad representa la principal causa de demanda de atencion médica
en consulta externa, una de las principales causas de hospitalizacion y es la que
consume el mayor porcentaje del gasto de las instituciones publicas de nuestro
pais (alrededor de 20%) **°.

En México la Diabetes mellitus ocupa el primer lugar en niumero de defunciones
por afio; las tasas de mortalidad muestran una tendencia ascendente en ambos
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sexos, con mas de 60 mil muertes y 400,000 casos nuevos anuales. En 2005 se
registraron 1.1 millones de muertes debidas a la diabetes, de las cuales alrededor
de 80% ocurrieron en paises en vias de desarrollo™,

Las encuestas de mortalidad de la Secretaria de Salud de México, estiman que
por cada mujer que muere de cancer en el pais, fallecen otras 10 a consecuencia
de la diabetes. Los estados de la republica con mayor incidencia del padecimiento
son el Estado de México y el Distrito Federal. En el 2007 fue la primera causa de
mortalidad general tanto en hombres como mujeres (12% y 16% respectivamente).
De acuerdo cifras del INEGI 2010, la diabetes mellitus es la principal causa de
muerte en mujeres y hombres, representa 16.2% y 11.7%, respectivamente % 1%,

Es importante considerar a la diabetes pues no soélo constituye una de las
primeras causas de morbimortalidad, sino por las dificultades que presenta el
paciente diabético para lograr el control y evitar sus posibles complicaciones.

1.1.3 Etiopatogenia

La diabetes se describe como un desorden metabdlico de multiples etiologias,
caracterizado por hiperglucemia crénica con disturbios en el metabolismo de los
carbohidratos, grasas y proteinas y que resulta de defectos en la secrecion y/o en
la accion de la insulina, la presencia de esta alteracion se asocia a largo plazo con
dafio endotelial, disfuncion y falla de distintos 6rganos, en especial ojos, rifidn,
sistema nervioso, corazdon y vasos sanguineos que son considerados Organos
blanco en esta enfermedad *#*°

Existen diversos mecanismos involucrados en el desarrollo de la diabetes, en
primer lugar la destruccion autoimmune de las células beta del pancreas con la
consecuente deficiencia de insulina o el desarrollo de anormalidades en la
estructura de la insulina que ocasionan una resistencia a la accién de esta
hormona. En la etapa previa a la instalacion de la hiperglucemia en ayunas y
posprandial estable, el estado de la tolerancia a la glucosa en un momento
determinado depende del balance deficiente entre una funcidon secretora de
insulina y de la variable sensibilidad a la insulina, que depende de la alimentacion,
la adiposidad, del grado de sedentarismo y del consumo de farmacos, entre otros
factores, por lo que existe una alta probabilidad de que una glucemia en ayuno o
una prueba de tolerancia a la glucosa realizada en ese momento presente
resultados dentro del rango normal® **,

Los trastornos de la tolerancia a la glucosa son consecuencia de una disfuncién
de las células beta del pancreas, lo que se expresa como una disminucion de la
respuesta secretora inicial de insulina al incremento de los niveles de glucosa y en
el periodo posprandial, o como un aumento de la secrecion de insulina en
respuesta a la hiperglucemia posprandial mantenida, como resultado de la
deficiente incorporacion de glucosa a la célula a consecuencia de la resistencia de
los tejidos a la accién de la insulina. La disminucién progresiva de la actividad
insulinica, se traduce en un deterioro progresivo de la tolerancia a la glucosa y
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otros nutrientes ingeridos con los alimentos de la dieta. En la mayoria de los
pacientes con diabetes tipo 2 se ha encontrado insensibilidad de los tejidos a la
insulina, lo cual se atribuye a diversos factores, los cuales con el tiempo agravan
esta resistencia a la insulina, por ejemplo, el envejecimiento, estilo de vida
sedentario y obesidad visceral abdominal®**.

Aunque no existen marcadores clinicos que indiquen con precision cuél de los dos
defectos primarios predomina en cada paciente, el exceso de peso sugiere la
presencia de resistencia a la insulina mientras que la pérdida de peso sugiere una
reduccion progresiva en la produccion de la hormona, razon por la cual se
consideran importantes las variaciones ponderales en los pacientes que cursan
con esta enfermedad. Aunque este tipo de diabetes se presenta principalmente en
el adulto, su frecuencia estad aumentando en nifios y adolescentes obesos™*.

1.1.4 Clasificacion de la Diabetes Mellitus®

Diabetes mellitus tipo 1: es ocasionada por la destruccion de las células B, lo que
produce deficiencia absoluta de insulina. Esta se produce por dos mecanismos:
inmunoldégicos e idiopaticos.

Diabetes mellitus tipo 2: representa el 90% de los casos de diabetes en el pais. Es
ocasionada por resistencia a la accion de la insulina y por falla de las células f.
Estos dos trastornos suceden simultineamente y se manifiestan de manera
variable en cada persona que la padece.

Otros tipos especificos de diabetes: representan alrededor del 1% de los casos y
son originados por otras causas incluyendo las siguientes:

« Defectos genéticos en la funcion de las células 3

» Defectos genéticos en la accion de la insulina

+ Enfermedades del pancreas exocrino

» Endocrinopatias

* Inducida por medicamentos o quimicos

* Inducida por infecciones

* Formas no comunes de diabetes mediada por inmunidad

» Otros sindromes genéticos asociados con diabetes

Diabetes mellitus gestacional: consiste en la intolerancia a la glucosa que se
manifiesta en el tercer trimestre del embarazo; es ocasionada por la accion de las
hormonas contrarreguladoras que produce la placenta, y por la resistencia a la
insulina que ocurre en condiciones normales durante el embarazo.
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1.1.5 Factores de riesgo para desarrollar diabetes

Las personas que cuentan con antecedentes familiares o condiciones personales
particulares presentan una mayor predisposicion para el desarrollo de diabetes
que el de la poblacion general.

De acuerdo la guia ALAD 2006, se recomienda realizar pruebas de tamizaje a las
siguientes personas:

1. Cada tres afos a las personas mayores de 45 afios
2. Una vez al afio a las personas que tengan uno o mas de los factores de riesgo
gue se mencionan a continuacion:

* IMC mayor de 27 kg/m2 o menos si hay obesidad abdominal

* Familiares diabéticos en primer grado de consanguinidad

* Procedencia rural y urbanizacion reciente

* Antecedentes obstétricos de Diabetes Mellitus Gestacional y/o de hijos
macrosomicos

* Persona menor de 50 afios con enfermedad coronaria

* Hipertenso con otro factor de riesgo asociado

» Triglicéridos mayores de 150 mg/dl con HDL menor de 35 mg/dl

» Alteracion previa de la glucosa

» Diagnostico de sindrome metabdlico

1.1.6 Cuadro Clinico

La DM se entiende como un proceso de etiologias variadas que comparten
manifestaciones clinicas comunes. La presencia de obesidad o antecedentes
familiares positivos para esta enfermedad, también sugieren un factor de riesgo
para el desarrollo de diabetes tipo 2*°.

Los sintomas clasicos de la DM: poliuria, polidipsia, polifagia, pérdida de peso,
visibn borrosa e infecciones recurrentes, se deben a la propia hiperglucemia,
aunque en la mayor parte de los casos, sobre todo en las fases iniciales, el
paciente se encuentra asintomatico®®.

Las infecciones cutaneas crénicas son comunes; en las mujeres es especialmente
frecuente la presencia de prurito generalizado o vulvovaginitiscandidiasica crénica,
asi como el antecedente de productos macrosémicos, polihidramnios,
preeclampsia o muertes fetales inexplicables. En los varones puede presentarse
disfuncion eréctil con diabetes previa no diagnosticada. Los pacientes no obesos
frecuentemente no muestran evidencias fisicas caracteristicas al momento del
diagnoéstico, en cambio, en los pacientes obesos se puede encontrar con mayor
frecuencia distribucién grasa localizada en la porcion superior del cuerpo
(abdomen, térax, cuello y cara) y una distribucion menor en extremidades. Esta
distribucion centripeta o androide se caracteriza por una relacidén cintura/cadera
elevada. En estudios especializados de imagenologia se ha documentado la

13



“obesidad visceral” por acumulacion de grasa en el epipldn y region mesentérica,
correlacionandose con resistencia a la insulina. En diabéticos tipo 2 puede haber
hipertension leve, en particular cuando predomina la distribucion androide de
grasa™ °

Para realizar una evaluacion integral del paciente con diabetes es necesario
realizar una historia clinica detallando los antecedentes familiares de
enfermedades crénico degenerativas, en cuanto a los antecedentes personales,
se debe conocer la historia de enfermedades previas, hipertension obesidad,
tabaquismo, enfermedad coronaria o cerebrovascular.

En las mujeres, los antecedentes ginecoobstétricos deben incluir el nimero de
gestaciones, partos, abortos, cesareas, productos macrosomicos, Obitos,
productos con malformaciones congénitas, infecciones ginecologicas y sindrome
de ovario poliquistico.

En cuanto a la historia de diabetes se debe registrar el tiempo de evolucion y la
forma en la que se realizé el diagnostico inicial: por deteccion o tamizaje, por
sintomas, cifra de glucemia la momento del diagndstico, historia de obesidad o de
infecciones urinarias recurrentes, hospitalizaciones previas y tratamiento previo,
incluyendo al automonitoreo. El examen fisico incluye la somatometria completa,
registro de indice de masa corporal, relacion abdomen/cadera, agudeza visual,
fondo de ojo, exploracion cardiaca y neurolégica, examen de los pies.

Finalmente, la realizacibn de pruebas diagnésticas que incluyen glucemia en
ayunas, glucemia posprandial, hemoglobina glucosilada, examen de orina, perfil
de lipidos y electrocardiograma en hombres mayores de 35 afios y mujeres
posmenopausicas mayores de 45 afios de edad ademas de pacientes con mas de
diez afios con el diagndstico®®* 7.

1.1.7 Criterios Diagndsticos

Para el diagnéstico de la DM se utilizan los siguientes criterios, publicados por la
American Diabetes Association en el 2010%

* Hemoglobina Alc mayor a 6.5%

+ Sintomas de diabetes mas una glucemia casual medida en plasma venoso
gue sea igual o mayor a 200 mg/dl (11.1 mmol/l).

* Glucemia en ayunas medida en plasma venoso que sea igual o mayor a
126 mg/dl (7 mmol/l).

* Glucemia medida en plasma venoso que sea igual o mayor a 200 mg/dl
(11.1 mmol/l) dos horas después de una carga de glucosa durante una
prueba de tolerancia oral a la glucosa.

+ Pacientes con sintomas clasicos de hiperglucemia o crisis de
hiperglucemia, con cifras de glucosa plasmatica >200 mg/dl (11.1 mmol/l)
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Para el diagnostico en la persona asintomatica es esencial tener al menos un
resultado adicional de glucemia igual o mayor a las cifras que se describen en los
incisos dos y tres. Si el nuevo resultado no logra confirmar la presencia de DM, se
recomienda realizar controles peridédicos hasta obtener un dato que confirme el
diagndstico o lo descarte. Se deben considerar factores adicionales como edad,
obesidad, historia familiar, comorbilidades, antes de tomar una decision
diagnéstica o terapéutica™ 2.

