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Resumen

Introduccion. La familia es un sistema que requiere cambios contundentes ante la
diabetes, que exigen el desarrollo de habilidades de cuidado. Por lo que, enfocar el
tema ante las demandas de reeducacién puede favorecer la prevencion de
complicaciones, ofreciendo un espacio de oportunidad para la enfermeria familiar

contemporanea.

Objetivo. Identificar las habilidades de cuidado que desarrolla una familia mexicana

con una persona con diabetes mellitus tipo 2 (DM2).

Metodologia. Estudio cualitativo exploratorio y descriptivo; a través de la técnica de
bola de nieve se identificaron tres familias urbanas tipo nuclear de nivel
socioeconémico medio, con integrantes mayores de 18 afios y un miembro
diagnosticado con DM2. La informacion se recolecto por entrevistas semi-
estructuradas, observacion no participante, grupos focales y notas de campo; el
andlisis fue de temético. Se preservo la confiabilidad, transferibilidad y credibilidad
del estudio considerando la reflexibilidad, la validacion de informacién y una

descripcion minuciosa de la metodologia, los participantes y su contexto.

Resultados. El desarrollo de las habilidades se dio en del proceso de adaptacion
de la familia a la enfermedad, que permiti6 comprender, motivar y acompafiar a la
persona enferma, para el bienestar familiar. Tres habilidades de cuidado emergen

constantemente:

1. Conocimiento, en torno a las necesidades alimentarias, farmacolbgicas y
ejercicio; limitaciones, entre ellas la familia como un entorno ajeno a la alimentacién
y paralelamente, se identifican fortalezas en el cuidado, como la fuerza de voluntad

y la solidaridad familiar.

2. Valor, se configura a partir de la union para tomar de decisiones y la construcciéon

de redes de apoyo establecidas en la familia.



3. Paciencia, implica la comprension del otro, como resultado de la empatia y
generar conciencia de la enfermedad, que permite afrontar problemas, emprender

un aprendizaje y empoderar a la persona enferma.

Conclusiones. Durante el proceso de adaptacion familiar a la condicién de
cronicidad de la diabetes se desarrollan tres habilidades: conocimiento, valor y
paciencia en torno a necesidades que involucra la union familiar a través de la
comprension, convirtiéendose en un bucle infinito, por ello, es importante considerar
la dinamica familiar en la atencién primaria de diabetes para establecer estrategias
de ensefianza y abordaje.

Abstract

Introduction. The family is a system that requires strong changes in the face of
diabetes, which require the development of care skills. Therefore, approaching the
issue to the demands of re-education can favor the prevention of complications,

offering a space of opportunity for contemporary family nursing.

Objective. Identify the care skills that a Mexican family develops with a person with
type 2 diabetes mellitus (DM2).

Methodology. Qualitative exploratory and descriptive study; through the snowball
technique, three urban nuclear-type families of medium socioeconomic level were
identified, with members over 18 years of age and one member diagnosed with DM2.
The information was collected through semi-structured interviews, non-participant
observation, focus groups and field notes; the analysis was thematic. The reliability,
transferability, and credibility of the study were preserved, considering the
reflectance, the validation of information, and a detailed description of the

methodology, the participants, and their context.



Findings. The development of skills occurred in the process of adaptation of the
family to the disease, which allowed understanding, motivating and accompanying

the sick person, for family well-being. Three care skills are constantly emerging:

1. Knowledge, around food, pharmacological and exercise needs; limitations,
including the family as an environment other than food and in parallel, strengths in

care are identified, such as willpower and family solidarity.

2. Courage, is configured from the union to make decisions and the construction of

support networks established in the family.

3. Patience, implies understanding the other, as a result of empathy and generating
awareness of the disease, which allows to face problems, undertake learning and

empower the sick person.

Conclusions. During the process of family adaptation to the chronic condition of
diabetes, three skills are developed: knowledge, courage and patience around
needs that involve family unity through understanding, becoming an infinite loop,
therefore, it is important consider family dynamics in primary diabetes care to

establish teaching and approach strategies.
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1. PROBLEMATIZACION

La diabetes mellitus tipo 2 (DM2) es un trastorno metabdlico integral, crénico-
degenerativo, influenciado por factores ambientales y caracterizado por
hiperglucemia crénical?34, se considera una de las Enfermedades No
Transmisibles (ENT) de caracter prioritario al ser una patologia con altos niveles de
incidencia y prevalencia en los sistemas de salud publica, a nivel mundial en el 2014
se diagnosticaron 422 millones de personas y se estima que en el 2040 esta cifra
aumente a 642 millones. Segun la Federacién Internacional de Diabetes (FDI)8,
México es el sexto pais con mayor numero de casos registrados, en 2016 se reporto
al 10.3% de las mujeres y al 8,6% de la poblacién masculina nacional* con esta

patologia.

Aunado a ello, se considera como una de las principales causas de ceguera,
insuficiencia renal crénica y amputaciones no traumaticas®, comorbilidades que
frecuentemente conllevan complicaciones en la calidad de vida, el incremento de

los afos de vida saludables perdidos y con discapacidad.

La DM2 es la primera causa de mortalidad en el pais, se reportaron 1,5 millones de
muertes en 2012 87, si bien, la patologia afecta a todas las clases sociales, hay
mayor énfasis en la poblacion de bajos recursos econdémicos asentada en las areas
urbanas®%1011  frecuentemente explicable por la necesidad de comprar
medicamentos, realizar un monitoreo clinico cuyo precio es alto.. Aunque, los costos
asociados a esta enfermedad son significativos para los servicios de salud, el 51%
involucrado proviene de los ingresos familiares, afectando su economia?. Al
respecto Rogero!3, refiere que el cuidado familiar tiene un intenso impacto
monetario y social en el interior de los hogares, manifestado por deterioro fisico,

mental y emocional, amenazando su equilibrio.

* La poblacion total de México en 2016 fue de 127, 500, 000 millones de personas.
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La familia es un sistema que sufre cambios contundentes ante la enfermedad
cronica, por la demanda de adaptacién, que dependera en gran medida de las
caracteristicas del nucleo familiar y sus integrantes, como: el rol que desemperie en
la misma, la etapa en que se encuentre y el momento de la vida de cada
persona'*'. Por lo que, el abordaje familiar de la enfermedad es diverso, pero
enfocado a ser una red de seguridad y apoyo de las demandas requeridas. De ahi,

gue se den dos tipos de reacciones:

a) Se fortalezca la relacion familiar con el consecuente desarrollo de habitos
saludables y mejorar la comunicacion intrafamiliar.

b) Se generen conflictos en la familia que impacten a la persona con
diabetes y dificulten el seguimiento o control de la enfermedad, ofreciendo

condiciones para la aparicion de co-morbilidades'617.18.,

Sin duda, la presencia de una patologia cronica implica la redistribucién del gasto
familiar ante un horizonte de incertidumbre y de nuevas rutinas, sujetas a la mejoria
0 no, de quien esta enfermo, situacion que constituye una experiencia familiar ante
y con la enfermedad que repercute en cada integrante del nlcleo, quienes deberan

desarrollar habilidades diversas para contener con el cuidado a largo plazo.

Las familias frente a la enfermedad crénica re direccionan su proyecto de vida para
satisfacer las necesidades de la persona enferma, sin embargo, el cuidado
representa un desafio por la falta de visibilidad social'®?%, la presencia de una
difusion afectiva caracterizada por sentimientos de soledad, tristeza, desanimo,
desconcierto, angustia y enojo, que se minimizan con el apoyo familiar. Aungque se
ha observado que la presencia de animo, empatia y fortaleza en la familia para
comprender el proceso y problemas propios de la enfermedad llevan a la
satisfaccion y tranquilidad??, no siempre se logra porque la persona con diabetes se

siente criticado, fastidiado o culpable?? 23,

Lo anterior, implica que la propia familia y de los servicios de salud consideraren
negociar dentro de la misma el desarrollo de conocimientos, habilidades o

competencias para enfrentarla 1 24,
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Si bien, numerosas son las investigaciones que se han enfocado al estudio de la
diabetes, pocos son aquellas que la abordan considerando la familia como sujeto, y
aun menos en relacion al explorar las habilidades que desarrolla cada uno de los

integrantes, y no solo en el cuidador primario?®2°,

Las habilidades del cuidado resultan ser un recurso sustantivo para el éxito de
buenas practicas de salud y un referente positivo para la atencién de personas con
enfermedad cronica, son una manera de relacionarse con el receptor de este, es
una forma de vivir y no una tarea colateral?*’ y que se ha explorado principalmente
en paises latinoamericanos®®. Las habilidades de cuidado se han explorado y se
centran en mujeres cuidadoras ?° de personas con enfermedades crénicas como el
cancer3%31, accidentes cerebrovasculares® y diabetes?43334 | dejando fuera de la
mirada del conjunto familiar. Las habilidades de cuidado tienen tres componentes:
a) el conocimiento, b) el valor y c) la paciencia. En general los estudios coinciden
en que la habilidad de conocimiento y paciencia son las mas desarrolladas en
contrapunto con el valor?®, en el que se ve deficiencia y la necesidad de fomentar.
En lo respecta al cuidado de la persona con diabetes, hay una realidad compleja
para los cuidadores?® debido a la falta de comprension sobre el desarrollo de la
enfermedad, al cuidado cotidiano mediado por practicas del saber cientifico o
popular?®3>, a sentimientos de angustia e incertidumbre por la variabilidad %8, el dificil
manejo de la enfermedad®’, la falta de apoyo familiar y social para mantener
cambios en el estilo de vida 14 413839 Sin embargo, no se ha explorado la habilidad

del cuidado en el nucleo familiar, Gnicamente en el cuidador principal.

Las habilidades de cuidado se desarrollan segun la literatura independientemente
de la escolaridad, pero se ven influenciadas por el género, la edad, y el tiempo de
desarrollo del cuidado, de ahi que en su mayoria sean las mujeres las dedicadas al
cuidado o que los conocimientos, toma de decisiones y pericia se relacionan al

tiempo desarrollado con la enfermedad?®®4°,

El desarrollo de habilidades de cuidado acompafados por enfermeria puede ser un
factor que incida en la prevencién de complicaciones, por lo que enfocar el tema en

la vision de todos los integrantes de una familia ante las demandas de reeducacion
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familiar, influenciada por la edad, género y tiempo dedicado al cuidado del otro, asi
como afios de convivir con la enfermedad, sin duda es un espacio de oportunidad
para la enfermeria familiar contemporanea, asi como conocer desde la vision de las
familias cual el perfil del profesional de enfermeria en relacion el plan de accion que

se ejecute para el cuidado de la diabetes .

De ahi, parte el interés de explorar las habilidades de cuidado de una familia
mexicana con una persona con diabetes, para identificar los conocimientos
adquiridos por la familia para el cuidado de la persona con diabetes, reconocer las
actitudes de los integrantes de la familia y exponer los valores que la familia
identifica como sustantivos para el cuidado de la persona con enfermedad cronica,
como parte del proyecto PAPIIT(IN306819)-PAPIME(202619): Modelo de formacién
en Practica Avanzada de Enfermeria para la Atencion Primaria a la Salud en el
cuidado de personas con enfermedad cronica (DM, HTA, con dependencia leve a

moderada) con enfoque de familia.
2. REVISION DEL ESTADO DEL ARTE

La diabetes mellitus tipo 2 (DM2) como una enfermedad cronica actualmente esta
muy presente a nivel mundial y en la poblacién mexicana e implica en la familia
procesos varios para contender con los cambios necesarios del estilo de vida para
el control glicémico; desafortunadamente esto no siempre se logra por diversos
factores, entre los que destaca el intenso impacto que causa el cuidado familiar al
interior de los hogares, tanto en lo econémico como en lo social, o que lleva a una
sobrecarga de cuidado manifestada en un deterioro en diversos ambitos,
desequilibrando la dindmica familiar'3 1617, Estudios dan a conocer que la relacién
entre personas con algun vinculo familiar interviene en el proceso salud-
enfermedad, particularmente aquellas que padecen enfermedades cronicas, en
donde aspectos como el espacio, tiempo de cuidado, género de quienes cuidan,

condiciones de vida y la sociedad donde se vive intervienen®°,

En el marco de la cultura el sistema familiar comparte una busqueda de soluciones

y estrategias con apoyo de recursos propios en favor del control del

15



padecimiento?®2°, por ejemplo: se realiza una busqueda de informaciéon con la
finalidad de desarrollar una sensibilidad e ideas para el manejo adecuado o en
ocasiones se opta por la negociacion dentro del &mbito familiar frente a diferentes
circunstancias, como la privacion de ciertos alimentos en pro a la persona
enfermal®313233  Dichos aspectos involucran una reconstruccion de creencias,
valores y comportamientos asociados al control?!, ademas de una reeducacién
familiar y el desarrollo habilidades de cuidado a priori, en tres dimensiones: querer,
tener opciones para elegir y decidir, con el fin de reducir la sobrecarga que se

producel#2,

De ahi el desarrollo de la habilidad cuidado, concepto del cual existe una
ambigiedad en su definicion, a pesar de que se tiene registros de su estudio desde
199034 por Nkongo*!, quien la refiere como la manera de relacionarse con el
receptor del cuidado, que requiere una intencion de compromiso para interactuar y
el comprender la habilidad del cuidador como una forma de vivir y no como una
tarea colateral, y Barrera*? la reconoce como el potencial de cuidado que tiene la
persona adulta que asume el rol de cuidador principal de un familiar o persona

significativa que se encuentra en situacion de enfermedad cronica.