1.1.8 Complicaciones

Se sabe que ocurren trastornos de la funcién endotelial y del tejido conectivo que
contribuyen al desarrollo de las etapas iniciales de la enfermedad cardiovascular,
asi como al desarrollo de microangiopatia diabética (neuropatia, retinopatia y
nefropatia diabéticas), que dependen de los mismos trastornos metabdlicos que
causan el deterioro de la regulacién de la glucemia. Por tanto, las intervenciones
de prevencion de la diabetes mellitus, para que sean efectivas, deben incidir no
solo sobre el deterioro de la tolerancia a la glucosa, sino también sobre toda la
gama de trastornos metabolicos que caracterizan la enfermedad y que determinan
su morbilidad y mortalidad™.

Se reconoce la asociacion entre las enfermedades cardiovasculares y el sindrome
metabdlico, en particular de la hipertrigliceridemia, independientemente de los
valores de colesterol. Existen estudios de intervencion que demuestran la
prevencion de la progresion de las enfermedad cardiovascular con farmacos
hipoglucemiantes y con acarbosa, asi como con la modificacion de los estilos de
vida (5 a 10 % de reduccion de peso y actividad fisica moderada >30 min/d).
Varios estudios han sugerido que la diabetes incrementa el riesgo de padecer de
insuficiencia cardiaca, como es el UnitedKingdomProspective Diabetes Study
(UKPDS) y el FraminghamStudy. Los mecanismos por los que la diabetes
predispone a este riesgo pueden ser la confluencia de cardiopatia isquémica
frecuente en este grupo de pacientes, hipertension arterial desde los estados de
prediabetes, enfermedad de la microcirculacion coronaria, disfuncion endotelial,
obesidad, disfuncion autonémica y anormalidades metabdlicas que contribuyen a
la miocardiopatia diabética. Es posible que la hiperglucemia, desde los estados de
disglucemia de ayuno y/o intolerancia a la glucosa esté expresando un mecanismo
fisiopatoldégico comun, probablemente a través de la disfuncion en la accién de la
insulina enddégena, por lo que la afectacion del musculo cardiaco se inicia mucho
antes de que aparezca la diabetes ' 4.

Es dificil precisar el inicio exacto del deterioro de la tolerancia la glucosa en
individuos con DM 2, por tanto, el estadio clinico inicial de la diabetes mellitus no
es sinénimo del descubrimiento de la enfermedad. En la mayoria de los casos el
sindrome es descubierto en un examen habitual. Los métodos de deteccion
revelan hiperglucemia que existe desde un tiempo de evolucibn mas o menos
largo (5 afios). Lo anterior explica que entre el 10 y el 20 % presenten retinopatia
diabética y/o nefropatia diabética incipiente, e incluso, nefropatia clinica. Los
diabéticos tipo 2 de reciente diagnostico presentan complicaciones
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microangiopaticas con una frecuencia significativa, neuropatia periférica de los
miembros inferiores asintomatica en un 75 %, retinopatia diabética en el 8 % vy
nefropatia diabética incipiente en el 11 %. La hipertension arterial también puede
estar presente en mas de un 50 % de los diabéticos tipo 2 al momento del
diagnostico clinico, y en ocasiones acompafiada de sus secuelas. Otras
complicaciones como las auditivas, hipoacusia (sensorineural, simétrica y de
localizacion coclear), pueden estar presentes en los diabéticos tipo 2 en el
momento del diagnéstico clinico®.

1.1.9 Tratamiento

Una alimentacion adecuada acompafiada de actividad fisica y educacion al
paciente y una combinacion efectiva de farmacos constituyen el cimiento del
tratamiento de la diabetes y de su prevencion para lograr metas de control en el
tratamiento de la diabetes.

El enfoque terapéutico integral debe incluir tres planes esenciales: nutricion,
educacion y ejercicio®.

Plan inicial de nutricién

* Objetivo:
— Disminuir el peso inicial del paciente y mantener en control las cifras
de glucemia y de tensioén arterial.
* Los puntos principales de este plan, son los siguientes:
— Orientacién acerca de horarios, cantidad y consumo actual de
alimentos.
— Explicacién de la importancia de la nutricion sobre el éxito general
del tratamiento.
— Adaptacion de los miembros d la familia al cambios de habitos en el
paciente y reforzar las preferencias de los cambios.
— Realizar célculo de calorias de acuerdo al indice de masa corporal
de paciente
— Establecer horarios de comidas y colaciones.
— Informar sobre sintomas de hipoglucemia y su manejo

Plan inicial de educacion

* Objetivo del plan:

— Promover cambios en la conducta del paciente, de forma que le
permitan tomar mejores decisiones en cuanto a la enfermedad,
contribuir a la disminucién de las complicaciones crénicas y mejorar
la calidad de vida.

* Puntos principales del plan:
— Dar a conocer a paciente la definicion de diabetes
— Consecuencias de la enfermedad, complicaciones agudas y crdnicas
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— Tratamiento de la diabetes:

— Utilidad de la nutricion, el ejercicio, farmacos e insulina

— Importancia del control de los factores de riesgo cardiovascular
— Instituciones a las que puede acudir en caso de urgencia

— Sociedades de apoyo, grupos de autoayuda

— Importancia del plan de nutricion.

Plan inicial de ejercicio

* Objetivo:
— Resaltar el valor agregado de la actividad fisica al resto del
tratamiento.
* Los puntos principales incluyen:
— Explicar los efectos del ejercicio sobre la captacion de glucosa y las
cifras de glucemia.
— Se debe realizar la investigacion del habito de ejercicio previo
— Acordar con el paciente actividades futuras
— Uso de calzado apropiado
— Evaluacion cardiovascular
— Metas de ejercid: 5 sesiones por semana de 30 minutos cada una.
— Advertir sobre riesgos: hipoglucemia y posibles lesiones en los pies.

Tratamiento farmacolégico

Ademas de este plan de manejo, existen mdultiples farmacos que se han
desarrollado para | tratamiento de la diabetes mellitus tipo 2 principalmente, entre
ellos se encuentran los hipoglucemiantes orales y las insulinas'®?*’.

Los farmacos de mayor uso en el tratamiento de la diabetes son:

* Biguanidas: que reducen la produccién de glucosa y mejoran la resistencia
a la insulina. Ej. Metformina

+ Tiazolidinedionas. Reducen la resistencia a la insulina al estimular al
receptor activado de los peroxisomas y disminuyen la gluconeogénesis
hepatica, sin embargo, requieren de insulina endégena para efectuar su
accion. Ej. Pioglitazona.

+ Secretagogos de insulina: son las sulfonilureas y representan a los
hipoglucemiantes orales mas antiguos, se acoplan a un receptor especifico
de las células beta del pancreas estimulando la salida de insulina. Ej.
Glibenclamida

» Glinidas: estimulan también la secrecion de insulina por el pancreas, tienen
una accién mas rapida y de menor duracion.
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» Gliptinas: estimulan la secrecidon de insulina e inhiben la accion del
glucagon, con un efecto semejante a una hormona intestinal, se usan en
asociacion con otro antidiabético. Ej: Exenatida

* Insulina: Constituye el tratamiento mas antiguo y efectivo para controlar los
niveles de glucosa; antes era obtenida de extractos animales y ahora es
sintética. Se calcula que la secrecion total de insulina es de 18 a 32
unidades de insulina diaria en personas sin diabetes y el uso de insulina
exdgena intenta semejar la produccion fisiolégica de esta hormona para
mantener en niveles aceptables los valores de glucemia. Existen diferencias
entre los tipos de insulinas en cuanto a su mecanismo y tiempo de accion:

— Insulinas de accion rapida (inicio: 15-60 min; efecto maximo: 2-3 h;
duracion: 4-6 h)

— Insulinas de accién intermedia (inicio: 2-4 h; efecto méximo: 4-10 h;
duracion: 14-18 h)

— Insulinas de accion lenta (inicio: 3-4 h; efecto maximo: 4-12 h;
duracion: 16-20 h)

Es necesario que cada plan terapéutico sea individualizado y que durante la
elaboracién de cada uno de estos planes se permita al paciente participar de
forma activa en su cuidado y en la toma de decisiones, en cada ocasion se debe
insistir en la importancia del autocuidado e idealmente en el manejo
multidisciplinario” *>°.

Lo anterior concuerda con lo que Zarate afirma; y es que el tratamiento de la
diabetes consiste no solo en el control de la glucemia sino que es imprescindible
corregir la hipertension arterial y la dislipoproteinemia, que participan en el
desarrollolsde la enfermedad cardiovascular, responsable de las complicaciones y
la muerte™.

1.2 ENFERMEDADES CRONICAS Y FAMILIA

El apoyo familiar al paciente diabético forma parte del plan integral de manejo;
durante el curso de la enfermedad, la familia sufrird una serie de modificaciones y
adaptaciones en su estructura para poder hacer frente a una crisis, en este caso,
representada por la diabetes.

Segun la OMS, “La familia es la unidad basica de la organizacion social y también
la mas accesible para efectuar intervenciones preventivas y terapéuticas. La salud
de la familia va mas alla de las condiciones fisicas y mentales de sus miembros;
brinda un entorno social para el desarrollo natural y la realizacién personal de
todos los que forman parte de ella”*??

La familia enfrenta diferentes momentos criticos durante el transcurso del ciclo
evolutivo, que implican cambios tanto individuales como familiares, estos eventos
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pueden constituir un periodo de crisis 0 de transicion dentro de los cuales ocurre
indefinicion de las funciones, porque los miembros de la familia estan asumiendo
un nuevo rol. El querer conciliar ambos funcionamientos produce en ocasiones
fluctuaciones, inestabilidades, transformaciones, que se expresan en ciertos
niveles de desorganizacion de la familia, y es lo que se denomina como crisis
evolutiva. Como sistema vivo, la familia, se encuentra sometida a fluctuaciones
permanentes, intercambia informacion y energia con el mundo exterior. Sin
embargo, si la fluctuacién se hace rapida, la familia puede entrar en una crisis en
la que la transformacion tenga por resultado un nivel diferente de funcionamiento
capaz de superar las alteraciones®.

Las medidas para lograr el control de la diabetes no soOlo estan basadas en la
ingesta de medicamentos, sino en actividades como ajuste de la alimentacion,
mantenimiento del peso, realizacién de actividad fisica, vigilancia y cuidados de
pies, entre otras. Todas estas actividades exigen apoyo importante por parte de la
familia del paciente, para que lo auxilien en la toma de decisiones y ejecucion de
acciones adecuadas, también para que mantengan la vigilancia de la
enfermedad” ™.

1.2.1 El efecto de la diabetes en el sistema familiar

Vazquez Estupiiian, sefiala que en investigaciones realizadas por Rubin y Pierrot;
encontraron que el efecto de la Diabetes mellitus en el sistema familiar no es
necesariamente negativo y que incluso, en algunas familias, la diabetes ha tenido
un efecto positivo en la vida familiar, incrementando su cohesion y solidaridad. La
familia, por tanto, es considerada una célula social, que protege en el interior a sus
individuos y los relaciona con el exterior y otros organismos semejantes. Si la
familia es vista como un sistema, tenemos en cuenta que se encuentra formada
por un conjunto de partes interactuantes que integran un todo, organizado por
reglas y jerarquias con tendencia a la homeostasis. El sistema funciona de tal
formaigque cualquier cambio que ocurra en uno de los elementos repercutira en el
resto.

Arroyo Rojas sefala que para el estudio de los efectos de la enfermedad crénica
en la familia se han utilizado varias perspectivas teéricas, entre las que se
encuentra el modelo sistémico, que considera a la enfermedad como una
respuesta adaptativa a un estado de desequilibrio que constituye un proceso
regulador en el sistema 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 persona va de la mano con la salud
emocional y la estabilidad de la familia como un todo. La presencia de una
enfermedad crénica como la diabetes, demanda una serie de ajustes por parte del
sistema familiar, esta adaptacion supone un proceso por el cual los sistemas
cambian en interaccion con el medio ambiente para lograr un nuevo control. En
cuanto al grado y tipo de repercusiones que la enfermedad ocasiona sobre los
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sistemas a los que pertenece el sujeto, éstos 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, como se sefiald anteriormente. Los cambios relacionados
con el estado de animo e irritabilidad ocasionados por los cambios de cifras de
glucemia en el paciente afectan a los otros miembros de la familia y sus relaciones
con el paciente diabético. Las necesidades de autocuidado pueden contraponerse
o entrar en conflicto con los planes o deseos del resto de la familia. Aunque méas
del 80% de los esposos y esposas de pacientes diabéticos coinciden en que los
cuidados de la enfermedad no interfieren en las actividades diarias y la
socializacion, mas de la mitad afirma que las finanzas familiares y las actividades
de la familia en conjunto sufren un impacto®® %

1.2.2 Alteraciones en la estructura familiar en presencia de una
enfermedad crénica

En términos generales, la familia sin rigidez ni control estricto, con bajos niveles de
conflicto, critica y tension, se relaciona con un mejor control metabdlico en el
individuo enfermo. Las alteraciones mas importantes, desde el punto de vista
sisttmico de una familia que tiene un enfermo cronico, se presentan
principalmente a nivel de estructura, en la evolucién del ciclo familiar y en su
respuesta emocional® %°.

Segun Arroyo Rojas, las alteraciones estructurales, se localizan principalmente
3
en’:

1. Patrones rigidos de funcionamiento: la adhesion a estos patrones se produce
cuando la configuracién de la familia adquiere una rigidez de la fase de crisis a la
fase cronica.

2. Negociacion deRoles y funciones familiares: la familia se ve obligada a negociar
los roles y funciones que hasta ese momento ha venido desempefiando el
miembro enfermo, lo cual mueve todo su mapa estructural.

3. Aparicion delcuidador primario familiar, es la persona que asume el cuidado del
enfermo, situaciobn que parece altamente funcional, el enfermo encuentra a
alguien que de forma devota y abnegada se dedica a su cuidado y con quien
desarrolla una relacibn 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.

4. Aislamiento social: el paciente enfermo recibe menos visitas de los amigos; en
muchas ocasiones no saben cémo reaccionar ante el enfermo, les resulta
incomoda la relacion y disminuyen sus contactos. Recibir ayuda puede resultar
humillante para el enfermo. El enfermo sélo se siente comprendido por personas
que hayan 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.
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La enfermedad obliga a la familia adaptarse a las necesidades que impone dicho
padecimiento. Sus posibilidades de adaptacion serdn las que le ayuden a
sobreponerse a este acontecimiento, la familia se ve forzada a hacer compatible la
tarea evolutiva con el cuidado del enfermo, con el peligro de la negacion de la
enfermedad o con la detencibn en un momento evolutivo. En un porcentaje
elevado de familias la presencia de un enfermo mejora los vinculos afectivos entre
ellos y esto también es sefalado por Vazquez Estupifian' dado que el resto de los
miembros de la familia también se involucran en el control del enfermo y pueden
contribuir en conjunto a cumplir las metas del paciente™®.

Sin embargo, es importante hacer mencion a diversas variaciones que se pueden
presentar en el terreno emocional*®:

1. Sentimientos de ambivalencia: producidos por la discrepancia entre los
sentimientos que los familiares debieran tener por razones sociales, culturales,
religiosas e incluso personales, y los que de hecho tienen. La situacibn mas
claramente ambivalente se produce por los deseos de ayudar al enfermo y lo
inevitable de sentirlo 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 sentimientos negativos puede
juzgarse incompatible con la condicion fisica y psicologica del paciente, porque
aumentaria su sensacion de ser una carga o porque incluso podria agravar el
estado de su enfermedad.

3. El duelo: este sentimiento se deriva de la pérdida de la identidad como familia o
persona sana. Se pierden objetivos vitales muy estimados, en especial la pérdida
de la propia calidad de vida.

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

1.2.3 El impacto de la diabetes en la familia

El curso de la diabetes puede desarrollarse a lo largo de tres distintos periodos:
inicio, manejo y complicaciones. Cada uno presenta distintos factores estresantes
tanto para el paciente como para la familia, y a continuacién se describen®:

Inicio

Durante este periodo el paciente y su familia se enfrentan a nuevos problemas y
totalmente inesperados; en familias con una fuerte historia en diabetes, quiza esta
etapa ya se ha anticipado.

El conocer el diagndstico puede ser un evento tan agitado y la familia puede estar
tan abrumada, que la informacion inicial acerca de la diabetes debe estar dirigida a
las capacidades del individuo de concientizarse de su nueva situacion.
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Manejo de la enfermedad

Una vez que se ha hecho el diagndstico, los pacientes y sus familias entran en un
nuevo estilo de vida. Lo mas recomendable es que reciban una amplia educacion
en relacion con todo lo que implica el padecimiento.

Los pacientes y sus familias aprenden, olvidan y vuelven a aprender muchas de
las partes basicas de la diabetes, por esto es importante la repeticion de la
informacion necesaria.

Para lograrse un manejo exitoso de la diabetes es necesario que exista una
relacion congruente entre la salud mental del paciente, 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
anticipacion del desarrollo de complicaciones. La preocupacion por el futuro es
una de las mayores angustias tanto de la familia como del paciente mismo.
Cuando las complicaciones aparecen, pueden ser tratadas con respuestas
intensas e inesperadas que se encuentran fuera de proporcién respecto de la
complicacion que ha sido diagnosticada.

Si la estructura familiar es fragil, las complicaciones pueden ser tan estresantes
gue la familia ya no podria manejarlas por si sola.

La diabetes mellitus es una influencia significativa entre la estabilidad emocional y
las relaciones familiares. La dinamica psicoldgica de la familia queda envuelta en
la adherencia del miembro enfermo al tratamiento que incluye: dieta, ejercicio
adecuado y medicacion; y esto se refleja en la habilidad de la familia para crear
una atmosfera sana o patoldgica para sus miembros. Por lo tanto, el proposito del
tratamiento de la diabetes no sélo debe ser una larga vida, sino proveer una
adecuada calidad de vida'® %°.

1.3 APOYO FAMILIAR

El estudio de la influencia que tiene la familia sobre el individuo diabético resulta
complicado, porque los parientes y la red social que rodean al diabético con
frecuencia son de gran magnitud. Como médicos familiares, participantes de la
educacion en salud, se debe fomentar la participacion de la familia en el cuidado
del diabético, ya que las interacciones familiares son las que sostienen o
perjudican la conducta terapéutica del paciente y éstas en cierta forma son el
reflejo de algunas caracteristicas de la familia.

Las alteraciones mas importantes, desde el punto de vista sistémico de una familia
que tiene un enfermo crénico, se presentan principalmente a nivel de estructura,
en la evolucion del ciclo familiar y en su respuesta emocional. A pesar de estos
cambios observados en la estructura de los sistemas familiares, se sabe que el
apoyo familiar es la clave del control metabdlico, al propiciar un ambiente
favorable para reducir el estrés y mejorar el cumplimiento del tratamientoy tiene
sus bases en redes sociales, se relaciona con las funciones béasicas de ayuda y
ajuste a las demandas del ambiente?” %%,
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1.3.1 Tipos de Apoyo Familiar

El apoyo familiar esta integrado por empatia, estimulo informacion, ayuda material
y expresiones de participacién. Se reconocen tres tipos de apoyo®:

e El emocional, definido como sentimientos de ser amado y de pertenencia,
intimidad, el poder confiar en alguien y la disponibilidad de alguien con
quien hablar.

e EIl tangible o instrumental, determinado como prestar ayuda directa o
servicios.

e El informacional, proceso en el cual las personas buscan informacion,
consejo 0 guia que les ayude a resolver sus problemas.

Para que las familias de estos enfermos puedan reorganizar su contexto de apoyo
se requiere de una educacion acorde con sus necesidades, a fin de lograr una
mejor participacion en el control metabdlico.

Existen estudios en los que se menciona que el apoyo familiar en la variedad de
apoyo instrumental mejora la motivacion de los pacientes y sus conductas en torno
a incrementar los esfuerzos para lograr un mejor autocuidado, conseguir
habilidades y adquirir mayor informaciébn con respecto a su enfermedad.
Asimismo, se describe que la falta de apoyo por parte de los familiares, sabotea
los esfuerzos para llevar a cabo conductas de autocuidado® 2.

1.3.2 Evaluacion del apoyo familiar

Uno de los instrumentos que se utiliza para evaluar el apoyo familiar es el
“Instrumento para evaluar apoyo familiar al diabético dm2”*°; la elaboracién de
este instrumento se llevd a cabo en el Centro Universitario de Ciencias de la Salud
en Guadalajara, México, en el afio 2003 por Valadez Figueroa y Alfaro Alfaro, et.
al.

Para llevar a cabo el desarrollo del instrumento de evaluacion del apoyo familiar se
realiz6 una investigacion en dos fases; durante la primera fase se desarroll6 un
inventario sobre los elementos que se deben tomar en cuenta para lograr el apoyo
familiar, se consideraron los conocimientos de la familia relacionados con las
medidas de control y las complicaciones de la diabetes mellitus; estas medidas se
tomaron en cuenta como necesarias para poder prestar apoyo informacional y de
las actitudes familiares hacia el enfermo y las medidas de control, las indicaciones
médicas se tomaron como un reflejo del apoyo tangible o instrumental?’.

Durante la elaboracion de este cuestionario se recurrio a fuentes bibliograficas y a
entrevistas estructuradas con familiares de diabéticos que convivan con el
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enfermo. Se realizaron entrevistas para indagar situaciones de la vida cotidiana
relacionadas con la enfermedad de su familiar y su atencion.

Con base a la informacion obtenida por estas dos Fuentes, se tuvo la base para
obtener los puntos de indagacion; posteriormente se generaron siete a diez
proposiciones de significado asociado y se determind la direccionalidad de cada
una, en sentido de positivo o negativo. El conjunto de proposiciones se integro en
un inventario que conté inicialmente con 8 oraciones, con orden dado al azar
mediante tablas de numeros aleatorios.

Para la calificacion de cada item se utilizé el método de escalonamiento de Lickert
con cinco alternativas de respuesta en cada una de ellas, las cuales van del uno al
cinco (de negativo a positivo), que da una puntuacibn maxima o minima. La
puntuacion maxima corresponde al numero de items multiplicado por la
puntuacion mayor en cada alternativa de respuesta; la puntuacion minima
correspondera al numero de items multiplicado por la puntuacion menor en las
alternativas de resg)uestas. La calificacion se obtiene dando una puntuacion global
de todas las areas”’.