Los estudios que exploran la de habilidad de cuidado se han realizado en su
mayoria en paises Latinoamericanos, especialmente en Colombia y Chile, dichas
investigaciones se han enfocado al cuidador primario, de ahi se reconoce que el
desarrollo de estas no depende de la escolaridad, por el contrario, el género, la
edad, y el tiempo de desarrollo del potencial de cuidado, si influyen, porque suele
visualizarse a la mujer como la cuidadora innata de la familia, ademas entre mayor
sea el periodo de contacto con la enfermedad se obtienen mas conocimientos, se
adquiere la destreza para tomar decisiones asertivas, se identifican y establecen

redes de apoyo.

Segun Nkongho la habilidad de cuidado esta compuesta por tres dimensiones, que
se pueden desarrollar en diferentes grados: el conocimiento, el valor y la paciencia;

estos elementos se consideran herramientas para brindar un cuidado adecuado,
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frente al bienestar y calidad de vida de la persona enferma, asi como de su familia®'.
Desafortunadamente estos componentes constantemente se ven afectados por la
falta de condiciones y/o la deficiencia de habilidades por parte de los cuidadores
familiares %3, lo anterior deja ver que existen dificultades asociadas a la falta de
apoyo familiar y reconocimiento del rol, que lleva a sentir temor, preocupacioén o un

rechazo ante el circulo social®1>.

En cuanto al conocimiento se sabe que hay una deficiencia con respecto al
reconocer quien es la persona a la que se cuida, ademas tanto el cuidador como la
persona enferma conocen poco el aspecto fisioldgico, por lo que hay un vacio que
abre interrogantes y en ocasiones lleva a respuestas magico-religiosas, lo que en
algunos casos minimiza la situacion y se favorece el riesgo de deterioro y el

desarrollo de complicaciones asociadas a una falta de cuidado418,

En lo que respecta al valor, se obtiene de experiencias previas y se reconoce como
la sensibilidad para estar abierto a las necesidades de la persona enferma, esta
habilidad esta relacionada a la identificaciéon de la red de apoyo y la toma de
decisiones. Estudios demuestran que el apoyo social por parte de la familia, los
amigos, los comparferos y profesionales de la salud, son sustanciales en el
desarrollo de la capacidad de las personas con diabetes para adoptar y mantener
cambios en estilos de vida para controlar la enfermedad, de ahi la necesidad de
involucrar a la familia en el cuidado de una persona con DM2, por otro lado, los
grupos de apoyo favorecen el aumento de confianza en las habilidades individuales
para tomar decisiones y desarrollar experiencias de autodeterminacién, necesarias

en la obtencién de conductas de auto-monitoreo y control de la diabetes4.

La paciencia involucra dar tiempo y espacio para la autoexpresion y exploracion,
ademas comprende el grado de tolerancia ante la desorganizacion y problemas que
limitan el crecimiento del cuidador familiar y de los otros. Se observa como la falta
de tiempo para el cuidado por un ritmo laboral intenso, la ausencia del espacio para
la autoexpresion de los integrantes de la familia, asi como, bajos niveles de
tolerancia ante la desorganizacion y problemas derivados de la DM2 repercuten

negativamente en el desarrollo de esta habilidad. Para mejorar el funcionamiento
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de la familia en relacion al cuidado, es importante que cada miembro tenga un rol
claro y definido, para una funcion mas productiva en el apoyo a la gestién de la
diabetes, el establecimiento de estrategias, ser inventivos y co-desarrollar formas
alternativas de actuar, incluso alentarse unos a otros a hacer cosas, pero también
a atreverse a decir que no, y pensar en cada uno de los integrantes, por lo tanto, las
decisiones que se tomen deben basarse en las necesidades individuales, esto lleva
tiempo y es gradual por lo que deben esforzarse por lograr la adaptacion a una
realidad prolongada "% 22,

3. PREGUNTA DE INTERES

¢, Cudles son las habilidades de cuidado que desarrolla una familia mexicana con
una persona con DM2?

4. OBJETIVOS

Objetivo general:

Identificar las habilidades de cuidado que desarrolla una familia mexicana con una
persona con DM2.

Objetivos especificos:

a) Exponer las razones que impulsan al desarrollo de habilidades de cuidado
en los integrantes de la familia.

b) ldentificar los conocimientos adquiridos por la familia para el cuidado de la
persona con diabetes.

c) Reconocer el valor que la familia privilegia en el cuidado de la persona con
enfermedad cronica (DM2).

d) Identificar los elementos que configuran el desarrollo de la paciencia por

parte de los integrantes de la familia.
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5. MARCO CONCEPTUAL

5.1 Habilidad de cuidado

La experiencia de cuidar a una persona con Enfermedad Crénica No Transmisible
(ECNT) y la complejidad que engloba crea sobrecarga, ocasiona cambios en el
ambito laboral y financiero; disminuye la calidad de vida y genera sentimientos de
angustia y de temor en el cuidador y la familia**. En torno a la atencién de la
persona con enfermedad cronica, se reconoce la importancia del desarrollo de
habilidades de cuidado; al respecto la literatura existente, expone diversas
perspectivas centrados en la figura del cuidador y no de la familia implicada, de ahi

la relevancia de explorar este tema desde el conjunto familiar.

El cuidador demanda apoyo y requiere potencializar las fortalezas individuales a
través del desarrollo de habilidades de cuidado. Nkongho*! reconoce a la habilidad
de cuidado, como la manera de relacionarse con el receptor del cuidado y que
requiere una intencion de compromiso para interactuar. La relevancia de detenerse
en la habilidad del cuidador y el significado que se tenga de la persona cuidada esta

en que son atributos definitivos para el sentimiento de bienestar de esta.

En cambio, Barrera®? refiere la habilidad del cuidado como la capacidad que tiene
el cuidador en su experiencia de cuidado del familiar con enfermedad cronica para
establecer la relacion, la comprension y modificacion de los estilos de vida. En otras
palabras, es el potencial de cuidado que tiene la persona adulta que asume el rol
de cuidador principal de un familiar o persona significativa que se encuentra en

situacion de enfermedad cronica (ver anexo 1).

Y desde estos dos clasicos del concepto de habilidad de cuidado, y para fines de
este estudio se comprende como la manera y/o capacidad de interactuar de la
familia con la persona con diabetes mellitus, para establecer relaciones de
comprension y modificacion de estilos de vida a través del conocimiento, valor y

paciencia que generan bienestar a la persona con enfermedad crénica. Se aborda
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a partir de la dimensién cognoscitiva y actitudinal, es la manera de relacionarse con

el receptor del cuidado.

a) Conocimiento: Implica entender quién es la persona que se cuida, sus
necesidades, fortalezas y debilidades y lo que refuerza su bienestar; incluye
conocer las propias fortalezas y limitaciones.

b) Valor: Se obtiene de experiencias del pasado, es la sensibilidad para estar
abierto a las necesidades del presente.

c) Paciencia: Es dar tiempo y espacio para la autoexpresion y exploracion;
comprende el grado de tolerancia ante la desorganizacién y problemas que

limitan el crecimiento de si mismo y de los otros*L. (ver figura 1).

Figura 1. Habilidad del cuidado segun Nkongho
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5.2 Cuidado: Milton Mayeroff

La propuesta de habilidad de cuidado de Nkongho“®, tiene gran influencia del
concepto de cuidado que brinda Milton Mayeroff, quien fue un filésofo
norteamericano existencialista, autor del libro “On caring”®, proporciona una
detallada descripcion y explicacion de las experiencias del cuidar y de ser cuidado
por otro; propone al cuidado como la antitesis de simplemente usar a la otra persona
para satisfacer las necesidades de quien brinda dicho cuidado, no es como un
sentimiento aislado o una relacion momentanea, sino un proceso para ayudar a otro
a crecer y actualizarse a través de la confianza mutua, la profundizacién y la

transformacioén de la relacion.

Para poder desarrollar dicho cuidado es necesario cruzar un patron basico

conformado por seis puntos (ver figura 2):

1. Se experimenta lo que es de importancia como una extension propia, asi
mismo como algo independiente.

2. Asimismo, el desarrollo de la persona a la que se brinda el cuidado como
algo en relacionado al bienestar propio.

3. Ademas, de experimentar que la persona a la que se cuida tiene necesidades
y potencialidades.

4. El cuidador experimenta que se le necesita para el crecimiento de terceros.
También, que el crecimiento del cuidador es guiado por el crecimiento del
otro, que determinan las respuestas a las necesidades.

6. Por ultimo, el cuidador responde de forma positiva a las necesidades de la

otra persona, siempre en base al crecimiento del tercero.
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Figura 2. Cuidado: Mayeroff. (Castillo VDE y Ostiguin MRM. 2019).
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Segun, Mayeroff el cuidado es un proceso que se compone de ocho elementos, que
deben de ser conocidos por la persona que lo brinda, con el fin de que este sea
satisfactorio. Desde la vision de este autor, los valores morales son inherentes en
el proceso de cuidar y el crecimiento. A continuacion, se describen estos los

elementos que componen el cuidado (ver figura 3):

e Conocimiento: Se tiene que comprender las necesidades del otro y poder
responder adecuadamente a ellas, sin olvidar que las buenas intenciones no
lo garantizan. Para cuidar a alguien, se debe saber quién es el otro, cuales
son sus poderes y limitaciones, cuales son sus necesidades y qué conduce
a su crecimiento, ademas de cdmo responder a su necesidad, asi como
cuales son los propios poderes y limitaciones. Dicho conocimiento es general
y especifico. El cuidado incluye el conocimiento implicito e implicito, saber
eso y saber como, y el conocimiento directo e indirecto, todo relacionado de
varias maneras para ayudar al otro a crecer.

e Ritmos alternos: Es preocuparse por la otra una persona, durante el cual
hay momentos en que el cuidador no actian en determinada situacién, sin
tomar postura alguna, no hace nada nada. Y cuando ocurre esta inactividad,
se observa lo que sucede, con el fin de cambiar ciertos comportamientos en
consecuencia.

e Paciencia: Es permitir al otro crecer a su tiempo, espacio y manera, sin
embargo, también si mismo. Implica tolerancia a la confusién y vacilacion. La
tolerancia expresa mi respeto por el crecimiento del otro.

e Honestidad: Para cuidar al otro, se debe ver al otro tal como es y no como
se quiere que fuera o sentir que debe ser. Pero, ademas, debe verse el
cuidador tal y como es este, que es lo hacer, si esto ayuda o dificulta el
crecimiento del otro.

e Confianza: El cuidado implica confiar en el otro para crecer a su propio
tiempo y a su manera. Se aprecia la existencia independiente del otro, que el
otro es otro. Al cuidar a otra persona, se confia en que cometera errores y
aprendera de ellos, asi como el cuidador debe confiar en su propia capacidad

de cuidar, sus juicios y capacidad para aprender.
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Humildad: Esta presente en el cuidado de varias maneras.

El cuidado implica un aprendizaje continuo sobre el otro: siempre hay algo
mas que aprender.

Ninguna fuente se siente por debajo de mi en principio; No me humilla
aprender de ninguna fuente, incluidos mis propios errores.

El cuidado particular no es de ninguna manera privilegiado.

La superaciéon de una actitud que ve a los demas como existentes
simplemente para satisfacer mis propias necesidades, y trata a los demas

como si fueran simplemente obstaculos.

La humildad también significa superar la pretension: ser capaz de presentarme

tal como soy sin auto-exhibicidén y ocultamiento, sin poses e indirectas. A través

del cuidado llego a una apreciacion mas real de mis limitaciones y mis poderes.

Esperanza: Hay esperanza de que el otro crecera a través del cuidado, que
es mas general que la esperanza como una expectativa especifica; No debe
confundirse con ilusiones y expectativas infundadas. Tal esperanza no es
una expresion de la insuficiencia del presente en comparacién con la
suficiencia de un futuro esperado. Un aspecto importante de la esperanza es
el coraje porque la hace posible y viceversa, ya que implica que hay o podria
haber algo digno de compromiso. La falta de esperanza, por otro lado, elimina
cualquier sensacion de mérito.