El instrumento explora cuatro areas:

1) conocimiento sobre medidas de control
2) conocimiento sobre complicaciones

3) actitudes hacia el enfermo

4) actitudes hacia las medidas de control

El apoyo familiar global es clasificado en las categorias de alto, medio y bajo, de
acuerdo con la puntuacion obtenida en el instrumento. Los rangos para cada
categoria se determinaron con base en el intervalo, que se calcula con el valor de
la puntuacion méaxima (255) menos el valor de la puntuacion minima (51) entre las
tres categorias (intervalo de 68).

Apoyo familiar bajo: puntuaciones entre 51y 119
Apoyo familiar medio: entre 120y 187
Apoyo familiar alto: entre 188 y 255.

Para llevar a cabo la validacion de este instrumento, se llevaron a cabo los
siguientes procedimientos: la validez de contenido estimada por consenso con
gente experta en el area, la calidad de los reactivos se analiz6 mediante la
aplicacion del cuestionario a dos miembros de diez familias con enfermos
diabéticos?®. (Anexo 1)

1.4 CALIDAD DE VIDA

En 1994, la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) propuso la siguiente
definicion para la Calidad de vida: Percepcion personal de un individuo de su
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situacion en la vida, dentro del contexto cultural y de valores en que vive, y en
relacién con sus objetivos, expectativas, valores e intereses?! %2,

Al intentar medir el impacto de la salud sobre la calidad de vida surge el concepto
de calidad de vida relacionada con la salud (CVRS), con el que se pretende
evaluar la influencia del estado de salud, los cuidados sanitarios y las actividades
de promocién y prevencion de la salud en la capacidad individual de lograr y
mantener un nivel de funcionamiento que permita conseguir objetivos vitales
concretos, lo que deberia reflejarse en un grado éptimo de bienestar general®®.

1.4.1 Calidad de Vida Relacionada con la Salud (CVRS)

La evaluacion de calidad de vida en un paciente representa el impacto que una
enfermedad y su consecuente tratamiento tienen sobre la percepcion del paciente
de su bienestar. Se define como la medida en que se modifica el valor asignado a
la duracion de la vida en funcion de la percepcién de limitaciones fisicas,
psicolégicas, sociales y de disminucibn de oportunidades a causa de la
enfermedad, sus secuelas, el tratamiento y/o las politicas de salud. Es la
percepcion subjetiva, influenciada por el estado de salud actual, de la capacidad
para realizar aquellas actividades importantes para el individuo *.

1.4.1.1 Dimensiones de la CVRS

Tanto el bienestar como el estado funcional, constituyen las dimensiones basicas
de la calidad de vida relacionada con la salud®.

* Funcidn fisica: sintomas fisicos, movilidad

* Funcion psicologica: depresion, ansiedad, estrés, expectativas

* Funcién social: discapacidad laboral, ocio, relacion conyugal, relaciones
sexuales

* Funcidén cognitiva: memoria, concentracion, alerta, juicio

» Bienestar general: percepcion global de salud, grado de satisfaccion por la
vida

« Situacion econdmica: empleo, nivel de ingresos

La calidad de vida y la medicion del nivel de salud, son reconocidas como el
objetivo central de la asistencia sanitaria. El incremento progresivo de la
esperanza de vida de la poblacion y el incremento de las patologias cronicas han
hecho que el esfuerzo terapéutico deba centrarse en lograr una mejoria de la
sensacion de bienestar y satisfaccion percibidas por el paciente y todo ello resulta
de especial relevancia en la atencién primaria en salud®.
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1.4.1.2 Medicién de la CVRS

La medicién de la calidad de vida permite®:
* La evaluacion de los resultados en ensayos clinicos e investigaciones
sanitarias.
» La evaluacion de las necesidades reales de una poblacion y
* La planificacion adecuada de medidas de intervencion sanitaria y de
distribucion de recursos.

Esta evaluacion resulta de gran utilidad para la descripcion de los perfiles de salud
y estado global del paciente, permite la estimacion de necesidades no detectadas
habitualmente, la monitorizacion de la progresion de la enfermedad y la respuesta
al tratamiento. Sirve de apoyo en la toma de decisiones clinicas y contribuye a
mejorar la relacion médico-paciente al posibilitar en el enfermo la participacion en
la eleccion de la opcidbn mas conveniente. Permite evaluar las diferencias que
existen entre pacientes que ingieren de forma regular su tratamiento de los que no
lo hacen, lo que posibilita identificar las variables determinantes y la toma de
decisiones. Las ventajas que proporciona la medicion de la calidad de vida podrian
ser aplicadas a determinadas poblaciones con alguna caracteristica
sociodemogréfica especial o con algun trastorno determinado, por ejemplo en los
pacientes con alguna enfermedad crénica. %%

Es de gran utilidad en la deteccién de problemas nuevos en la consulta de
atencion primaria, lo que se traduce en acciones terapéuticas especificas y en la
influencia positiva en la relacién médico-paciente. Se ha demostrado que el estado
funcional y la calidad de vida percibida son predictores independientes de los
resultados de salud. Actualmente, la evaluacion de la calidad de vida en atencién
primaria se considera imprescindible, ya que es un resultado final de salud que se
centra mas en la persona que en la enfermedad, realza el sentir del enfermo y da
preponderancia a este valor sobre el de las pruebas clinicas. Desde esta
perspectiva, la calidad de vida se ha convertido en uno de los objetivos
primordiales de los cuidados de salud y de las intervenciones terapéuticas. A
pesar de ello, su utilizacion sigue siendo limitada, probablemente por
desconocimiento, sobrecarga asistencial o falta de conviccién por parte de los
profesionales sobre su beneficio en la atencién y mejoria de los pacientes®" .

Diversos trabajos han puesto de manifiesto que la DM2 es un factor negativo que
afecta la percepcién de la calidad de vida en quienes la padecen. El estudio United
Kingdom Prospective Diabetes Study (UKPDS) concluye que la calidad de vida
relacionada con la salud en los diabéticos tipo 2 se encuentra afectada por las
complicaciones de la misma?®.

La calidad de vida puede evaluarse mediante cuestionarios disefiados con este
objetivo, que permiten explorar diferentes aspectos de la calidad de vida del
individuo. La medicion de la calidad de vida resulta util tanto para la descripcion
de los perfiles de salud y del estado global del paciente, asi como para el tamizaje
de patologias que se consideran problemas sociales o de importancia psicologica.
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Esta medicion permite la estimacion de necesidades que no s detectan de forma
habitual, la monitorizacion del progreso de la enfermedad y la respuesta al
tratamiento?®.

Se dispone de una variedad de instrumentos multidimensionales que informan
acerca de como se siente el paciente, de su estado funcional y de como percibe
su propio estadio de salud. De estos instrumentos, se conoce su validez, fiabilidad
y sensibilidad, por lo que pueden considerarse como adecuados para su
aplicacion. Existen instrumentos genéricos y especificos®.

1.4.3.1 Instrumentos genéricos

Los instrumentos genéricos miden una o0 mas dimensiones de la calidad de vida
sin especificar y permiten efectuar comparaciones entre el estado de salud global
del paciente con enfermedades distinta. Segun su estructura, los instrumentos
genéricos se dividen en dos grupos: los perfiles de salud y las medidas de utilidad.
Entre los instrumentos adaptados transculturalmente y validados en espafiol, se
encuentran el Notthingham Health Profile (NHP), el Sickness Impact Profile (SIP) y
el cuestionario de salud SF-36. Entre las medidas de utilidad, especialmente
disefiadas para realizar estudios de coste-utilidad y la toma de decisiones con
impacto econoémico, figuran la Quality of Well-Being Scale (QWBS, indicador de
incapacidad y de consumo de recursos sanitarios), el Euro Qol y la matriz de
Rosser y Kind. Las vifietas COOP/WONCA vy el Perfil de Calidad de Vida para
Enfermos cronicos (PECVEC) son dos cuestionarios genéricos, adaptados
transculturalmente y validados en espafol, que tienen su principal campo de
aplicacién en la atencién primaria®t 242°

El empleo de instrumentos genéricos esta limitado a los estudios que pretenden
establecer comparaciones entre diversos grupos diagndsticos o poblacionales, ya
gue son poco sensibles para evaluar cambios en el estado clinico de pacientes
con una enfermedad especifica. Otro inconveniente radica en su extensién y en la
dificultad consiguiente para incorporarlos a la practica clinica en la consulta **?°.

Las vifletas COOP/WONCA son uno de los instrumentos genéricos disponibles,
internacionalmente reconocido, para medir la calidad de vida relacionada con la
salud y es de gran utilidad en el ambito de la atencion primaria y puede ser
utilizado tanto en personas sanas como en personas enfermas por su facilidad de
comprension; es el Unico disefiado para ser utilizado durante la consulta médica y
su formato permite su aplicacion de forma rapida, sencilla, comprensible, atractiva,
fiable, breve y valida. Pueden ser auto o heteroadministradas e interpretarse
directamente sin la necesidad de célculos aritméticos®* ?’.

El método de aplicacion de las vifietas COOP/WONCA consiste en mostrar al
paciente 7 laminas referidas a distintos aspectos de salud: forma fisica,
sentimientos, actividades cotidianas, actividades sociales, cambio en el estado de
salud, estado de salud y dolor. Cada lamina consta de un titulo, una pregunta
referente al estado del paciente y una escala ordenada de 1 (“ninguna dificultad”)
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a 5 (“toda la dificultad”) como posibles respuestas. Ademas, se acompafa en cada
nivel de una vifieta que permite visualizar rapidamente la respuesta, mejorando su
comprension. Mediante una pregunta sencilla se pide al paciente que sefiale cudl
ha sido su situacion en relacion con la dimension a medir las dltimas 2 semanas.
Las puntuaciones mas altas indican una situacion peor de la capacidad funcional
(Anexo 2)’.

Las 9 vifletas originales COOP, fueron desarrolladas en Estados Unidos, en
centros meédicos comunitarios que se dedicaban a la atencion primaria; en 1998, la
WONCA suprimi6 2 laminas, las correspondientes al apoyo social y a la calidad de
vida, con lo que quedaron definitivamente las 7 ya mencionadas. Deben
administrase en el orden sefialado y la cuestion planteada en cada escala tiene 5
opciones de respuesta, ordenadas del 1 al 5. Una puntuacién mas alta se
correlaciona con un peor nivel de funcionamiento y por lo tanto con un peor nivel
de calidad de vida relacionado con la salud. En México, existe una validacion
transcultural de las vifietas COOP/WONCA realizada por Lizan y Reig, hecha en
1999 con fiabilidad y validez aceptables?! 4%,

1.4.3.2 Instrumentos especificos

Los instrumentos especificos evaluan la Calidad de Vida relacionada con la salud
en una enfermedad concreta, un grupo de poblacion especifico, un determinado
sintoma o un dominio concreto. Deben tener la suficiente sensibilidad al cambio
para detectar variaciones significativas en el estado de salud del sujeto a lo largo
del tiempo. En la mayoria de las ocasiones se utilizan con el objetivo de evaluar la
influencia que sobre la calidad de vida relacionada con la salud ejerce algun tipo
de intervenciébn o tratamiento. La principal dificultad estriba en su dificlil
construccion y validacion?®.

Las complicaciones agudas y crénicas de la diabetes mellitus, del mismo modo
que su tratamiento, con frecuencia complejo, costoso, dificil de seguir o con
efectos secundarios molestos, pueden impactar la calidad de vida de quienes la
padecen. Para medir la calidad de vida en los pacientes con diabetes tipos 1y 2
se utilizan diversos instrumentos genéricos y especificos cuya informacion parece
ser complementaria.

Un ejemplo de los instrumentos especificos, es el cuestionario Diabetes 39 el cual
fue disefiado para medir la calidad de vida en pacientes con diabetes mellitus tipos
1y 2. Este instrumento fue seleccionado para su validacion en México debido a
gue es multidimensional y cubre aspectos de bienestar psicolégico vy
funcionamiento social, entre otros Es un cuestionario que se centra en los
pacientes diabéticos y en cuya elaboracion participaron expertos de diversas
disciplinas, asi como individuos con esta enfermedad, ademas de que es
relativamente corto, de autoadministraciéon y durante su construccion demostro
tener elevada consistencia interna, asi como validez de contenido y criterio (fue
comparado con el cuestionario Short Form—-36 Health Survey (SF-36), que se
considera el instrumento genérico de calidad de vida mas relevante para los
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pacientes con diabetes). Se le estima como uno de los instrumentos especificos
con mejor validez para medir la calidad de vida en los pacientes con diabetes y, en
comparacién con otros instrumentos especificos, las puntuaciones que otorga
guardan la mas alta correlacién con las puntuaciones del SF-362%%",

El propdsito de considerar a la calidad de vida como un indicador del estado de
salud del paciente, consiste en proporcionar una evaluacion mas integral y valida
del estado de salud del paciente con una enfermedad cronica como la Diabetes
Mellitus; asi como obtener una valoracion mas precisa de los posibles beneficios y
riesgos que puedan derivarse de la atencion médica.

1.5 PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

La diabetes es un problema de salud mundial que se presenta en mayor
proporcion en paises en vias de desarrollo. Actualmente existen alrededor de 15
millones de personas con Diabetes Mellitus en Latinoamérica y se espera que esta
cifra llegue a 20 millones de afectados en 10 afios™. En México, mas de 5 millones
de personas mayores de 20 afios padecen esta enfermedad, o que arroja una
prevalencia de 8%. El porcentaje de la poblacion que padece diabetes aumenta
con la edad™.

La diabetes impacta la calidad de vida del paciente y en la convivencia con la
familia lo que condiciona sufrimiento al paciente diabético y por lo tanto
repercusiones en el control de la enfermedad. En el Centro de Salud “Dr. José
Castro Villagrana” la consulta a los pacientes diabéticos se encuentra dentro de
las diez primeras causas de demanda de atencién. Se ha visto en mdultiples
ocasiones que los pacientes que cuentan con este diagnéstico acuden sin
compainiia a la consulta de valoracién mensual, lo que podria implicar la falta de
apoyo familiar hacia este tipo de pacientes y que este hecho, probablemente
influye de forma negativa sobre la autopercepcion de la calidad de vida e
indirectamente en las cifras alteradas de glucemia y por lo tanto en el tratamiento
global de la enfermedad; ademas no se conoce cudl es el tipo de apoyo con el que
cuentan los pacientes que acuden a consulta y cdmo perciben el que les es
otorgado. Un paciente con diabetes mellitus debe contar con calidad de vida y
apoyo familiar como pate del tratamiento integral para lograr un control ideal de su
padecimiento, se conoce que al contar con este diagndstico es posible que se
genere en el paciente una pobre percepcién de la calidad de vida, sin embargo,
también se sabe que la familia juega un papel importante al influir positivamente
para mejorar la autopercepcion de la calidad de vida y de forma indirecta lograr
metas de tratamiento en el paciente diabético, sin embargo, hasta el término de
esta revision no se ha encontrado informacion al respecto; por lo que surge la
pregunta:

¢, Cudl es larelacion que existe entre la calidad de vida y el apoyo familiar del
paciente diabético?
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1.6 JUSTIFICACION

La Diabetes Mellitus es la primera causa de muerte en México y la evolucion de la
enfermedad afecta la mayor parte de los aspectos de la vida de quien la padece,
afecta desde el ambito personal hasta lo social. La transicion epidemiolégica por la
que atraviesa México alcanza su mayor expresion en la diabetes que se ha
convertido en la primera causa de muerte y en los individuos de 20 a 39 afios de
edad se ubica entre las primeras diez causas de muerte. Con la informacién
disponible se sabe que en las personas con diabetes se reduce la expectativa de
vida 9 aflos menor en los hombres y 7 afios en las mujeres y que también ocurre
una mayor mortalidad debido a las complicaciones cronicas, de las cuales
destacan las cardiovasculares, con un riesgo 2.5 veces mayor en hombres 'y 2.0
en mujeres que en la poblacion general. En México, la diabetes ocupa el primer
lugar dentro de las principales causas de mortalidad y presenta un incremento
ascendente con alrededor de 60 mil muertes y 400,000 casos nuevos al afio. La
enfermedad consume un porcentaje muy elevado del presupuesto en salud. En
2005, los costos fueron equivalentes a un tercio del presupuesto para la atencion
meédica del Instituto Mexicano del Seguro Social (34%). De no implementar
intervenciones oportunas, la diabetes podria llevar a un colapso econémico y
saturacion de los servicios de salud en el pais®.

Los factores de riesgo que inciden en la distribucién y frecuencia de la diabetes y
sus complicaciones son bien conocidos, no obstante y a pesar de que México
cuenta con un programa de accién de prevencion y control, aln existen serias
limitaciones que impiden la contencién efectiva y eficaz de este padecimiento®.

Se conoce que existen factores que van mas alla de los biologicos o las cifras de
laboratorio que influyen en el control del paciente con Diabetes, por lo que es
necesario conocer cuales son estos y sobre cudles de ellos es posible actuar para
contribuir en un mejor control de la enfermedad y por lo tanto mejorar la
percepcion de la calidad de vida por parte de estos pacientes. Sin duda el apoyo
familiar que reciba el enfermo, afectara de forma positiva 0 negativa al control de
la enfermedad por parte del paciente.

La informacion que se obtenga a partir de la realizacion de este proyecto servira
como referente para implementar estrategias dirigidas a propiciar el apoyo de
grupos familiares hacia el paciente diabético e incidir en la mejoria de la
percepcion de la calidad de vida por parte del paciente. Al contar con resultados
que reflejen la percepcion que los pacientes diabéticos tienen de su enfermedad y
del apoyo que reciben por parte de sus familiares, se espera que se puedan
implementar estrategias que fortalezcan estos factores y que ello derive en un
mejor control de la enfermedad y por lo tanto en la mejoria global del paciente y
reduccion de las complicaciones esperadas en este padecimiento.

30



1.6 HIPOTESIS DE TRABAJO

El buen apoyo familiar hacia el paciente diabético mejora la autopercepcion de la
calidad de vida.

1.7 OBJETIVOS
General

e Relacionar la autopercepcion de la calidad de vida del paciente diabético
con el apoyo familiar recibido.

Especificos

* ldentificar la autopercepcion de la calidad de vida mediante las vifietas
COOP/WONCA.

» Evaluar el apoyo familiar percibido por la familia del paciente diabético.

» Establecer la correlacién que existe entre el apoyo familiar y la calidad de
vida del pacientediabético.
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2. MATERIAL Y METODOS

Se realizara la correlacién entre el apoyo familiar y la autopercepcién de la calidad
de vida de los pacientes diabéticos que asisten a consulta al Centro de Salud “Dr.
José Castro Villagrana”

2.1 Tipo de estudio

Area de Investigacion: Sociomédica
Tipo de estudio: transversal, descriptivo y observacional

2.2 Disefio de investigacion del estudio

N: NUmero total de pacientes diabéticos en
Centro de Salud “Dr. J. Castro Villagrana” (239)
nl: pacientes diabéticos

n2: familiares de pacientes diabéticos

C1: Vifietas COOP/WONCA

C2: Apoyo familiar al paciente diabético

rl: resultados de C1

r2: resultados de C2

R: correlacion de r1y r2

2.3 Poblacion, lugar y tiempo

La poblacién de referencia son los pacientes diabéticos registrados en el censo de
enfermos cronicos del centro de Salud “Dr. José Castro Villagrana” perteneciente
a la Jurisdiccion sanitaria Tlalpan, de la Secretaria de Salud, Distrito Federal.

Esta poblacion consta de un total de 239 pacientes registrados hasta mayo de
2012.

2.4 Muestra

Fue seleccionado muestreo por cuota.

Debido a las limitantes en tiempo y presupuesto no fue posible buscar en su
domicilio a cada uno de los pacientes registrados en el censo con diagndstico de
diabetes, razén por la cual se tomd como muestra final a los 66 pacientes que se

presentaron al centro de salud en el periodo de tiempo comprendido entre el 11y
el 25 de julio, destinado para la recoleccion de los datos.
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2.5 Criterios de inclusién, exclusién y eliminacion

Criterios de Inclusion
» Pacientes con diagnostico de Diabetes mellitus tipo2 que deseen participar
en el estudio, adscritos al Centro de Salud “Dr. José Castro Villagrana”
+ Familias de pacientes diabéticos que deseen participar en el estudio.
+ Pacientes diabéticos y familiares que contesten completamente los
cuestionarios.

Criterios de No inclusion

+ Pacientes y familiares que no acepten participar en el estudio.

* Pacientes que no cuenten con diagnostico de Diabetes mellitus y que no
cuenten con un familiar acompafiante al momento de realizar el
cuestionario.

+ Pacientes que no se encuentren en el registro nominal.

» Pacientes que no sepan leer y escribir.

+ Pacientes con enfermedad mental.

Criterios de Interrupcion
* No se consideran necesarios para esta investigacion.

Criterios de Eliminacién
+ Pacientes que no acepten participar y que no firmen el consentimiento
informado.
» Cuestionarios con respuestas incompletas o con mas de una respuesta
para cada pregunta.
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2.6 Variables

Variable
Edad del paciente

Sexo del paciente

Tiempo de
evolucién de la
enfermedad

Conocimiento
sobre medidas de
control

Conocimiento
sobre
complicaciones

Actitudes hacia el
enfermo

Actitudes hacia
las medidas de
control

Tabla de operacionalizacion de variables

Definicién Tipo

En afios cumplidos Cuantitativa

Masculino o femenino Cualitativa

Medido en afios Cuantitativa

Conocimiento del familiar,
previo a la consulta, acerca
de los cuidados que debe
seguir el paciente
diabético.

Cualitativa

Conocimiento previo del
familiar acerca de los
efectos secundarios de la
enfermedad sobre el
paciente diabético.

Cualitativa

Influencia sobre el paciente
de la forma de ser
(actitudes) de la familia.

Cualitativa

Forma en la que la familia
contribuye a que el
paciente siga el
tratamiento e indicaciones
otorgadas durante la visita
al médico.