Valor o coraje: Esta presente al entrar en lo desconocido. Tal coraje no es
ciego: se basa en la percepcion de experiencias pasadas, y es abierto y
sensible al presente. La confianza en el otro para crecer y en mi propia
capacidad de cuidar da el coraje para ir a lo desconocido, pero también es
cierto que, sin el coraje para ir a lo desconocido, esa confianza seria
imposible. Y claramente, cuanto mayor es la sensacion de ir a lo

desconocido, mas coraje se requiere para cuidar.
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Figura 3. Componentes del cuidado segun Mayeroff. (Castillo VDE y Ostiguin MRM. 2019).
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5.3 Diabetes mellitus tipo 2

La diabetes mellitus es un importante y creciente problema de salud a nivel
internacional, independientemente del nivel de desarrollo del pais, esta patologia
comprende un grupo de trastornos metabdlicos frecuentes que comparten el
fenotipo de la hiperglucemia, existen diferentes tipos de diabetes debido a una
compleja interaccion genética, factores ambientales y estilo de vida. Dependiendo
de la causa de la enfermedad, los factores que contribuyen a la hiperglucemia
pueden ser descenso de la secrecion de insulina, decremento del consumo de la

glucosa o aumento de la produccion de estaZ.

Segun la Organizacién Mundial de la Salud (OMS), hay tres tipos de diabetes: tipo
1, tipo 2 y la denominada gestacional. La diabetes tipo 2 es la mas comdn y la que
se abordara para fines de la investigacion, representa aproximadamente del 85% a
90% de todos los casos y se relaciona con factores de riesgo modificables como la
obesidad o el sobrepeso, la inactividad fisica, y las dietas con alto contenido cal6rico

de bajo valor nutricional®’.

La prevalencia global de la DM2 va en aumento como consecuencia del
envejecimiento de la poblacion, la urbanizacion y los cambios asociados al estilo de
vida. En 1985, se estimaba que habia 30 millones de adultos diagnosticados a nivel
mundial, e incremento a 135 millones en 1995, alcanzando 285 millones en 2010 y
se reportaron 442 millones en 2016, es decir, una de cada 11 personas; se estima
gue esta cifra aumente a 439 millones en 2030, de los cuales dos tercios estarian

en paises en desarrollo®?48,

La DM2 es la causa mas comun de mortalidad en muchos paises de Latinoamérica,
desde el 2000 en México es la primera causa de muerte entre las mujeres y la
segunda entre los hombres, estima el 2016 se reportaron 45,000 millones
defunciones como consecuencia de esta enfermedad?, dentro del cual, el porcentaje
atribuible a una glucemia elevada o su prevalencia en menores de 70 afos es

superior en los paises de ingresos bajos y medianos.
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A partir de ello, se sabe que hay una mayor prevalencia en la poblacion de bajos
ingresos econdmicos. Las personas afectadas por esta patologia reportan un
incremento importante en nifios y adolescentes, sin un diagndéstico oportuno, por lo

gue no hay datos exactos de su incidencia3.

Ademéas, es una enfermedad caracterizada por causar complicaciones
microvasculares, como: retinopatia, cardiopatia, nefropatia 0 neuropatia,
incrementando el riesgo de enfermedades potencialmente mortales como las
cardiovasculares, accidentes cerebrovasculares e insuficiencia renal*®. Sin
embargo, la presencia de complicaciones varia, por ejemplo: vision disminuida con
el 54.5%, dafo en la retina representado por el 11.2%, el 9.9% por pérdida de la
vista y Ulceras en una de cada 10 personas diagnosticadas y las amputaciones se
observaron en 5.5%. Por ultimo, resulta de relevancia que el 46.4% de los adultos
diagnosticados no realiza alguna medida preventiva para retrasar o0 evitar

comorbilidades!.

El diagndstico de la diabetes se da mediante los sintomas de hiperglucemia, como:
poliuria, polidipsia y polifagia, acompafiado del resultado de una glicemia. Se

recomienda establecer mediante los siguientes criterios:

e Hemoglobina glucosilada mayor o igual a 6.5%.
e Glucosa en ayuno mayor o igual a 200mg/dl después de una prueba de

tolerancia de la glucosa®3.

En cuanto al tratamiento, su objetivo es aliviar y evitar complicaciones mediante un
estilo de vida saludable, con la finalidad de mejorar la calidad de vida y disminuir la
morbilidad. Las metas establecidas para el control glicémico deben de ser
individualizadas para cada persona, considerando la edad, comorbilidad,

complicaciones, etc.
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5.4 La familia mexicana

Los seres humanos en su conformacion al ser sociales han estructurado relaciones
no solo su supervivencia, sino también la posibilidad de conformar y desarrollar las
sociedades como existen en la actualidad. En estas sociedades los individuos
desarrollan sus vidas en grupos familiares, compuestos a partir de sistemas de

parentesco, culturales, politicos y econdémicos, entre otros®°.

La OMS considera a la familia como un conjunto de personas que conviven bajo el
mismo techo, organizadas en roles fijos con vinculos consanguineos o no, con un
modo de existencia econdmico y social comunes, con sentimientos afectivos que
los unen y aglutinan®l. Sin embargo, para precisar su significado y funcion dentro
de la sociedad, se deben considerar sus caracteristicas de acuerdo con su contexto
sociocultural, tipo de matrimonio o de unién, actividades econdmicas, fenbmenos
demograficos y cambios sociales, entre otros aspectos. Cabe mencionar que los
fendmenos sociales en la sociedad mexicana repercuten en la institucion familiar y
se ven reflejados en cambios como la reduccion de las tasas de mortalidad y de
natalidad, la cual causa descensos en el ritmo del crecimiento demografico®?. Por
ello, las familias han cambiado, pues se han modificado sus modelos, los tipos de
familia, la composicion y la integracion interna, lo que nos pone frente a la necesidad
de replantearla conceptualmente para que dé cuenta de su diversidad. De ahi, que
con la clasificacion de la familia se puedan analizar los cambios en su estructura al
ser éstos los indicadores del proceso de transformacién que se ha dado hasta la
actualidad.

Los hogares pueden conformarse por personas que pueden tener o no lazos
sanguineos, pero comparten una vivienda y un sostén econdmico. En México en
2015 se reportan 31,949,709 de hogares y en 2017 el 71.7% de ellos eran de tipo
nuclear, el 25.8% ampliados y Unicamente el 2.5% compuestos, sin embargo, el
53.8% del total corresponden a hogares biparentales y el 18% a monoparentales®3

(Ver anexo 2,3y 4).
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En lo que respecta a la Ciudad de México, en 2015 se reportaron 2,601,323
hogares, de los cuales 929,120 (36%) son dirigidos por una jefatura femenina y
1,672,203 (64%) por una jefatura masculina, el tamafo promedio del hogar es de
3.9 personas. En esta poblacidén a pesar de ser un area urbana, no todos cuentan
con los servicios basicos, ya que segun el Instituto Nacional de Estadistica y
Geografia (INEGI) el 90.6% disponen de agua entubada dentro de la vivienda, el

99.8% con energia eléctrica y el 94.1% con drenaje conectado a la red publica®.

De acuerdo con el INEGI®® existen tres clases de familia, en su mayoria son
nucleares con un 70.9%, después las ampliadas, es decir, hogares en el que
conviven un nucleo y algun otro familiar como abuelos, sobrinos, tios, etc. con el
26.5% respectivamente y le siguen los compuestos, que se refieren a que ademas
del nucleo familiar y algan otro familiar, conviven personas que no guardan ninguin
parentesco con el jefe del hogar, representada por el 1.5%. La mayoria de las
familias nucleares corresponde a los que se componen por la pareja conyugal con

hijos, o bien, uno solo de los padres con sus hijos.

La sociedad mexicana es diversa y, por lo mismo, la familia es un modelo de
organizacion social heterogéneo®®, lo que significa que tiene variantes en la
actualidad la familia en México se ha diversificado y se reconocen 11 tipos, dentro
de tres grupos principales: la familia tradicional, en transicién y la emergente. La
primera, que representa el 50% esta integrada por el padre, madre e hijos. Se
subdivide en: con nifios, con adolescentes y extensa; en esta Ultima clasificacion se
incluyen abuelos o nietos. En la familia en transicion no hay una de las figuras
tradicionales y considera los hogares encabezados por madres solteras, parejas sin
hijos o0 que han postergado su paternidad, parejas de adultos cuyos hijos ya no viven
con ellos, conocidas como nido vacio, co-residentes, en la que cohabitan familiares
0 grupos de amigos sin parejas; y unipersonales, con individuos que viven solos,
este grupo representa 42 % de los hogares. En lo que respecta de la emergente,
los hogares son encabezados por padres solteros; parejas del mismo sexo, asi

como parejas reconstituidas que han tenido relaciones o matrimonios previos, al
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igual que hijos, este tipo de familia se ha incrementado desde principios del presente
siglo y actualmente estd marcando tendencia®’.

5.5 El impacto de la diabetes mellitus en la familia

La familia es el grupo social mas importante para el hombre pues es un recurso para
el mantenimiento de la salud y prevencion de las enfermedades cronicas, influye en
el individuo a través de sus relaciones de intimidad, solidaridad y afecto. La familia
es fuertemente impactada por la presencia de una enfermedad crénica, sin
embargo, asimismo representa un espacio de apertura de apoyo a la persona con

DM, convirtiéndose en un recurso de promocion a la salud®8.

La DM2 representa un serio problema de salud, en donde el aumento de incidencia
y prevalencia, su caracter complejo y la severidad de los impactos econémicos,
sanitarios y psicosociales que genera, legitiman la importancia de reflexionar sobre
sus efectos desde la perspectiva familiar®®.

La importancia de la familia en el desarrollo del cuidado de la DM es relevante, ya
que las reacciones de la familia ante la enfermedad de uno de sus miembros
dependen de varios factores: tipo de familia, cultura y educacioén de cada miembro;
del desarrollo familiar y de las ideas acerca de la salud frente a enfermedades
especificas y su tratamiento. En la reaccion del paciente a sus sintomas o
complicaciones influyen las actitudes acerca del dolor, invalidez y regimenes

terapéuticos®?.

Ante el diagnostico de un trastorno como la diabetes, con su condicion de cronicidad
y que exige modificaciones en los habitos y modo de vida de uno de los miembros,
la familia moviliza sus mecanismos de adaptacion hasta recuperar la homeostasis
amenazada. El factor comdn de todas estas situaciones es la necesidad de que
todos los miembros de la familia se adapten al cambio de situacién y adopten

nuevas formas y a veces nuevos papeles, principalmente para prevenir nuevos
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riesgos para otros miembros de la familia, lo que puede afectar, a su vez, al familiar

enfermo®?,

La aparicion de la diabetes enfrenta al sistema familiar a una situacion nueva e
inesperada. Implica la carga emocional de una enfermedad que no se “cura”, que
requiere ser tratada por el resto de la vida, que exige medidas terapéuticas basadas
en los cambios a los habitos de vida, en el sentido dietético y del ejercicio fisico, con
las dificultades reales de adaptacion que ello exige para el resto de los miembros
de la familia, con las complicaciones fisicas que pueden surgir y originar alguna
incapacidad que sobrecarga aun mas el sistema®.

La familia procesaréa todo esto segun su propio conjunto de creencias acerca de la
enfermedad y las experiencias previas que posea en el cuidado de pacientes
diabéticos, sobre todo en relacion con acontecimientos dramaticos e impactantes

como: ceguera, amputaciones, Ulceras, etc.5?

La coexistencia en la familia de un enfermo cronico no afecta de igual manera a
todos sus miembros porque son muchas las variables que entran en juego. Influyen,
la actitud que mantengan, la cercania afectiva con el que tiene diabetes, el grado
de compromiso que haya adquirido en la relacién y las caracteristicas individuales

de la persona con la enfermedad®.

Aunque es importante dar apoyo y comprension al paciente de diabetes, no debe
de haber un exceso, porgue el control debe llevarlo quien padece la patologia, y no
el o los cuidadores que colaboren, asimismo no debe verse a la persona con la
enfermedad como un medio para obtener atenciéon??. Es significativo que la persona
con diabetes mantenga una comunicacién efectiva con su entorno familiar en la que

haya un intercambio de expresién de sentimientos e ideas®?.

31



6. METODOLOGIA

6.1 Fundamentacién metodoldgica

La presente investigacion fue de caracter cualitativo exploratorio y descriptivo,
considerando que existen pocos estudios que abordan la habilidad del cuidado en

México y aun menos su desarrollo en la familia.

Para ello, se parti6 de comprender el fenbmeno desde la perspectiva de los
participantes en relacion al contexto de cada integrante para hacerlo mas explicito®?,
refiriendo las caracteristicas de la dinAmica que se da en las habilidades de cuidado,
cotidianidad y la participacién de los miembros, dando pauta a recuperar el punto

de vista del actor mediante la exploracién subjetiva®.