Cualitativa

Escala de
Medicion

Continua

Nominal

Continua

Ordinal

Ordinal

Ordinal

Ordinal

Callificacion

Edad en
afios
1 Masculino
2 Femenino

Tiempo en
anos

Bajo 51-
119
Medio 120-
187
Alto 188-
255
Bajo 51-
119
Medio 120-
187
Alto 188-
255

Bajo 51-
119
Medio 120-
187
Alto 188-
255

Bajo 51-
119
Medio 120-
187
Alto 188-
255

Fuente
Cuestionario

Cuestionario

Cuestionario

Cuestionario

Cuestionario

Cuestionario

Cuestionario
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Variable

Forma fisica

Sentimientos

Actividades
sociales

Actividades
cotidianas

Cambié el
estado de
salud

Estado de
salud

Dolor

Definicion

Capacidad de
realizar
actividad
fisica

Presencia de
problemas
emocionales
como
ansiedad,
depresion,
irritabilidad,
tristeza 0
desanimo

Capacidad de
desarrollarse
en ambientes
con mas
personas

Capacidad de
realizar
tareas
habituales
tanto dentro
como fuera
de la casa

Percepcion
de un cambio
en el estado
de salud con
respecto a
las dos
semanas
previas

Percepcion
del estado
actual de
salud

Sensacion
fisica
desagradable
asociada con
la presencia
de una lesion
presente o
potencial

Tabla de operacionalizacion de variables

Tivo Escala de
P Medicion
Cualitativa Ordinal
Cualitativa Ordinal
Cualitativa | Ordinal
Cualitativa | Ordinal
Cualitativa Ordinal
Cualitativa Ordinal
Cualitativa Ordinal

Calificacién

1 Muy intensa
2 Intensa

3 Moderada
4 Ligera

5 Muy ligera

1 Nada, en
absoluto

2 Un poco

3
Moderadamente
4 Bastante

5 Intensamente

1 No, nada en
absoluto

2 Ligeramente

3
Moderadamente
4 Bastante

5 Muchisimo

1 Ninguna
dificultad

2 Un poco de
dificultad

3 Dificultad
moderada

4 Mucha
dificultad

5 Toda, no se
ha podido hacer
nada

1 Mucho mejor
2 Un poco mejor
3 Igual, por el
estilo

4 Un poco peor
5 Mucho peor

1Eexcelente

2 Muy buena

3 Buena

4 Regular

5 Mala

1 Nada de dolor
2 Dolor muy
leve

3 Dolor ligero

4 Dolor
moderado

5 Dolor intenso

Fuente

Vifietas o laminas

COOP/WONCA

Vifietas o laminas

COOP/WONCA

Vifietas o laminas

COOP/WONCA

Vifietas o laminas

COOP/WONCA

Vifietas o laminas

COOP/WONCA

Vifietas o laminas

COOP/WONCA

Vifietas o laminas

COOP/WONCA
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2.7 Definicion conceptual y operativa de las variables

Variable

Conocimiento sobre
medidas de control

Conocimiento sobre
complicaciones
Actitudes hacia el
enfermo

Actitudes hacia las

medidas de control
Forma fisica

Sentimientos

Actividades sociales

Actividades cotidianas

Cambié el estado de

salud
Estado de salud

Dolor

2.8 Diseno estadistico

Definicién operacional

Conocimiento del familiar, previo a la consulta, acerca
de los cuidados que debe seguir el paciente diabético.

Conocimiento previo del familiar acerca de los efectos
secundarios de la enfermedad sobre el paciente
diabético.

Influencia sobre el paciente de la forma de ser
(actitudes) de la familia.

Forma en la que la familia contribuye a que el paciente
siga el tratamiento e indicaciones otorgadas durante la
visita al médico.

Capacidad de realizar actividad fisica

Presencia de problemas emocionales como ansiedad,
depresion, irritabilidad, tristeza o desanimo

Capacidad de desarrollarse en ambientes con mas
personas

Capacidad de realizar tareas habituales tanto dentro
como fuera de la casa

Percepcion de un cambio en el estado de salud con
respecto a las dos semanas previas

Percepcion del estado actual de salud

Sensacion fisica desagradable asociada con la
presencia de una lesion presente o potencial

Las variables a considerar para este estudio son variables cualitativas ordinales,
para realizar su andlisis se utilizaran pruebas estadisticas no paramétricas como
Xi cuadrada o exacta de Fisher segun el nimero de casos que se presenten en

cada casilla.

2.9 Instrumentos de recoleccién de datos

Los instrumentos que se emplearan para este estudio son: Instrumentos para
medir el apoyo familiar al paciente diabético y las vifietas COOP/WONCA.

El “Instrumento para evaluar apoyo familiar al diabético dm2”*°; la fue elaborado
en el Centro Universitario de Ciencias de la Salud en Guadalajara, México, en el
afio 2003 por Valadez Figueroa y Alfaro Alfaro. Para llevar a cabo el desarrollo de
este instrumento se realizdé una investigacion en dos fases; en la primera fase se
desarrollé un inventario sobre los elementos que se deben tomar en cuenta para
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lograr el apoyo familiar y en la segunda, las actitudes familiares hacia el enfermo y
las medidas de control. Posteriormente se generaron siete a diez proposiciones de
significado asociado y se determiné la direccionalidad de cada una, en sentido de
positivo o negativo. El conjunto de proposiciones se integré en un inventario que
conto inicialmente con 8 oraciones, con orden dado al azar mediante tablas de
nameros aleatorios.

Para la calificacion de cada item se utilizo el método de escalonamiento de Lickert
con cinco alternativas de respuesta en cada una de ellas, las cuales van del uno al
cinco (de negativo a positivo), que da una puntuacibn maxima o minima. La
puntuacibn maxima corresponde al numero de items multiplicado por la
puntuacion mayor en cada alternativa de respuesta; la puntuacibn minima
correspondera al nimero de items multiplicado por la puntuacion menor en las
alternativas de respuestas. La calificacion se obtiene dando una puntuacion global
de todas las éreas.

El instrumento explora cuatro areas: conocimiento sobre medidas de control,
conocimiento sobre complicaciones, actitudes hacia el enfermo y actitudes hacia
las medidas de control. El apoyo familiar global es clasificado en las categorias de
alto, medio y bajo, de acuerdo con la puntuacién obtenida en el instrumento.

Los rangos para cada categoria se determinaron con base en el intervalo, que se
calcula con el valor de la puntuacibn maxima (255) menos el valor de la
puntuacion minima (51) entre las tres categorias (intervalo de 68). Apoyo familiar
bajo: puntuaciones entre 51 y 119. Apoyo familiar medio: entre 120 y 187. Apoyo
familiar alto: entre 188 y 255°’.

Para llevar a cabo la validacion de este instrumento, se llevaron a cabo los
siguientes procedimientos: la validez de contenido estimada por consenso con
gente experta en el area, la calidad de los reactivos se analiz6 mediante la
aplicacion del cuestionario a dos miembros de diez familias con enfermos
diabéticos?®. (Anexo 1)

El segundo instrumento son las vifietas COOP/WONCA, originalmente, se crearon
9 vifletas las cuales se desarrollaron en Estados Unidos, en centros médicos
comunitarios que se dedicaban a la atencién primaria; en 1998, la WONCA
suprimié 2 laminas, las correspondientes al apoyo social y a la calidad de vida y
definitivamente quedaron las 7 que actualmente se utilizan.

Deben administrase en el orden sefialado y la cuestidén planteada en cada escala
tiene 5 opciones de respuesta, ordenadas del 1 al 5. Una puntuacion mas alta se
correlaciona con un peor nivel de funcionamiento y por lo tanto con un peor nivel
de calidad de vida relacionado con la salud.

En Meéxico, existe una validacion transcultural de las vifietas COOP/WONCA

g(fzz;léizada por Lizan y Reig, hecha en 1999 con fiabilidad y validez aceptables®"
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Para su aplicacion se muestran al paciente 7 laminas referidas a distintos
aspectos de salud: forma fisica, sentimientos, actividades cotidianas, actividades
sociales, cambio en el estado de salud, estado de salud y dolor. Mediante una
pregunta sencilla se pide al paciente que sefiale cual ha sido su situacién en
relacién con la dimensién a medir las Gltimas 2 semanas®’. (Anexo 2)

2.10 Método de recoleccion de los datos

Se invitd a participar a pacientes con diagnoéstico de diabetes que acudieron al
centro de salud “Dr. J. Castro Villagrana” durante el periodo comprendido entre el
11 al 25 de julio del afio en curso, que fueran acompafados por algun familiar y
gque aceptaran participar en el estudio. Para la recoleccion de los datos se recibi6
apoyo de dos pasantes de medicina para la aplicaciéon de los instrumentos previa
capacitacion en su llenado.

A los pacientes y familiares que acudieron, les seran aplicados dos cuestionarios,
uno de ellos mide la Calidad de Vida que percibe el paciente y el otro evalla el
Apoyo familiar otorgado al paciente diabético. A cada paciente le sera entregado
un cuestionario que mide la calidad de vida seré para el paciente y el instrumento
gue mide el apoyo familiar se le entregara al familiar acompafante.

En caso de tener dificultad o duda al responder a las preguntas, se realizara
entrevista dirigida y la encargada de la investigacion o los pasantes de medicina
capacitados realizardn el llenado de los cuestionarios. Se evaluara cada
cuestionario resuelto, tomando en cuenta que cada pregunta tenga una respuesta
y que en cada una no se elija mas de una opcion. Se firmaran consentimientos
informados asegurando la confidencialidad de la informacion obtenida. Se espera
gue en un periodo de dos semanas se haya recopilado el total de la informacién
planeada.

2.11 Maniobras para evitar o controlar sesgos

Se capacitdé previamente a los encuestadores, pasantes de medicina, en la forma
de responder los cuestionarios, sin sugerir respuestas a los participantes del
estudio. La elaboracion de la base de datos se llevd a cabo por una sola persona,
la investigadora principal tomando en cuenta exclusivamente la informacion
plasmada en cada cuestionario.

2.12 Prueba piloto

La prueba piloto se realizé para calcular el tiempo empleado en la aplicacién de
cada instrumento y para conocer las posibles dudas que generaran los
participantes del estudio al contestar los cuestionarios
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2.13 Procedimientos estadisticos
2.13.1 Plan de codificacién de los datos

Al concluir la recoleccion de informacién mediante los instrumentos aplicados, se
procedera a la calificacion de cada uno de ellos y a la creacion de una base de
tatos en el programa Microsoft Excel 2007, posteriormente se realizara el analisis
estadistico de los resultados obtenidos mediante estadistica descriptiva y prueba
de hipotesis con estadistica no paramétrica.

2.13.2 Disefio y construccion de la base de datos

La construccion de la base de datos se llevard a cabo en el programa Microsoft
Office Excel 2007, se registrara el total de resultados de cada instrumento, con
una columna para los resultados obtenidos para cada una de las variables antes
descritas. Se realizara la correlacion de resultados de las dos grandes variables
del estudio en el programa SPSS version 15.

2.13.3 Andlisis estadistico de los datos

Se utilizaran medidas de resumen como promedios, de las edades, tiempo de
evolucion del padecimiento, frecuencias de apreciacion de la calidad de vida y del
apoyo familiar que el paciente diabético recibe, asi como la correlacién de
resultados de las dos grandes variables de cada instrumento, el apoyo familiar y la
calidad de vida.
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2.14 Cronograma
CRONOGRAMA
2011 2012
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2.15 Recursos humanos, materiales, fisicos, y financiamiento del estudio

La investigadora responsable y 2 pasantes de medicina previamente capacitados
para la aplicacion de los instrumentos de evaluacién, seran los responsables de la
recoleccion de datos. La investigadora principal se encargara de recopilar los
resultados de los cuestionarios y de la creacion de la base de datos.

Los recursos materiales empleados en esta investigacion son autofinaciados y a
continuacion se enumera el listado del material utilizado:

* 100 copias de cuestionario Vifietas Coop-Wonca

* 100 copias de cuestionario para evaluar el Apoyo Familiar al paciente
diabético

* 10 lapices del nimero 2

* 1 computadora

* 1impresora

2.16 Consideraciones éticas

Se considera que la presente es una investigacion sin riesgo, de acuerdo a lo
sefalado en el articulo 17, fraccién | de la Ley General de Salud en materia de
investigacion para la salud publicada el 7 de febrero de 1984 en el Diario Oficial de
la Federacion®:

l.- Investigacion sin riesgo: Son estudios que emplean técnicas y métodos de
investigacion documental retrospectivos y aquéllos en los que no se realiza
ninguna intervencion o modificacion intencionada en las variables fisiolégicas,
psicolégicas y sociales de los individuos que participan en el estudio, entre los que
se consideran: cuestionarios, entrevistas, revision de expedientes clinicos y otros,
en los que no se le identifique ni se traten aspectos sensitivos de su conducta.

Para la elaboracion y aplicacion del consentimiento informado se tomaron en
cuenta los puntos sefalados a este respecto de acuerdo descritos en la
declaracion de Helsinki*!

La investigacidon médica esta sujeta a normas éticas que sirven para promover el
respeto a todos los seres humanos y para proteger su salud y sus derechos
individuales. Algunas poblaciones sometidas a la investigacion son vulnerables y
necesitan proteccion especial. Se deben reconocer las necesidades particulares
de los que tienen desventajas econdémicas y médicas. También se debe prestar
atencion especial a los que no pueden otorgar o rechazar el consentimiento por si
mismos, a los que pueden otorgar el consentimiento bajo presion, a los que se
beneficiaran personalmente con la investigacion y a los que tienen la investigacion
combinada con la atencién médica.

Se considera que para tomar parte en un proyecto de investigacion, los individuos
deben ser participantes voluntarios e informados; respetar el derecho de los
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participantes en la investigacion a proteger su integridad y resguardar la
confidencialidad de la informacién del paciente y una vez comprendida el
consentimiento informado y voluntario de la persona que participara en | proyecto.

En toda investigacion en seres humanos, cada individuo potencial debe recibir
informacion adecuada acerca de los objetivos, métodos, fuentes de
financiamiento, posible conflictos de intereses, afiliaciones institucionales del
investigador, beneficios calculados, riesgos previsibles e incomodidades derivadas
del experimento. La persona debe ser informada del derecho de participar o no en
la investigacion y de retirar su consentimiento en cualquier momento, sin
exponerse a represalias.

Después de asegurarse de que el individuo ha comprendido la informacion, el
médico debe obtener entonces, preferiblemente por escrito, el consentimiento
informado y voluntario de la persona. Si el consentimiento no se puede obtener
por escrito, el proceso para obtenerlo debe ser documentado formalmente ante
testigos.
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3. Resultados

El ndmero total de participantes del estudio fue de 66 personas, las cuales
cumplieron con los criterios de inclusion, de ellas, 58 fueron mujeres (58.8%) y 8
fueron hombres (12.1%).

El objetivo de muestra fijado al inicio de este estudio no fue posible completarlo
debido a problemas de caracter administrativo, por lo que se toma 66 participantes
como muestra final.

El promedio de edad de los participantes fue de 56.5 afos, 28 pacientes, menores
de la edad promedio se perciben con buena calidad de vida; de los 38 pacientes
mayores de 56.6 afios, 8 se perciben con mala calidad de vida y 30 con buena
calidad. Los pacientes mayores a la edad promedio reciben nivel medio de apoyo
familiar. En cuanto al apoyo familiar, de los pacientes menores de la edad
promedio, 9 se perciben con apoyo familiar medio y 13 con apoyo familiar bajo. De
los 44 pacientes mayores de la edad promedio.

El promedio de afios de evolucion de la enfermedad fue de 10.8 afos, las
personas con menor tiempo de evolucion contaban con un afio de diagnéstico y la
gue mas tiempo de evolucién tenia fue de 30 afios.

Los resultados obtenidos para el apoyo familiar hacia el paciente diabético fueron
los siguientes: 32 de los participantes (48.4%) reciben apoyo bajo, 34 participantes
(51.5%) reciben apoyo medio, ninguno recibe apoyo alto.

Casi la mitad de las mujeres, 53.4% reciben apoyo bajo, mientras que el 46.5%
reciben apoyo medio. S6lo uno de los hombres (12.1%) recibe apoyo bajo y los
siete restantes (87.8%) apoyo medio.

Con respecto a la percepcion de la calidad de vida, 7 participantes se perciben con
mala calidad de vida, lo que corresponde al 10.6%, el resto se percibe con buena
calidad de vida.

En el cuestionario de calidad de vida se destaca que la mayoria de los
participantes realizan actividad fisica moderada, en el rubro de estado de salud, la
mayoria de los pacientes lo percibe como bueno. La afectacion a los sentimientos
se percibe como un poco afectada y las actividades sociales y cotidianas como
ligeramente afectadas. No se percibe un cambio en el estado general de salud. La
percepcion del dolor es minima en estos pacientes. En general la percepcion del
estado de salud es buena, no se encontraron cifras mayores de 5 en el promedio
general de los resultados del instrumento.
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La tabla 1 muestra los valores obtenidos de la correlacion de resultados de ambos
instrumentos. De los participantes, el 7.6% se describe con mala calidad de vida y
bajo apoyo familiar; 4.5% de los participantes se encuentra con apoyo familiar
medio y mala percepcion de la calidad de vida. El 40.9% con bajo nivel de apoyo
familiar y buena calidad de vida y el 47% con apoyo familiar medio y buena
percepcion de localidad de vida.

Tabla 1. Relacién del Apoyo Familiar con la Calidad de Vida

APOYO FAMILIAR

MEDIO TOTAL
BAJO
5 3 8
g MALA 7.6% 4.5% 12.1%
>
'-'DJ 27 31 58
I BUENA 40.9% 47.0% 87.9%
5
= 32 34 66
®) TOTAL 48.5% 51.5% 100.0%

Se realizd prueba de Xi cuadrada para la tabla de contingencia, con un nivel de
significancia de 0.05, y con un valor critico de Xi=3.84. La Xi cuadrada calculada
con un grado de libertad fue de 0.716 el cual indica que no existen diferencias
significativas entre estas dos variables.

Debido a que el valor obtenido en dos de las casillas es menor a 5 se realiz6 el
calculo para la prueba exacta de Fisher en la que se obtiene un valor de 0.469 el
cual indica que no existen diferencias significativas entre las proporciones de los
grupos comparados.
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4. Discusién

El presente estudio recoge resultados de una pequefia muestra de pacientes no
representativa de la poblacion de los diabéticos que asisten a consulta al centro de
salud “Castro Villagrana” seleccionada de esta forma debido a las limitantes de
tipo financiera y de tiempo de recoleccion de los datos.

Se han utilizado dos instrumentos validados en nuestro pais, los cuales resultaron
de facil aplicacion para la poblacion que participd en el estudio. Los pacientes que
resolvieron las vifietas COOP-WONCA se mostraron con buena disposicion ante
la forma de presentacion de este instrumento, pues al estar compuesto por
graficos se facilita su comprension y autoaplicacion sin que fuera necesario
explicar alguno de los rubros que lo componen. En cuanto al instrumento que
evalla el apoyo familiar el sentido de los cuestionamientos no dio lugar a dudas,
sin embargo en la escala de calificacion hubo que hacer aclaraciones, pues en
algunas de ellas la calificacion se invierte y gener6 confusion en algunos de los
participantes.

La mayor parte de los sujetos de estudio fueron mujeres, comoocurre en la
mayoria de los estudios analizados de la bibliografia®. Lo cual quiza se deba a
que las mujeres son quienes mas acuden a solicitar servicios médicos de forma
tradicional. El total de los familiares que acompafaron al paciente son mujeres, lo
gue concuerda con el concepto de la mujer como cuidadora principal.

La media de la edad de los pacientes es de aproximadamente 50 afios y con 10
afios de evolucion del padecimiento, lo que refleja una larga evolucién de la
enfermedad con una alta posibilidad de presentar complicaciones crénicas a corto
plazo.

El apoyo familiar que reciben los pacientes diabéticos, en general es medio,
aunque al analizar los resultados es notorio que la mayor parte de las respuestas
se dirigen a que conocen poco sobre las complicaciones cronicas y las actitudes
hacia el enfermo varian en funcién del tiempo de evolucion de la enfermedad, asi,
tenemos que las pacientes con mayor tiempo de evolucion de la enfermedad
reciben de sus familiares una menor percepcién de las actitudes hacia el enfermo.

Cuando exploramos las escalas de la calidad de vida de nuestros pacientes, éstas
han obtenido puntuaciones medias, independientemente del tipo de apoyo familiar
que reciben. Se encontraron cifras bajas con respecto a la actividad fisica de los
pacientes lo que se traduce en sedentarismo y como consecuencia en una alta
posibilidad de complicaciones cronicas del padecimiento.

Con respecto a la participacion de la familia para lograr una mejor adaptacion a la
enfermedad cronica se sefialan los siguientes puntos: Cuidado de la enfermedad,
mantener las actividades de caracter social, reconocer y dar salida a los
sentimientos como pueden ser frustracion, enojo y depresion en su ambito familiar,
principalmente?,
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En cuanto se conoce el diagndstico de esta enfermedad en uno de los integrantes
de la familia, se solicita al resto de los miembros que de la noche a la mafiana,
sean capaces de controlar la enfermedad, a pesar de que no tengan mucha
informacion o conocimiento acerca de ella y el equipo de salud transfiere
rapidamente a la familia la obligacion de hacerse cargo y tomar la responsabilidad,
tanto del paciente como de su control metabdlico. El individuo y la familia deben
integrar de manera lenta el diagnéstico, su significado, curso y desenlace, lo cual
demuestra la importancia del apoyo familiar hacia el diabético y su influencia en el
control de la enfermedad.

Los resultados de la correlacion entre las dos grandes variables de este estudio no
tuvo significancia estadistica y esto quizd se deba a que el apoyo familiar es sélo
uno de los componentes de la calidad de vida y por lo tanto el realizar la medicion
aislada de este parametro no refleja una significancia relevante.

Estudios como el de Mena Martin®® que analizan la calidad de vida en pacientes
diabéticos incluyen el analisis de los factores de riesgo cardiovascular ademas de
variables sociodemograficas, lo cual contribuye a comprender mejor el concepto
multidimensional de Calidad de Vida Relacionada con la Salud (CVRS).

Los resultados del presente estudio coinciden con los de Mena Martin, pues
sefiala que no encontré que de la diabetes mellitus conlleve a un deterioro de los
aspectos sociales de la CVRS.

Bradley et al** mostraron que la obesidad se asocia a mayores nieles de depresién
y ansiedad, asi como a una menor satisfaccion con el tratamiento. La asociacion
entre mal control glucémico y peor CVRS es independiente de que el paciente
conozca o no su grado de control metabdlico.

4.1 Aplicabilidad practicay clinica de los resultados en el perfil
profesional y las areas de estudio de la Medicina Familiar

Con el presente estudio, se propone implementar estrategias que fortalezcan el
conocimiento de los familiares acerca de las complicaciones de la enfermedad y
se modifiquen las actitudes que se tienen hacia el enfermo, de forma tal que se
refuerce el vinculo entre ellos y por lo tanto que derive en un mejor control de la
enfermedad.