6.2Seleccion de los participantes

La seleccion de los participantes fue a través de la técnica de bola de nieve, en este
caso, se identificaron participantes mediante un informante ubicado en una
investigacion previa: “Experiencia en torno al control de la glucosa en un hombre
adulto con diabetes mellitus”*, quien facilitdé el contacto con la familia A, que a su
vez proporciond la conexion con la B, quién posteriormente establecio el enlace con
la familia C. Despues de ser contactados fueron informados del propdsito de la
investigacion y solicitada la participacion de cada integrante de las familias que

fueron incluidas en el estudio®’.

* Castillo VDE; Ostiguin MRM. Experiencia en torno al control de la glucosa en un hombre adulto con
diabetes mellitus [thesis]. México: Universidad Nacional Autonoma de México; 2018.
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6.3 Caracteristicas de los participantes

Las familias que participaron en el estudio son originarios del estado de Hidalgo y
migraron a la Ciudad de México en la alcaldia Xochimilco hace 22 afos
aproximadamente, ante la situacidbn econémica que se presenté en su lugar de
origen. En las tres familias participantes hay una persona dignésticada con DM2
en un rango de 4 a 21 afios, todos sus integrantes son mayores de 18 afios; la
escolaridad de los padres es de nivel secundaria a licenciatura, asi como, los hijos
se encuentran estudiando a nivel superior. Cada miembro acepté participar en el

estudio y firmé el concentimiento informado correspondiente.

6.4 Contexto

Las familias habitan en la alcaldia Xochimilco, que proviene del idioma nahuatl;
xochi- 'flor', mil- 'tierra de labranza', traducido como: "la sementera de flores", se
conformo como delegacién dentro de la Ciudad de México (CDMX) en 1929, e
incluia los pueblos: Mixquic, San Juan Ixtayopan y Tetelco, sin embargo, durante
1931 Xochimilco se conforma geograficamente como actualmente se conoce (Ver

anexo 5), en 2017 se nombré Alcaldia.

Tiene gran importancia en el contexto metropolitano, porque representa el 7.6% del
territorio de la Ciudad de México, ademas por el porcentaje de su territorio que
representa suelo de conservacion, con mas del 6% del area de la Ciudad de México,
ademas, al ser una de las principales fuentes generadoras de agua para la ciudad
(3 m3). Xochimilco, colinda al Norte con los poblados de Tlalpan y Coyoacéan, al Este
limita con Iztapalapa y Tl&huac en los canales Chalco y Amecameca. Y, se compone
por 17 barrios y 14 pueblos, cada uno con su capilla. Y, existen nueve canales:
Cuemanco, Apatlaco, Cuauhtémoc o Nacional, Tezhuilo, Apampilco, Toltenco o del
Japon, Oxtotenco o La Noria, Amelaco y Atlitic; siete lagunas importantes: el Toro,
la Virgen, Tlilac, Tlicutlli, Tezhuizotl, Caltongo y Xaltocan. El clima predominante es

templado-subhimedo con un régimen de lluvias en verano®®.

33



La poblacién total registarada en 2015 en Xochimilco fue de 415933 personas *,
representando el 4.8% de la poblacion de la Ciudad de México; se reportd que de
la poblacién el 48% de la poblacion es del sexo masculino, mientras que el 52.0%
corresponde al sexo femenino, la distribucion de habitantes por sexo corresponde
a una relacion de 97.90 hombres por cada 100 mujeres (ver anexo 6), existe un
incremento en todos los grupos de edades de ambos sexos, especialmente en
adolescentes jévenes y adultos entre 20-64 afios. Se tuvo un incrementd de 45385
habitantes nuevos en 2020 y de 36,055 mas en el afio 2035, lo que hace un total de

145053 habitantes nuevos con respecto al 200066,

Como consecuencia, existe un incremento de 11346 familias nuevas en 2020 y de
9014 en el afio 2035, lo que hace un total de 36263 nuevas familias en relacién al
afio 2000, por lo que, las necesidades de vivienda nueva para el afio 2020 seran de
11346 en 2020 y de 9014 en el 2035; con una composicion promedio de 4 miembros
por familia, a partir de una disminucion de los indices de natalidad a 2 hijos por

mujer en edad reproductiva.

Es importante destacar que el crecimiento de la poblacién aumento el 66 % en la
demanda de los servicios publicos como: agua potable, drenaje, energia eléctrica,
al igual que el empleo (ver anexo 7 y 8). Con relacion a las condiciones de vivienda
se identific6 12674 viviendas particulares habitadas (12.1%) que vive en

condiciones de hacinamiento ©7: 68,

Se tiene un total de 107,270 hogares, de los cuales, el 91.35% corresponde a
hogares familiares, es decir, por lo menos dos integrantes con parentesco familiar;
el 63.86% hogares nucleares conformados por padres e hijos, y los hogares
ampliados, es decir, cuentan con algin miembro mas integrado con parentesco
familiar, representan el 30.65%; en lo que respecta a los hogares compuestos se

identifican por tener un miembro mas integrado sin tener un parentesco familiar, con

APoblacién: 199 513 hombres; 199 513 mujeres, con edad media de 30 afios.
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el 0.82% y finalmente los hogares con caracteristicas no especificadas representan
2.16%°%° (ver anexo 10).

En relacion a la educacion se reporté en 2015 que el 89.67% las personas en un
rango de edad de 3 y 14 afios asiste a la escuela; el 80.50% de 15 a 17 afios, sin
embargo, la desercidn escolar se presenta a mayor edad y cabe mencionar que la

poblacién con estudios de nivel basico es de 44.57% 8° (ver anexo 8y 9).

No obstante, reportes dan a conocer que el 76.31% de la poblacién de Xochimilco
se encuentra afiliada a algun servicio de salud, en su mayoria son derechohabientes
al Instituto Mexicano de Seguro Social (IMSS), con el 32.51% y el 23.22% de la
poblacion total no cuenta con acceso a un servicio de salud. Lo que causa la
necesidad de desplazarse a otras localidades aledarias en busca de ello. (ver anexo
11). Cabe mencionar que el 64% de las familias se encuentran en pobreza, porbreza
moderada y extrema, por lo que, los recursos destinados para atencidon a procesos
cronicos de cualquier integrante, son de alto impacto para la economia familiar y un

reto por vencer en los tratamientos®® 67: 70,

Ademas, se sabe que el personal médico asignado en instituciones de salud
publicas a este poblado es de 373 médicos, de los cuales 310 pertenecen a la
Secretaria de Salud de la Ciudad de México (SSA), asimismo, se cuenta con 37
unidades médicas en servicio de consulta externa, 1 de hospitalizacion general y 2
de hospitalizacion especializada, en los cuales durante 2016 y 2015 se otorgaron
300943 consultas generales, en su mayoria brindadas por el Instituto de Seguridad
y Servicios Sociales de los Trabajadores del Estado (ISSSTE) con 129 446 y por la
SSA con 152 421 consultas, también, en ese lapso se brindaron 23 853
especializadas y 21 443 de urgencia (ver anexo 11). En la Alcaldia de Xochimilco
se reporta una esperanza de vida general del 0.7611%, siendo mayor en las mujeres

(ver anexo 8).

En lo que respecta a las principales actividades econdémicas que se desempefian

en la poblacion son la floricultura, la agricultura, el cultivo principalmente de

" indice de esperanza de vida general es una medida de la longevidad de las personas, la cual se traduce
como esperanza de vida al nacer.
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cacahuate, maiz y fijol; ganaderia, en su mayoria de vacas, cerdos, pollo, guajolotes
y ovejas, ademas del comercio a partir de las actividades ya mencionadas. La
economia de esta localidad, se indica una tasa de participacion econémica por sexo
del 68.75% en hombres y el 41.26% en mujeres, de los cuales el 50.07% percibe
mas de 2 salarios minimos y del 16.16% no se tiene especificacion de su percepcién
econOmica. Por otro lado, se reporta un total del 3.95%; de la poblacién
desocupada, en su mayoria varones (ver anexo 12 y 13). Ademas, en la Alcaldia
Xochimilco se observa un indice de marginacion del -1.527%, con un grado de

marginacion muy bajo (ver anexo 14) 667,

6.5 Familia A

6.5.1 Descripcion del contexto familiar

La familia A habita en una comunidad urbana, ubicada en la alcaldia Xochimilco, su
hogar se encuentra en una calle paviemntada y con alumbrado publico, através de
la cual accede el transporte publico, en las cercanias se localiza una tienda de
abarrotes, una estética, una tortilleria, ademas de la venta de verduras y frutas. En
lo que respecta a la vivienda, cuenta con luz, agua tres veces por semana, pero no
con drenaje. A la entrada, hay un camino de tierra que lleva a el patio; la casa
construida de concreto y loza, conformada por una pieza que incluye la cocina-
comedor y la sala de estar, en la que también esta el taller de costura de la ama de
casay el bafio se ubica fuera del hogar, junto con el area de lavado. Cabe mencionar

la presencia de gallinas, dos perros y un gato.

Asimismo, a 10 min en transporte se encuentra el nucleo de la comunidad, en la
gue se localiza el centro de salud que brinda atencion de 7:00 hrs. a 13:00 hrs., una

escuela primaria, ademas de la venta de productos de la canasta basica.
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6.5.2 Tabla de composicién

Familia A

Pseudomino | Parentesco Edad Escolaridad Ocupacion Religion
Hogar

' Madre con ' '

Celia* OM2 40 afios | Secundaria Empleada Catolica
domestica

o ' Despachador de '

Cristian Padre 51 aflos | Secundaria . Catolica
gasolina

Claudia Hija 20 afos | Licenciatura Estudiante Catolica

. . Medio _ _
Carmen Hija 19 afos _ Estudiante Catolica

superior
Tiempo del diagndstico de la DM 4 afos

6.5.3 Descripcion de la familia

* Persona con DM2

La familia participante fue de tipo nuclear, cuyos padres de familia son originarios

del estado de Hidalgo, establecierdn su residencia en la Ciudad de México hace 22

afos aproximadamente y esta conformada por cuatro integrantes:

e La madre de 40 afos, con antecedentes de DM2 y diagnosticada con esta

enfermedad desde hace 4 afios. Se dedica a la crianza de sus hijas, al hogar

y labora desde hace 3 afios en una casa ubicada a 5 minutos de su hogar,

en la que desempefa las siguientes actividades: aseo del inmueble, cocinar

y el cuidado de un menor; el horario de trabajo varia entre las 10:00-14hrs,

de acuerdo a las actividades que realice en su hogar.

e Elpadre de 51 afos que trabaja como despachador de una gasolinera desde

hace 18 afios, en el que maneja 3 horarios diferentes (6:00-14:00 hrs.; 14:00-
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22:00 hrs.; 22:00-6:00 hrs.) rotando por cada uno cada semana. No tiene

antecedentes de DM2.

e La hija mayor de 20 afios estudia en la Facultad de Derecho en el turno
vespertino y la hija menor de 19 afios es estudiante del nivel medio superior

en la mafana, ambas se dedican a la crianza de pollos para su comercio.

Cabe mencionar que la familia cuenta con seguro social desde hace 10 afios (ver

figura 4).

6.6Familia B

6.6. 1 Descripcion del contexto familiar

La familia B reside en la alcaldia de Xochimilco, la vivienda esta ubicada en una
zona cerril donde se cuenta con todos los servicios basicos (agua, luz, drenaje) y
para poder acceder a ella es necesario cruzar un camino de terraceria, en el que
no se tiene acceso al transporte publico. La casa se conforma por dos niveles, en el
primero se encuentra la cocina, comedor, sala de estar, el bafio y la habitacién de
los padres, en la parte superior las dos recamaras de los adolecesentes y el resto

en obra negra; en la parte trasera esté la zona de lavado en y la frontal el jardin.