Al encontrar que la actividad fisica de los participantes del estudio se encuentra de
moderada a ligera, sugiere que esta presente el sedentarismo el cual es un factor
de riesgo importante para el desarrollo de complicaciones a mediano y largo plazo
en los pacientes diabéticos, por lo que se propone desarrollar estrategias que
permitan modificar este mal habito.

46



El haber aplicado un instrumento que evalle la calidad de vida fortalece la relacion
meédico paciente y permite al médico de primer contacto identificar otros factores
ademas de los puramente biolégicos que influyan negativamente e impidan el
control de la enfermedad en el paciente.

Se propone implementar estrategias dentro y fuera del consultorio que permitan
fortalecer la participacion de la familia en el apoyo hacia el paciente diabético y
gue si bien aparentemente éste no influye en la percepcion de la calidad de vida,
si derive en un mejor control de la enfermedad y por lo tanto detrimento de las
complicaciones esperadas pues los participantes son personas en promedio de la
sexta década de la vida con mas de diez afios de enfermedad en quienes se
considera que se incrementa la posibilidad de complicaciones debido al largo
tiempo de evoluciéon del padecimiento.

Se propone que la familia participe en programas educativos relacionados con el
padecimiento, los cuales deberan incluir temas como etiologia, manejo y
complicaciones, asi como programas psicoterapéuticos que incluyan terapeutas
familiares, conductuales e individuales con el propésito de que un equipo
multidisciplinario actie y oriente a la familia al enfrentar esta enfermedad.

5. Conclusiones

Se encontré que el apoyo familiar fue bajo para las mujeres y para los hombres
fue medio, ninguno de los participantes recibieron apoyo alto. La calidad de vida
percibida por los pacientes en general fue buena, independientemente del apoyo
con el que contara. De acuerdo con los resultados obtenidos, la relacion entre el
apoyo familiar y la calidad de vida no tiene relacion estadisticamente significativa,
probablemente debido a que el apoyo familiar es s6lo un segmento del concepto
multidimensional de Calidad de Vida. Los familiares de pacientes con menor
tiempo de evolucién de la enfermedad tienen menor conocimiento de las medidas
de control y complicaciones. La mayor parte de los pacientes se percibe con buen
estado de salud aunque con limitacion en la realizacién de actividades cotidianas y
sociales.

Hacer estudios que evalien de forma integral las dimensiones de la calidad de
vida (fisica, psicologica, social, cognitiva, bienestar general y situacion econémica)
ademas de evaluar el apoyo familiar hacia el paciente diabético contribuirian a
tener una vision global de este concepto en el enfermo y por lo tanto conocer cual
de estas dimensiones es en la que presenta deficiencias y asi poder trabajar en
ellas con el fin de contribuir a lograr un bienestar fisico, biolégico y social del
paciente.
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6. ANEXOS

ANEXO 1

INSTRUMENTO PARA EVALUAR APOYO FAMILIAR AL DIABETICO

DM2

Apoyo familiar al paciente diabético dm2
Sexo:

Edad del familiar:

Parentesco:

El siguiente cuestionario sirve para evaluar el apoyo brindado al paciente diabético por parte del familiar que lo acompafia a la consulta.

Por favor marque con una cruz una opcion de respuesta para cada pregunta.

A= Siempre B= Casi siempre

C= Ocasionalmente D=Rara vez

E= Nunca

El diabético descontrolado llega a tener gangrena en los pies

El diabético debe en su casa medirse el azlicar en sangre

Son comunes las infecciones en diabéticos

oo >

INFNGFNIT

wlw|w|lo

NN N o

alalalm

La preparacion de los alimentos del enfermo diabético es realizada por:

El paciente mismo

El conyuge

La hija/o mayor

Otra persona

oo —

NN

wWlwlw|w

AN

A==

La administracién de la medicina al paciente diabético es realizada por:

El paciente mismo

—_

N

w

~

El cényuge

()]

N

w

N

-

Usted esta de acuerdo que para mantenerse en control el enfermo diabético tiene que:

Tomar sus medicinas

Llevar su dieta

Hacer ejercicio

Cuidar sus pies

Cuidar sus dientes

Le ayuda a su familiar a entender las indicaciones del médico

gl

E-N RN E-N N N N
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NN NN
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Cuando un familiar enfermo come mas alimentos de los indicados, usted:

Le recuerda el riesgo

Le retira los alimentos

Insiste tratando de convencerlo

Insiste amenazando

No dice nada

Se da cuenta cuando a su familiar se le olvida tomar la medicina

A==

AN NS

WWlw(w|(w|w

YN NS TN NG TN

o= —

Considera que es problema preparar la dieta de su familiar diabético:

Porque no sabe

Porque no le gusta

Porque le quita tiempo

Porque cuesta mucho dinero

oo
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Qué hace usted cuando su familiar diabético suspende el medicamento sin indicacion médica:

Le recuerda

Le insiste tratando de convencerlo

Le lleva la medicina

Lo regafa

Nada

Pregunta al médico sobre las diferentes combinaciones de alimentos para su familiar

Considera necesario que el diabético acuda al dentista

Motiva a su familiar a hacer ejercicio (caminar)

o= |||

AAIAEADNDNARDS

WWlWlW|W|WwW|w|w

NN BRI IN(N

Aalalalo|o|—al=al—

ol
=




El ejercicio fisico baja el azlicar

A los enfermos diabéticos puede bajarseles el azicar

La azlcar en la sangre debe medirse antes de los alimentos

Procura tenerle a su familiar diabético los alimentos que requiere a sus horas

oo
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Cuando el paciente tiene cita con el médico para su control, usted:

Lo acompaiia

Le recuerda su cita

Esta al tanto de las indicaciones

No se da cuenta

Conoce la dosis de medicamento que debe tomar su familiar

Platica con el médico acerca de la enfermedad y de las indicaciones que le dieron a su familiar

(SN A E NS I NS NNS) ]

AN~

WWwlwlw(w|w

NN N NN

alaloalal—

¢,Su familiar diabético toma alguna otra cosa para su control aparte del medicamento?

Tés

—_

N

w

SN

Homeopatia

N

w

SN

Remedios caseros

—_

N

w

SN

oo

Considera necesario para el cuidado de los pies del diabético:

El uso de calzado adecuado

El uso de talcos

El recorte adecuado de ufias

Que evite golpearse

Su familiar diabético se encuentra en la casa solo

oo
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ANEXO 2

VINETAS COOP/WONCA
Lea la pregunta y responda de acuerdo con los sintomas que ha presentado
durante las ultimas dos semanas.

Forma fisica

Durante la 2 ultimas semanas,

¢coual ha sido la maxima actividad fisica
que pudo realizar durante, al menos, 2 minutos?

Muy intensa

{por ejemplo

corre deprisa)
Intensa

(por ejemplo

corre con suavidad)

Moderada
(por ejemplo caminar
a paso rapido)

Ligera
(por ejemplo caminar
despacio)

Muy ligera

(por ejemplo
caminar lentamente
© no poder caminar)

Bartmouth Coop Functional Assesment Charts"WONCA
Copyrghr® Trustees of Darmouth/Coop Project. 1005

el P o e

Actividades sociales

¢Su salud fisica y estado emocional
han limitado sus actividades sociales
con familia, amigos, vecinos, grupos?

SEBETE

Mo, nada, en
absoluto

Sentimientos

Durante la 2 G

ltimas semanas,

ien qué medida le han molestado problemas

depresion irritabilidad

enocionales tales como sentimientos de ansiedad,

o tristeza y desanimo?

Mada, en absoluto 1
Un poco 2
Moderadamente 3
Bastante 4
Intensamente 5

B

Coop F 1A
Copyrghr® Trustees of Darm:

Actividades cotidianas

Durante las 2 ultimas semanas,
¢cuanta dificultad ha tenido al realizar
actividades o tareas habituales, tanto

dentro como fuera de casa, a causa de

su salud fisica o por problemas emocionales?

Charts/WONCA
outh/Coop Project. 1005

Cambio el estado
de salud

¢Como calificaria ahora su estado
de salud, en comparacion
con el de hace 2 semanas?

Ninguna dificultad

T $2%%%°

Bartmouth Coop Functional Assesment Charts/WONCA
Copyrghr® Trustees of Darmouth/Coop Project. 1005

Estado Salud

. Un poco de
Hoeramente %_2 g 5 ?[3 2 dificutad
Moderadamente % \%%% ?% 3 E\i{f}igg::aga

c] .
Bastante ? %if‘%%% 4 Mucha dificultad
Toda, no se ha
Muchisimo podido hacer nada

*»»659@%%59@

Bartmouth Coop Functional Assesment Charts/WONCA
Tghr® Trustees of Darmouth/Coop Project. 1995

Mucho mejor Y . 1
Un poco mejor Iy 4 5
lgual, por el estilo | <*™ = |3
Un poco peor v _ |4
Mucho peor Yy __|s

B

Dolor

Coop Fi Charts/WONCA
Copyrghr® Trustees of Darmouth/Coop Project. 1995

Durante las 2 dltimas semanas,

. e las . Durante las 2 udltimas semanas,
icomo calificaria su salud en general?

icouanto dolor ha soportado?

Excelente 1 Nada de dolor ? 1
Muy buena 2 Dolor muy leve ? 2
Buena 3 Dolor ligero f 3
Regular 4 Dolor moderado f 4
Mala 5 Dolor intenso EP 5

Coop i Charts"™WONCA
Copyrghr® Trustees of Darmouth/Coop Project. 1995

Bartmouth Coop Functional Assesment Charts/'WONCA
Copyrghr® Trustees of Darmouth'Coop Project. 1995
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ANEXO 3
CARTA DE CONSENTIMIENTO INFORMADO

Titulo del protocolo: AUTOPERCEPCION DE LA CALIDAD DE VIDA DEL PACIENTE DIABETICO Y SU
RELACION CON EL APOYO FAMILIAR RECIBIDO

Investigador principal: Dra. Ménica Guadalupe Vidal Cuéllar
Sede donde se realizara el estudio: Centro de Salud “Dr. José Castro Villagrana”

Nombre del paciente:

Objetivo del estudio:

Conocer cual es la relacidén que guarda la percepcion que tiene el paciente diabético de su calidad de vida con
el apoyo que obtiene por parte de sus familiares y de qué manera influye éste Gltimo en el control de la
enfermedad.

El estudio consiste en contestar dos cuestionarios, uno para el paciente y otro para su familiar acompanante.

En caso de aceptar participar en el estudio se le realizaran algunas preguntas sobre usted y sus habitos con
respecto a la enfermedad que padece,

Este estudio no implica algun riesgo que ponga en peligro su salud o integridad fisica.

La decisién de participar en el estudio es completamente voluntaria. No habra ninguna consecuencia
desfavorable para usted, en caso de no aceptar la invitacion. Si decide participar en el estudio puede retirarse
en el momento que lo desee pudiendo informar o no, las razones de su decision, la cual sera respetada en su
integridad.

CARTA DE CONSENTIMIENTO INFORMADO

Yo, he leido y comprendido la informacién anterior. He sido
informado y entiendo que los datos obtenidos en el estudio pueden ser publicados o difundidos con fines
cientificos. Convengo en participar en este estudio de investigacion.

Firma del participante Fecha
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