A una cuadra del hogar hay una tienda de abarrotes y a 10 minutos a pie se puede
encontrar la venta de los componentes de la canasta basica. En cuanto al servicio
médico en esta area se localiza un médico general privado y a 20 minutos el centro
de salud que brinda atencion de 8:00 a 12:00 hrs.
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Figura 4. Familigrama. (Castillo VDE; Ostiguin MRM. 2020).
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6.6.2 Tabla de composicién

Familia B

Pseudomino | Parentesco | Edad | Escolaridad | Ocupacion Religion
Sofia* Madre 45 afios | Licenciatura Docente Cristiana
Santiago o Padre 44 afnos | Licenciatura Docente Cristiana
Susana Hija 19 aflos | Superior Estudiante Cristiana
Medio
Sebastian Hijo 18 afos _ Estudiante Cristiana
superior
Silvia Abuela 68 aflos | Primaria | Amade casa | Cristiana
Tiempo de convivencia con la DM 17 afos

o El padre recientemente ya no se encuentra en la familia

* Persona con DM2

6.6.3 Descripcion de la familia

La familia B, a un inicio de la investigacion era considerada de tipo nuclear, sin
embargo, conforme se realizaron las entrevistas los informantes dieron a conocer
que el padre de familia tenia un tiempo considerable sin estar en casa por
cuestiones laborales, a pesar de que esto sucedia anteriormente, ya que su trabajo
asi lo demanda, en esta ocasion comunicarén no tener conocimiento de cuando
regresaria, o si lo haria, por lo que, se dio a conocer que la abuela materna es quién

esta en una dindmica constante con los integrantes de la familia.
A continuacion, se describen los personajes anteriormente mencionados:

e La madre (Sofia) de 45 afios originaria del estado de Hidalgo, emigré a los
12 afos a la Ciudad de México, diagnosticada con DM2 hace 9 afios, labora
como docente a nivel superior, cuya jornada es de lunes a viernes de 8:00 a

17:00 hrs aproximadamente. Su hermana fué diagnosticada con DM2.
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e El padre (Santiago) de 44 afios de edad, reside en el estado de Veracruz
desde hace 2 afos por razones de trabajo, desempefiandose como obrero.
Al estar trabajando bajo contratos express viaja a la Ciudad de México cada
dos meses por una semana aproximadamente para estar con su familia, sin
embargo, se reporta que hace mas de seis meses no lo hace. No tiene

antecedentes de DM2.

e Su hija mayor (Susana) de 19 afios es estudiante de la Licenciatura en
Actuaria en el turno vespertino, por otro lado su hijo menor (Sebastian) de 18

afnos se encuentra cursando el ultimo afio del nivel medio superior.

e La abuela (Silvia) de 68 afios, abandon¢ los estudios en el tercer grado de
primaria por razones econdémicas familiares, siempre se ha dedicadé al hogar
y esta casada con un hombre de 76 afios, ambos residen en una casa
ubicada a 100 metros aproximadamente de la vivienda de la familia B, en el
poblado de Xochimilco, vive junto con otra de sus hijas y el esposo de esta.

Ella padece de hipertension con diagndéstico desde hace 5 afios.

Cabe mencionar que la familia cuenta con la atencién de los Servicios de Salud

de Petrdleos Mexicanos, desde hace 4 afos. (ver figura 5).

6.7 FamiliaC

6.7.1 Descripcion del contexto familiar

La familia C reside en la alcaldia de Xochimilco, en una vivienda que cuenta con
todos los servicios basicos, agua potable, drenaje y luz la casa esta compuesta por
tres recamaras (que corresponden una para cada hija y la tercera para los padres),

un sanitario y una sala-comedor. En ella también hay tres perros de raza mediana.



A los alredores se puede encontrar una escuela primaria, un maternal y la iglesia
del pueblo. De igual manera, en las cercanias est4 el mercado en el que se puede
encontrar los productos de la canasta basica mexicana. En lo que respecta al

transporte publico se cuenta con tres medios de acceso (combi, taxi y microbus).

Por otro lado, los servicios de salud que se tienen a la mano son provados en su
mayoria, que osilan en un costo que va desde los $20 pesos mexicanos a los 300
pesos en promedio y en cuanto al publico esta el centro de salud que labora de

lunes a viernes en un horario de 8 a 12 del dia.

6.7.2 Tabla de composicién

Pseudomino Parentesco Edad | Escolaridad | Ocupacion | Religion
Secundaria | Despachador | Cristiana

Miguel* Padre 51 afos

de gasolina
Maria Madre con DM2 | 40 afios | Secundaria Hogar Cristiana
Mireya Hija 22 afos | Licenciatura | Estudiante | Cristiana
Monica Hija 18 afios | Liceciatura | Estudiante | Cristiana
Tiempo de convivencia con la DM 21 afos

* Persona con DM2



Figura 5. Familigrama. (Castillo VDE; Ostiguin MRM. 2020).
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6.7.3 Descripcion de la familia

La tercer familia participante es de tipo nuclear y estd compuesta por cuatro

integrantes:

El padre de familia identificado con el pseuddnimo de “Miguel”, tiene 51 afios
y estudio hasta tercer afio de secundaria, él es quién padece diabetes desde
hace 21 afos, labora como despachador de gasolina al norte de la ciudad,
por lo que, el traslado de su casa al trabajo implica alrededor de dos horas.
Como antecedentes heredofamiliares, su padre padecia diabetes y fallecio

por complicaciones derivadas de ella.

La madre, reconocida por el pseudénimo de “Maria”, tiene 40 anos y estudio
como carrera tecnica secretariado. También padece diabetes, fue
diagnosticada hace 8 afios. Se dedica al hogar. No cuenta con atenceentes

de DM2, pero si de otras enfermedades cronicas como: artitis reumatoide.

Mireya, es el pseuddnimo que se asigno a la hija mayor de esta familia, tiene
22 aios y estudia a nivel licenciatura durante las mafianas en un horario de

7 am a 14 hrs.

La hija menor, se identifica con el pseudénimo de Monica, al igual que su
hermana mayor estudia a nivel licenciatura, en un horario que variade 709

de la mafiana a 16 horas aproximadamente.

Cabe mencionar que la familia cuenta con seguro social desde hace 10 afios (ver

figura 6).
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Figura 6. Familiograma. (Castillo VDE; Ostiguin MRM. 2020).
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6.8 Recoleccién de datos

Las familias fueron identificadas a través del informante de un estudio previo:

“Experiencia en torno al control de la glucosa en un hombre adulto con diabetes

mellitus”, quién establecio el contacto con la familia A, presentando al investigador

para poder exponer los objetivos del estudio y propuestas, posteriormente esta

dicha familia fue intermediaria con la familia B, quienes aceptaron la participacion

en el estudio. Se utilizaron tres técnicas de recoleccion de datos:

a)

b)

Entrevistas semi-estructuradas, para ello se elabor6 una guia de
entrevista con 9 preguntas centrales en torno a los elementos e la habilidad
de cuidado, a partir de ellas se pretendié que los participantes discurran
sobre el tema sin una indagacion formulada’.

Las entrevistas se grabardon con previa autorizacion del participante, y se

llevarén a cabo en el domicilio de cada familia (ver anexo 15).

Observacion no participante, para explorar y describir el ambiente familiar,
asi como, los aspectos involucrados en las habilidades de cuidado, junto con
la interaccién de la familia analizando los significados que se da al fendmeno.
Ademas de conocer las circunstancias de los eventos que sucedierdn y sus
patrones®’. Se ingresé a la familia en un primer momento para exponer los
objetivos y propuesta del estudio, posterior a su consentimiento de
aceptacion, se prosiguié a agendar las visitas al domicilio para hacer las

entrevistas (ver anexo 16).

Notas de campo, para registrar los aspectos dificiles de recordar en la
observacion, tales como expresiones o gestos de los participantes,
descripcion del contexto, algin hecho fuera de lo cotidiano, sentimientos o
sensaciones que el investigador percibio, la secuencia y duracion de cada

entrevista’?.
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6.9 Criterios de rigor cientifico

La evaluacion de la presente investigacion se plantea a partir de los siguientes

criterios:

a. Confiabilidad": Esta se aseguré mediante las técnicas de recoleccion de datos.
En las entrevistas se grabo el audio con la previa autorizacion de los
participantes, para posteriormente transcribirlas textualmente, respetando las
expresiones utilizadas e identificando al informante con un pseudénimo. Las
notas de campo se realizaron al momento de la entrevista, si ho causaban
incomodidad al participante o en su defecto inmediatamente después de la
entrevista u observacion, con la finalidad de no afectar la relacion con él/ella, asi

como obtener una descripcion detallada de cada proceso.

Ademas, se especificO como se realizaron en tiempo, espacio y situacion, es
decir, en el caso de las entrevistas se describio el ambiente y entorno dénde se
llevaron a cabo, es importante mencionar que todas se hicieron en ambientes
tranquilos, sin distractores, con una distribucién del investigador y participante

gue permitio el contacto visual.

b. Credibilidad: Se logré a través de la reflexibilidad del investigador sobre su
papel en el estudio, situdndose en una posicidbn neutra, ademas de crear
conciencia de si mismo, en el que medita su rol durante el estudio, sin perder de
vista quién es y sus origenes, ya que pertenece a una familia con antecedentes
considerables de diabetes mellitus tipo 2. De forma continua y critica, buscando

una investigacion transparente.

También, se coloco fragmentos que representan cada una de las categorias
encontradas, para ello, se transcribieron las entrevistas y se coloco

observaciones relevantes que contextualicen. Igualmente, la grabacion de las

¥ Asi como los instrumentos utilizados en investigacidn cuantitativa son sujetos de controles estadisticos para
asegurar su confiabilidad, en investigacidn cualitativa, el instrumento humano -el investigador- puede



entrevistas permitio regresar a escucharlas en caso de hacer alguna aclaracion
junto con las notas realizadas. La investigacion se ejecuto con la orientacion de
la directora de tesis, considerando las observaciones realizadas por profesoras
de los seminarios del Programa de Maestria en Enfermeria de la Universidad

Nacional Auténoma de México.

c. Transferibilidad: Se dio una descripcion minuciosa de la metodologia
implementada. Y, se sefialé a profundidad la conformacion de las familias y
sus caracteristicas, asi como su identificacion y contexto, proporcionando un

genograma de cada una.

Ademas, se dio a conocer las caracteristicas de cada integrante del nlcleo
familiar, y estas en su conjunto, es decir, las relacion intrafamiliar y dinamica
general; asimismo, se describié a grandes rasgos la alcaldia de Xochimilco
a la que pertenecen los colaboradores, mencionando las principales
actividades laborales, peculiaridades poblacionales y aspectos relacionados
a los servicios de salud en esta comunidad, igualmente se detall6 el entorno
de las vivienda con énfasis en su distribucion, los servicios basicos y de salud
para hacer explicito contexto. De la misma forma, como se llegd a los
resultados mediante el analisis teméatico de la informacién desde la propuesta

de la autora De Souza Minayo, destacando el surgimiento de cada categoria.

6.10 Consideraciones éticas

En lo que respecta a los aspectos éticos y legales considerados en esta
investigacién, se sustentan en el Reglamento de la Ley General de Salud en Materia
de Investigacion para la Salud "3, capitulo primero: Disposiciones Comunes, en los
articulos 16, 17, 20, 21 y 22, que sefalan la proteccion de la privacidad de los
participantes, suspender la investigacion en caso que sea necesario y la formulacién

del consentimiento informado en base a las disposiciones (ver anexo 7).

Ademas, en el Informe de Belmont’ con el fin de asegurar los tres principios basicos

para la investigacion con humanos: respeto por la persona, beneficio y justicia; y la
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Declaracion de Helsinki’®, en busca de la proteccién de la dignidad, la integridad, el

derecho a la autodeterminacion, la intimidad y la confidencialidad de la informacién

personal de los participantes de esta investigacion.

De igual forma se consideran los siguientes principios:

Beneficencia: Se aseguré mediante el trato ético, respetando las
condiciones y preferencias de los participantes, protegiendo su intimidad
durante las entrevistas y procurando su bienestar durante las mismas, ante
la incomodidad de algun tema especifico, asi como la presentacion de los

beneficios que contrae el estudio en el ambito de salud.

Justicia: Se informé a los participantes del bien social que aporta la
investigacion, explicando las razones del porque no implica riesgo alguno a
su salud fisica, asi como asegurando la indagacion de horarios para la
participacion de cada integrante, que no afecten su dinamica cotidiana.
También, se buscé un trato digno, equitativo, la privacidad, el anonimato y la
confidencialidad al colocar un pseudénimo a cada participante.

Autonomia: Para ello, se procurd no dejar de lado la toma de decisiones en
cuanto a los valores, criterios y preferencias de los participantes expuestos
en el consentimiento informado en base a las disposiciones legales, donde
se exponen los objetivos y la justificacion del estudio, asimismo, en caso
necesario se aclararon inquietudes de los informantes en todo momento,
dejando en claro que en cualguier momento puede abandonar la

investigacion si asi lo desea, sin represaria de ningun tipo.

No maleficencia: El estudio no implico riesgo alguno de la salud fisica los
integrantes de la familia, sin embargo, ante la observacion de molestias,
emociones encontradas, o la expresion del informante de no querer tocar
algun tema en particular durante las entrevistas o las observaciones se

suspenderia la tematica abordada.
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6.11 Analisis de los datos

Para el andlisis de los datos se inici6 con la transcripciébn de las entrevistas,
buscando detallar las expresiones realizadas por los participantes. Para conservar
el anonimato se le asigno un pseuddénimo a cada uno de los participantes desde la
trascripcion, con el cual se identificaron durante la investigacion. Posteriormente, se
eliminaron muletillas que complicaran la comprension, manteniendo el sentido de la
expresion de los participantes y se evitd cambiar o agregar palabras. Ademas, se
realizaron lecturas rapidas de cada entrevista para colocar notas que ayudaran a
orientar el sentido de los datos desde la perspectiva tedrica definida. Se enumerd
los reglones de las entrevistas como estrategia para la ubicacién de los datos para
el analisis. El andlisis que se abordo fue de tipo tematico, a partir de la propuesta

de Souza Minayo, quien considera tres etapas:

1. Pre-andlisis
2. Exploracion del material

3. Tratamiento de los resultados’®

En la primera etapa se revisé el concepto de habilidad de cuidado de Nkongho y lo
propuesto en la obra: On Caring de M. Mayeroff, con la finalidad de comprender
cada concepto de conocimiento, valor y paciencia e identificar los términos claves

para su reconocimiento en los discursos.

Posteriormente se realiz6 la lectura de primer contacto de las entrevistas con la que
se hizo una deteccion rapida de datos relevantes y representativos considerando
las caracteristicas esenciales de homogeneidad y pertenencia para dar respuesta a
los objetivos. De forma complementaria, se validd, recuperé el énfasis y sentido del
dato a partir de la observacion registrada y las notas de campo. No se llevé a cabo

la reformulacion de objetivos.

Se prosiguié con la segunda etapa, en la cual se comenz6 con la operacion
clasificatoria de términos para alcanzar el nucleo de comprensién del texto, esto
hizo con ayuda de notas realizas en el lateral del texto, utilizando tres colores

basicos que se les asigno a cada punto principal que se buscé explorar: el
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conocimiento se reconocio con el color amarillo, paciencia con el verde y el valor se
identificé con el color azul. Posteriormente, se realizdé una reduccion de texto a
palabras y expresiones significativas sin olvidar los objetivos de la investigacion,
recortando el texto en unidades de registro, y marcandolas de la siguiente manera:
FamX/Iniciales del pseuddnimo+ nimero de entrevista/ rengldn de inicio-renglén de
termino (ejemplo: FamD/CT1/89-95). Se prosiguié a la clasificacién y agregacion de
los datos, seleccionando las categorias de la especificacion de los temas de
acuerdo a la investigacion. Y, para la ultima etapa los resultados anteriores se
evaluaron con los conceptos de cuidado y habilidades de cuidado de los autores
propuestos, con el fin de interpretar y establecer las relaciones entre ellos.

7. HALLAZGOS

El desarrollo de las habilidades de cuidado se da a través de la adaptacion a la
diabetes dentro del nucleo familiar, como parte de la preocupacion e incertidumbre
ante el diagnostico de la enfermedad se emprende un aprendizaje que permite
comprender, motivar y acompafar a la persona con diabetes, es decir, dar apoyo y
abrir paso a la adaptacion mediante la suma gradual de acciones de cuidado, con

el fin de mantener el bienestar familiar como un acto de amor.

Durante dicho proceso se desarrollan constantemente tres habilidades de cuidado,
por un lado, la de conocimiento como resultado del aprendizaje emprendido que
permite reconocer la triada de necesidades de la persona con diabetes, las
limitaciones presentadas especialmente en la alimentacion y las fortalezas que
ayudan al cuidado. Ademas, del valor como resultado de la union familiar para hacer
frente a problemas y evitar el sufrimiento en el nucleo, esta habilidad apoya a la
toma de decisiones y las redes de poyo establecidas entre los miembros y con otras
familias mediante experiencias previas, que permiten la comprension, elemento de
la tercera habilidad: paciencia, que permite evitar conflictos, empoderar al cuidado

y generar conciencia de la enfermedad. (ver figura 7).
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Figura 7. Desarrollo de habilidades de cuidado de la diabetes en la familia. (Castillo VDE; Ostiguin MRM. 2020).
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7.1Categoria: La adaptacion de la familia a la diabetes

Se reconoce la adaptacion a la diabetes dentro del nucleo familiar como parte de la
preocupacion e incertidumbre ante el diagnostico de la enfermedad, que da pauta a
una basqueda de informacion a traves de varios medios, con el fin de procurar el
bienestar de la persona con diabetes y por lo tanto de la familia, comenzando el
desarrollo de la habilidad de valor. Posteriormente, se emprende un aprendizaje que
permite conocer las necesidades de la persona con diabetes y generar conciencia
sobre la patologia como parte de la habilidad del conocimiento, que conlleva a
brindar apoyo familiar, es decir, comprender a la persona con diabetes,
acompaniarla en el proceso y motivarla a cuidarse, especialmente en dos aspectos:

alimentacion y tratamiento farmacoldgico, iniciando asi el desarrollo de la paciencia.

No obstante, es necesario que los integrantes tengan particularidades personales
especificas como tener fuerza de voluntad, ser decisivo, responsable y disciplinado,
porque la adaptacion se caracteriza por ser dificil, frustrante y tener un costo social,

asimismo, como un proceso individual, constante y gradual. (ver figura 8).

7.1.1 Subcategoria: Elementos que conforman la adaptaciéon

Al inicio del diagnéstico la familia manifiesta preocupacién e incertidumbre ante el
desconocimiento de la enfermedad, el no saber cémo actuar y las reacciones
propias de la familia. Por ello, surge la necesidad de buscar informacién sobre la
diabetes que apoye las acciones de cuidado y a clarificar dudas, a través del
personal médico, medios electronicos (internet) y personas cercanas a su circulo
social. Lo anterior, permitird hacer cambios en la cotidianidad y comenzar el proceso

de adaptacion en la familia a la diabetes. A continuacion, los discursos:

“...a un inicio, cuando me enteré que mi mama tiene diabetes, me puse triste, y
me preocupé jmucho!, porque no sabia porque pasaba, no sabia cémo le

ibamos a hacer, como ibamos a cocinar, a cambiar lo que ibamos a hacer...
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Figura 8. Adaptacion de la familia a la diabetes. (castillo VDE; Ostiguin MRM. 2020)
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Jgqué iba a pasar?, ¢qué era lo que se nos iba a venir? ... ¢entonces como le
ibamos a hacer?, no sabiamos como actuar [la familiaj... y comenzamos a buscar
por todas partes, a preguntar con conocidos, o en internet... aunque no es muy

seguro...” (hija).

“... [al comienzo de la enfermedad] no sabia como iba a reaccionar mi mamay
toda la familia, que iba a pensar... si lo iban a tomar bien, se lo iban a tomar mal,
¢,Sé si va a poner triste mi mama?, ¢iba afectar a nosotros como su familia?,
¢, Qué cambiariamos?, me preocupe [...]. Entonces, lo que queriamos era saber
gué hacer, para poder decidir lo mejor y evitar que mas adelante mi mama sufriera,
Yy pues nos pusimos a buscar por varios lados, preguntamos con el doctor,
buscamos eninternet, y pues también con lafamiliay conocidos, comenzamos
a cambiar las cosas...” (hija).

“... tratamos de ir corrigiendo esas cosas que no estaban bien [para la diabetes]...
hasta que nos adaptamos, pero para eso tuvimos que buscar la informacién o que
la recibimos del doctor [...] y asi ibamos buscando dudas para saber qué hacer y

adaptarnos...” (hijo).

La familia reconoce que “el cambio” es ineludible para el cuidado, como parte de la
adaptacion. No obstante, para lograrlo es necesario generar conciencia sobre la
enfermedad continuamente, para visualizarla como una condicion cotidiana y no un

evento emergente. En el siguiente texto se puede observar:

“Tienes que cambiar y si cambias te tienes que adaptar, todos podemos
adaptarnos, esta en la naturaleza, pero tienes que estar consciente de lo que
pasa con eso [la diabetes], pero ahora tu al levantarte cada dia te tienes que

cambiar ese chip, en pocas palabras te tienes que adaptar.” (esposa).

Ademas de caracterizarse por estar motivada por la busqueda del bienestar de la
persona con diabetes, como un acto de amor y carifio familiar que se tiene hacia
ella, asi como, al tratar de evitar el desgaste y sufrimiento ante las complicaciones
gue se derivan, ya que el bienestar familiar va a depender del propio de cada

miembro. Como se muestran en los textos:

“...lo hacemos [refiriéndose a dar apoyo] porque lo queremos...” (hija).
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“Lo hago [refiriéndose a dar apoyo] porque lo quiero, porque quiero que este bien,
[...] la enfermedad te desgasta mucho... y lo que quiero es evitar ese desgaste y
sufrimiento en mi papa por las complicaciones, porque si él estd bien todos

estamos bien, somos una familia.” (hija).

“... porque lo que queremos Yy es lo mas importante es que evite complicaciones,
no la queremos ver mal, en un hospital y que esté sufriendo, por eso tratamos de

apoyarlo en todo.” (esposa).

Sin embargo, la adaptacion también involucra determinadas capacidades
personales, entre las que se destaca: tener fuerza de voluntad, referida como la
resistencia obligatoria al consumo de alimentos azucarados, que debe ser
desarrollada por toda la familia, sin embargo, es una accion individualizada. Y, surge
para apoyar a la persona enferma y a partir del deber y deseo de bienestar propio y
familiar. Ademas, requiere una motivacion explicita para evitar el consumo de

determinados alimentos. Como se muestra a continuacion:

“...se ve obligado atener fuerza de voluntad...” (hija).

“... [refiriéndose a la fuerza de voluntad] es no comer equis cosa, aunque te guste
o lo quieras, o lo desees; te resistes a comerlo, [...] en nuestro caso por apoyar

a mi papa, y es importante que él y todos lo hagamos.” (hija).

“...Esa fuerza de voluntad la tiene y tenemos [refiriéndose a la familia] a partir de
qué debe y quiere estar bien por él mismo y su familia... creo que depende de
cada persona, porgue necesitas tener fuerza de voluntad, no se... que haya algo

gue te motive a no comer tal cosa, o de que vayas a hacer ejercicio...” (hijo).

Entre otras capacidades se encuentran el ser decisivo, responsable y disciplinado
particularidades desarrolladas desde de la infancia. Como se muestra a en los
textos:

“...mi esposo si tiene voluntad, él lo que dice, dice, igual y lo que apoya es que

es decidido, eso, y que como también ya vio a sus papas batallar con la diabetes...".

(esposa).

“...es una personadecidida [persona con diabetes], especialmente si sabe que es

por su bien.” (hija).
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“Le ayuda que es unapersonaconsiente y decidida, responsable y disciplinado,

que no es necio, que es asi desde chiquito...”. (hija).

7.1.2 Subcategoria: Caracteristicas de la adaptacion

La adaptacion a las necesidades se caracteriza por ser individual y conformarse
de diversas fases, de acuerdo a las caracteristicas de cada miembro de la familia.

Como se menciona a continuacion:

“... creo que mas que nada es cosa de cada quien [refiriéndose a la adaptacion]...
cada uno lleva un proceso diferente, por ejemplo, a mi hermana, pues la verdad
es gue ya no le cuesta tanto trabajo, siento que tiene como... céomo esa fuerza de
voluntad de mi papa... pero en mi caso siento que si caigo como la tentacion luego
de comer cualquier cosa.” (hija).

“No hay que estar todo el tiempo detras de nosotros, diciendo: “no, no puedes, no
debes”, porque al final si queremos, lo hacemos... siempre habra una oportunidad,

0 mas de una... cada quien toma su decision...”. (esposo).

Asimismo, no se lleva a cabo de forma esporadica, se visualiza como un cambio
constante y gradual, en la que se van sumando acciones de cuidado encaminadas

a la diabetes. A continuacion, el discurso:

“... yo creo que fue un proceso de evolucién [refiriéndose a la adaptacion], me
refiero a que fue cambiando poco a poco, que fue incrementando los cambios para

cuidar de la diabetes de mi papa...". (hija).

Sin embargo, no todas las familias distinguen azucares de carbohidratos, lo que
hace que algunas visualicen y reduzcan el cuidado de la alimentacion a la restriccion
de azucares. Pero cuando la familia identifica estos elementos, son capaces de
hablar de un proceso de adaptacion a nuevas formas de alimentacion que tienen
gue ver con: tipo, porciones, preparacion de los alimentos, descrito como dificil y
necesario ante la convivencia cotidiana con la persona enferma. A continuacion, lo

testimonios sustenta el discurso:
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“Aunque, ahorita lo hacemos todos [refiriéndose a disminuir el consumo de
azucar y carbohidratos], fue dificil, porque adn principio a mi y a mi hermana nos
costé mucho trabajo, pero ya logramos adaptarnos a una nueva alimentacion, ya
sabemos que siy que no, cuanto y cémo hacerlo porque no es lo mismo frito

gue asado...”. (hija).

Ademas, la familia refiere la adaptacion, como frustrante y dificil, especialmente
al encontrarse en la disyuntiva de no consumir alimentos azucarados por decision
propia, al ser un acto incorrecto o realizarlo ante el deseo de ingerirlos. Por lo que,
se da un ir y venir en este consumo por el continuo contacto con azucares. El

testimonio que lo sustenta:

“... cuando tuvimos que irnos adaptando, cambiar tantas cosas... dejartodo eso del
azucar, pues me frustraba, porque yo queria comer [azlcar], pero jno podia!
...era dificil cambiar tantas cosas... digo tampoco es como que me lo prohibieran,
pero simplemente, yo sabia que ya no estaba bien. Y, no te creas, todavia como
que me gana eso de estar comiendo chatarra y azlcar... es que como te digo,
estamos siempre en ese contacto con personas que su la comen [azlcar]... ya

conforme va pasando el tiempo lo vas dejando poco a poco.” (hija).

Sin embargo, la adaptacion de la familia a las necesidades de la persona con
diabetes es un requerimiento de cambios especialmente alimentarios, derivados de
la enfermedad, y que frecuentemente implica un costo social ante otras familias, al

ser catalogadas como diferentes. Como se muestra a continuacion:

4

“... tenemos que adaptarnos a los cambios que la diabetes nos demanda...’
(hija).

“...ya estamos acostumbradas a comer lo que comemos normalmente, pues la
verdad no sentimos feo hacerlo y adaptarnos a la comida que se necesita,

aunque no sealo normal...” (esposa).

“...pues no dejade serincémodo [la alimentacién en actos sociales] para él [su
padre], y el hecho de que asocien a nuestra familia como: “aquella que come
diferente” [...] ya somos toda la familia la que comemos algo diferente o dejamos

de comer tal cosa...” (hija).
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7.1.3 Subcategoria: El apoyo en la adaptacion

Otro elemento relevante es el apoyo que cada integrante ofrece a la persona con
diabetes, mismo que involucra conocer a fondo sus necesidades para el control
glicémico y habituarse a ellas, considerando que se tiene que hacer sentir y

manifestar tal soporte. A continuacion, los discursos:

“... importante [en la adaptacidn] es que tenga [su padre] nuestro apoyo, de
todos [...] saber lo se necesita él para poder cuidar de la diabetes, de mantener la
glucosa normal.” (hijo).

“...mi papa necesita que en la casa nos familiaricemos con lo que él tiene que hacer”
(hija).

“... todos tenemos que apoyarlo, que sienta que sus hijas y yo [su esposa],
estamos ahi para apoyarlo y cuando nos necesita.” (esposa).

“... es importante que sienta que lo apoyamos y que tenga claro que no es un

sacrificio para nosotras...” (hija).

Entre otras actividades, involucra comprender al familiar con diabetes y hacer que
se sienta acompafiado en este proceso, ademas, de motivarlo a cuidarse,
especialmente en relacion a la alimentacion, al representar felicidad para la familia
generando un impulso de continuar brindado apoyo. Los testimonios a

continuacion:

“...apoyarlo... a mi pap4, entenderlo, tratar de hacer que se sienta bien y que
no esta solo [...Japoyarlo en esto de la alimentacién mas que nada... para que
él también se motive a poder hacerlo [refiriéndose a cuidar de la diabetes]...” (hija).
“...si vemos las cosas buenas como eso... de que nos apoyemos [...] eso si me da

felicidad si me pone contenta y me motiva a seguir haciéndolo...” (hija).

7.2 Categoria: Conocimiento de la familia

El conocimiento de la familia es una habilidad que se desarrolla a partir de tres
elementos: el conocimiento de las necesidades basadas de la persona con diabetes,
de las limitaciones alimentarias que se deben atender y las fortalezas necesarias

para regular la alimentacion. (Ver figura 9).
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Figura 9. Categoria: Conocimiento de la familia (Castillo VDE; Ostiguin MRM. 2020).
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7.2.1 Subcategoria: Las necesidades béasicas del otro

La familia identifica como necesidades bésicas por conocer en la persona con
diabetes a la triada: ejercicio, consumo de medicamentos y alimentacion. Es posible
reconocer en la familia desde los discursos estos elementos como indispensables
para el control de la glucosa, sin embargo, refieren que lleva implicito un sufrimiento
al tener que realizar acciones de cambio ante un estilo de vida acelerado de toda la

familia, tipico de la comunidad urbana. Como se menciona en el siguiente discurso:

“...la diabetes también te exige qué debes de hacer ejercicio y muchas veces no
hay tiempo, pues ¢a qué hora lo haces?... si llevas una vida de aqui para alla,
simplemente no te da tiempo. Y, bueno el medicamento dependerd mucho de
todo esto, porque de qué sirve tomarlo si no te cuidas comiendo bien y
haciendo ejercicio. Todo eso hace que est4 enfermedad te la ponga dificil, porque
si lo haces [cuidarse] y sufres al hacerlo, o no lo haces, pero te va acabando

poco a poco...”. (Hija).

En cuanto al ejercicio la familia reconoce su influencia en el control de los niveles
de glucosa, sin embargo, la reducen a la caminata y al correr, ambas actividades
poco definidas en cuanto a estilo, duracién, velocidad que podrian ser factores que
determinantes. En pocas palabras carentes de un programa personalizado, como

se representa en el texto:

“También yo creo que el ejercicio influye mucho... que mi mama tenga una
actividad... que no esté nada mas sentada, como, por ejemplo: correr o caminar

simplemente; ella hace ese tipo de actividades”. (hija).

“...necesita el ejercicio para que no se le suba, ella que esta con que se le sube la
glucosa, debe de hacer ejercicio, se debe de cuidar, por eso ella va a caminar en

el deportivo, corre...”. (Hija).

En lo que respecta al consumo de medicamentos, la familia identifica su importancia
para controlar los niveles de glucosa y poder llevar una vida definida como “normal”,
es decir, de calidad. Ademas, se visualiza al medicamento como sustituto de ciertas
funciones del organismo deja de realizar como consecuencia de la diabetes, y como

apoyo para prolongar vida de quien la padece. También, la familia reconoce de
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estos en un horario establecido, no asi la conjuncion de medicamentos y las

condiciones para tomarlos con alimentos o sin ellos, debido a una falta de atencién

por parte de los familiares de la persona con diabetes. A continuacion, los

testimonios:

“Porque si no se cuida se le sube la azlicar, aunque toma la pastilla, toma en la
mafiana media pastilla y toma otra media pastilla en la tarde, toma en la mafiana

media, toma al medio dia y en la tarde antes de comer...”. (madre).

“... pues yo creo que es necesario que ella tome sus medicamentos, eso con
mucha disciplina... porque es lo que le ayudan a controlar la glucosa, para que
Illeve una vida normal, casi normal... de calidad... eh [pensando], porque la
insulina que ella ya no produce hace que el medicamento lo haga por ella, y eso
le ayuda mucho...” FAMA/CR2/63-71. (esposo).

“... es importante que mi mamé& tome su medicamento para controlarla
[refiriéndose a la diabetes], y tenga una mejor calidad de vida... y no sé si va a vivir
diez afos, que viva trece o quince... aunque en si del medicamento no sé nada, no
he prestado atencién, ésea sé que se lo tienen que tomar diario, que la insulina se

la tiene que aplicar en la mafana, pero con exactitud no se...”. (hija).

Ademas, en el tratamiento farmacoldgico la familia se implica al conocer el horario

y apoyar en su consumo. No obstante, no se refiere el apoyo en la actividad fisica.

A continuacioén, los testimonios:

“Y, ademas estoy al pendiente de cuando tiene tomar su medicamento, como
ella [refiriéndose a sumama] me ensefio sobre eso, y también yo le preguntaba para

gue era, aprendi...”. (Hija).

“... le pregunto si se tomé el medicamento, porque puede que se haya olvidado [a

su pap4d], y si no se lo ha tomado se lo doy yo...”. (Hija).

La familia reconoce que la alimentacion es una costumbre que se ha desarrollado a

lo largo de la vida de la persona con diabetes, y es dificil de modificar al ser la

alimentacion parte de un acto de socializacion. Sin embargo, reconocen que es el

eje principal del control de glucosa. A continuacion, los testimonios que lo sustentan:
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“... cosas que le gustan demasiado [en relacién a la comida] y como esta tan
acostumbrada, al ser una costumbre que viene desde nifia, porque siempre antes
en el desayuno y después de cada comida en su casa se tomaba café negro, se le
quedo esa costumbre y le es muy complicado dejarlo, aunque trata de como
cuando va con mi abuelita y estan tomando café, toma café... a modo de
acompafiarlas, ese hecho de que encuentra con esas situaciones no beneficia en
nada el que pueda cuidarse.” (hija).

“... creo que la alimentacion es la principal ayuda... el principal apoyo para
mantener la glucosa controlada, que esté bien, que esté sana.” FAMA/CA1/47-50.
(hija).

Por lo que, la familia se suma a las acciones y opiniones relacionadas a la
alimentacion, al involucrarse en la preparacion, llevar un consumo igualitario al de
la persona con diabetes que incluye la reduccion de azucares, al limitar la familia el
consumo, a partir de un aprendizaje en el que se discierne alimentos poco

favorables a la persona con diabetes. Como se observa a continuacion:

“... por eso trato de ayudarla uniéndome a ella, es decir, que trato de yo tampoco
tomar o comer cosas que ella no puede, apoyandola en hacer la comida o incluso
las diferentes cosas de la casa, todo teniendo cuidado que sea lo saludable para

todos, aprendimos que siy que no comer...” (hija).

“... antes nosotros [la familia] tomabamos el café con azucar [...] Entonces
dejamos ciertos puntos a partir de que comenzd [la mamd] a cuidar su

alimentacién...” (hijo)

“...le ayuda que nosotros [su hermanay él] le decimos que no coma algunas
cosas, si estamos comiendo y agarra un pan, le decimos que no, aunque se sienta

feo, pero decidimos hacerlo por su bien...” (hija).

7.2.2 Subcategoria: Limitaciones alimentarias

La familia se enfrenta al reto de adaptarse a las modificaciones de la alimentacion
como parte de un proceso de 24 horas y de 365 dias a partir y mientras se viva con

la enfermedad, lo que conlleva un desgaste constante tanto de la persona que con
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diabetes como para el nicleo basico, ya que tienen que contender con las practicas

de consumo de azucares. A continuacion, los discursos:

“... la verdad es dificil dejar de comer azUcar, y es que esta en todos lados, yo me
pongo a pensar y mi papa la tiene dificil al igual que nosotros... pero el mas...
porque va a trabajar y todo lo que venden es muy dulce, y eso es algo que siempre
tienes que hacer, que siempre tiene que comer como se debe por la diabetes,

no es que un dia pueda descansar...”. (hija).

“... es dificil comer como se debe, porque, por ejemplo, vamos a una fiestecilla y
es lo mismo, aunque eso si a codmo pasa el tiempo te vas acostumbrando poco
apoco, hasta que lo dejas totalmente, aunque todavia en lo personal tengo tentacion
de comer cosas dulces [sonrisas]... por eso mi papa se las ve dificil por en

ocasiones nosotros comemos azlcar y el no...” (hija)

La familia identifica su entorno como ajeno a la enfermedad y a la persona con
diabetes, lo que la hace poco favorable para el control de la glucosa. La persona
con diabetes no pocas veces se ve inmersa en una confrontacion con el entorno
social cuando de alimentos se habla, ante esta situacion se enfrentan al reto de

abordar el tema con terceros. Como se muestra en los siguientes discursos:

“Y creo que lo que le afecta es que su entorno no esta ligado a la enfermedad
que ella tiene [la diabetes]... y pues como es la Unica que debe de cuidar su

alimentacioén...”. (hija).

“...la mas destacada es su entorno [refiriéndose a la mayor dificultad], porque
donde quiera que vaya ya sabe [la mama] que, por ejemplo, si nos invitan a comer
o algo asi... les tiene decir que no, que no puede por favor... por ciertos

motivos...”. (hija).

“... ya con esta enfermedad [la diabetes] requiere mas cuidados [...] porque les
dafian mucho y no pueden comer muchas cosas, aunque va afiestas y le invitan
no toma refrescos, lleva su botella de agua, tienes que decidir cOmo es que le
haras para poder comer y beber como se debe, sin que ofendas a los demés

... (madre).
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Por otro lado, la familia visualiza que la responsabilidad del que comer, es
particular de la persona con diabetes, pero no del nucleo familiar, aunque si
discierne entre los alimentos permitidos y los que no. Como se muestra a

continuacion:

“...mas la alimentacién debe de comer como ya sabe ella, debe de comer y lo que
no. Por ejemplo, yo sé que debe de comer al vapor la verdura y le pone poquita sal
y también el chayote, el ejote, la calabaza. Tampoco, no puede comer todas las
verduras, la fruta, por ejemplo, la manzana si la pude comer, pero el mago, el
platano casi no, porque contienen mucha glucosa, de esos casi no debe de comer

o se le sube, aunque toma pastilla de repente se le llega a subir.” (madre).

El aprendizaje para reducir los azucares en las comidas es una dificil experiencia
siempre y cuando la familia no modifique el qué, cémo y cuanto, ya que implica
establecer una dindmica y mutuos acuerdos entre los integrantes de esta. Sin
embargo, este proceso se lleva a cabo de forma individual, en el cual cada
integrante de la familia lleva un ritmo de adaptacion caracterizado por una
resistencia inicial a dejar de consumir azicar y una demanda de tiempo, ademas, la
familia identifica al apoyo brindado a la persona con diabetes no obligatorio. A

continuacion, los testimonios:

“Y nos veiamos [refiriéndose a la familia] en la necesidad de echarle otra cucharada
de azucar [al café], creo que eso fue lo mads dificil... aprender a bajar los niveles

de azlicar que teniamos [refiriéndose a la familia].” (hija).

“Ah, pues de la comida [refiriéndose a que es lo mas dificil], lo que se tiene que
comer, porque nos tenemos que poner de acuerdo de que o cOmo voy a
cocinar, 0 que van a comer y como tengo que hacer muchas comidas se me hace

tarde...” (madre).

“... dependia de cada quien, silo hacia o no [refiriéndose a la alimentacion]... no te
pueden estar obligando, andar detras de ti para que apoyes a mama [...] yo creo
gue nos costé a todos [la familia], jy eso se notaba!, porque se veia una
resistencia dejar de comer azlcar, no es que lo hayamos hecho de un dia para

otro, definitivamente llevo tiempo.” (Hija).
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7.2.3 Subcategoria: Las fortalezas para regular la alimentacion

La familia identifica como fortaleza que ayuda a establecer la alimentacion que
demanda la diabetes a la fuerza de voluntad por parte de la persona con DM2, e
implica evitar o limitar ciertos alimentos a pesar de las preferencias personales, esto

como parte del control glicémico. A continuacion, los discursos:

“...tenga fuerza de voluntad es lo que le ayuda para su glucosa, porque cuando
le damos un dulce para que lo pruebe, ella no lo recibe o cuando... o cuando hay
tamarindo o esquites, nunca se los acaba, los comemos nosotros [su hermana y

él], ella nunca se los come todos...”. (Hijo).

“ ..tiene mucha fuerza de voluntad, porque luego hay cosas que le gustan y no
puede comer y las evita... aunque le guste mucho, mucho... no se lo come... se

resiste, asi los deméas estén comiendo...ella jno! ...”. (hija).

No obstante, la familia identifica como fortaleza de si misma, a la solidaridad que
brinda a la persona con diabetes ante la alimentacion que se requiere para mantener
el control de la glucosa, misma que funge como apoyo y acompafamiento a la
persona enferma. La existencia de la solidaridad familiar hacia la persona con
diabetes se presenta al buscar su bienestar y el propio de la familia, se logra
mediante la comprension y crear conciencia de los alimentos y bebidas poco
favorables para la salud. A pesar de la dificultad que implica para toda la familia,
incluyendo a la persona diagnosticada con diabetes. A continuacion, los

testimonios:

“Tratamos de disminuir el azGcar y carbohidratos para estar mas sanos y también
socializar con la alimentacién de mi mama, para que no se sienta sola, que se
sienta acompafiada, que no se le antoje lo que nosotros estamos comiendo,

tomando.” (hija).

“...Alguna de las comidas la haremos con ella [refiriéndose a su mama]... al menos
una por dia. Entonces, es algo inevitable... si no nos adaptamos a comer menos
azlcar jeraimposible! para poder tener una buena convivencia o comer a gusto.

Ademas, creo que también es parte de que la apoyemos [a la mamd], de que
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estemos ahi con ella, jpues nosotros somos su familia! y si no la apoyamos

nosotros, pues ¢;quién? ...” (hija).

“Tampoco debemos consumir comida chatarra si queremos que mi mama este
bien, jya que eso nos hace dafio! [consumir comida chatarra], todos hemos logrado
comprender que los refrescos y los dulces hacen dario [...], si todos hacemos eso
ayudamos a mi mama para que se adapte mas facilmente a lo que tiene que
comer, aungue claro, eso no le quita lo complicado, porque si a nosotros nos
cuesta... [la voz se hace mas tenue y pone expresion facial de desanimo], no me

quiero imaginar lo que a ella...”. (Hija).

7.3 Categoria: El valor familiar

El valor es la sensibilidad estar abierto a las necesidades del presente, implicay la
toma de decisiones e identificacion de sus redes de apoyo que favorece la
disminucién de la incertidumbre y preocupacién en la familia de la persona con

diabetes. (Ver figura 7).

7.3.1 Subcategoria: Toma de decisiones en la alimentacién

La familia indudablemente se expone sensible a las necesidades de la persona con
diabetes, al reconocer la enfermedad como responsable de dafar a la persona que
la padece durante toda su vida y la obliga a dejar aspectos significativos para ella,
particularmente relacionados a la alimentacion, que implica una limitante en la
socializacion en eventos especiales que conllevan el consumo de alimentos
especificos poco favorables a la diabetes. A pesar de ello la familia solo tiene una
opcion, debe enfrentarse a la enfermedad mediante la uniéon de sus miembros,
de tal manera que la toma de decisiones la familia las realiza en funcién de lo que

el otro no debe comer. Como lo demuestran los siguientes testimonios:

“... para mi la diabetes es una enfermedad que te desgasta, que nunca se va a
curar hasta que se muera, [...] porque la esta desgarrando [...] pero pues
tenemos que apoyarla todos, unirnos y tratar de hacerlo mejor posible y asi

decidir como enfrentar lo que se venga...”. (esposo).
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Figura 10. Categoria: El valor en la alimentacion familiar. (Castillo VDE; Ostiguin MRM.
2020).
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“... [la diabetes] jte obliga a cambiar todo!, tu estilo de vida [...] mi mama deja
cosas sentimentales atrds... cosas que para ella significa mucho [...] no
estamos [la familia] en un entorno en el que se pueda facilmente adaptar este
nuevo estilo de vida, porque casi nadie lo hace... jse ha vuelto tan comun!, que ya
es algo normal, es como si ahora ya fuera parte de nosotros, no te queda de otra
mas que hacerle frente [a la diabetes], ahi es donde te das cuenta con quién
cuentas y con quién no, bien dicen que la cara de quienes te apoyan sale en

los momentos dificiles.”. (hija).

El valor surge a partir del deseo de bienestar familiar, que lleva a tomar decisiones
seguras encaminadas al cuidado de la diabetes con mayor confianza,
especialmente para hacer frente a futuros problemas como las comorbilidades, a

pesar de la incertidumbre y preocupacion. Como se muestra a continuacion:

“...elno saber cédmo va a estar mi papa y nosotros [la familia], me preocupa, porque
de la diabetes salen muchas otras enfermedades, y uno no sabe cémo actuara [la
diabetes], pero el querer estar bien es lo que impulsaa cuidarnos, especialmente
a mi pap4, eso es lo que nos da el valor de enfrentar las cosas malas que vengan
[...] y para tomar las mejores decisiones, con mas seguridad y confianza, siempre

de la mano de Dios...”. (Hija).

“... hasta donde tengo conocimiento la mayoria de las personas con esto [la
diabetes] terminan muy mal, o al menos eso es lo que he visto... es por eso que
me pongo a pensar, me preocupa ¢,como va a estar mas adelante? [refiriéndose
a su mamaj, y ¢yo lo voy a tener o no? [refiriéndose a la diabetes] [...] por eso
buscamos [la familia] hacer cosas positivas, para que mi mama este bien, para
cuidarla y para que nosotros estemos bien, todo lo que decidimos hacer o no

hacer, es basado de eso [el cuidado de la diabetes]”. (hija).

Asimismo, la familia refiere que las decisiones mas dificiles son en relacion al
consumo de azulcar, ya que demanda tiempo y es individualizada. A continuacion,

el testimonio:

“Pues, creo que la decision mas dificil es dejar de comer azlicar, es una decision
que tomamos de manera personal a su tiempo [...] Esta decisién la tuvo que
tomar cada quien...” FAMA/CA/227-230. (Hija).
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7.3.2 Subcategoria: Redes de apoyo

La familia reconoce las redes de apoyo con las que cuenta, son favorables para
hacer frente a diversas situaciones. Por un lado, se manifiesta la red interna, es
decir, la que se establece entre los miembros del nacleo familiar, y por otro la
externa, haciendo referencia a familias que han pasado por un proceso similar.
Asimismo, la familia reconoce que la incertidumbre es disminuida a través de dos
situaciones, por un lado, mediante como grupo familiar de apoyo para aprender a
conocer la diabetes y como actia en quien la padece, lo que incluye las nuevas
condiciones, particularmente las alimentarias y conocer los sintomas, e identificar la
red de apoyo externa con la que cuentan, conformada principalmente por familias
gue ya han llevado un proceso de adaptacion a la diabetes, y ayudan a enfrentar
problemas relacionados a la enfermedad, y establecer estrategias propias mediante

el ejemplo. Como se muestra en los testimonios:

“...pero antes cuando recién le dijeron [a su hija con diabetes] que tenia eso
[diabetes] me preocupaba mas [...], pero pos” ahorita ya mas o menos me doy
cuenta que tiene, como se siente cuando se pone mala [su hija con diabetes],
gue necesita, que come 0 no, ¢ya que voy a hacer?, tratamos de pensar cémo
se siente ella, porque yatodos [la familia] entendemos y sabemos coémo se tiene
que cuidar [la persona con diabetes], fuimos aprendiendo como familia, para
apoyarnos entre todos... para bien y para mal como hacerle entre todos, saber
con quién contabamos, quién nos tendia una mano... y cuales son los puntos

fuertes de cada uno [ de la familia]...” (madre).

“También, alguien ya de experiencia [...] te da como recomendaciones de qué
hacer en esos casos, y ya tu puedas tomar la mejor decisién, te orienta porque

tal vez ya estuvo en ese momento, paso por lo mismo...” (hija).

Entre las estrategias que las familias desarrollan como parte de las redes de apoyo
para la adaptacion y afrontamiento del control de la glucosa, considerando lo que la

persona con diabetes necesita se identifican tres:

- Elrepliegue. En donde la familia opta por retirarse como espacio para coadyuvar

desde ella misma al control de la diabetes. Este repliegue es temporal.
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- La intermediacién. En donde la familia interactia con la persona enferma a
través de un interlocutor familiar que sea reconocido por la persona enferma con
valor en opinién. El intermediario ofrece acciones conjuntas para llegar a

acuerdos que permitan el control de la enfermedad.

- La explicativa. En donde la familia ofrece explicar las razones para adoptar

nuevas practicas en pro del control glicémico.

A continuacion, el discurso:

“Pues cuando mi mama hace algo que no ayuda a su glucosa, y que sé que
afecta su salud [...]trato de irme a otro lugar, para después hablar tranquilamente,
hay veces funciona otras no... y ahi es donde le dijo a mi abue [abuela], para que
hable con ella[con su madre] y la haga entender. Y, es como acepta alguna cosa,
eso si hay que decirle el por qué, o no te hara caso. Pero al final, como es para
su salud si te escucha, porque todo lo aprendemos ya sea aqui entre nosotros o

viendo lo que ha pasado con mis tios”. (hija).

7.4 Categoria: Paciencia para con los otros

La paciencia es dar tiempo y espacio para la autoexpresion y exploracion y
comprende la comprension entre los miembros de la familia, la persona con
diabetes, asi como de familias cercanas con experiencia en la enfermedad. (Ver

figura 11).

La familia se enfrenta al reto de adaptarse al cuidado de la diabetes por ser dinamico
y requerir tiempo, por ello un elemento fundamental para lograrlo es la paciencia de

cada integrante de la familia para con los otros. A continuacién, el discurso:

“... pero es muy dificil [la adaptacién a la diabetes], por eso necesitamos ser
muy pacientes todos, eso es importantisimo o esto no funciona... aunque claro,

ya conforme va pasando el tiempo mejora.” (hija).
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Figura 11. Categoria: Paciencia para con los otros. (Castillo VDE; Ostiguin MRM. 2020).
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La paciencia involucra comprender y entender al otro para evitar conflictos dentro
del nucleo familiar, ademas resulta un elemento utilizado para empoderar a la
persona con diabetes en su cuidado propio, pero especialmente relacionado la
alimentacion ante la dificultad de modificarla. A continuacion, los discursos que lo

sustentan:

“... tenemos que tratar de entenderla, de comprenderla... porque no es nada facil.
Ademas, todavia nosotros [la familia] podemos darnos la oportunidad de comer de
repente cualquier cosa, pero ella jno!, porque esta con ese pendiente [diabetes]...”

(esposo).

“...nada mas nos dice qué es un antojo, pero jnormall, que es un jantojo normall,
como te digo, también tenemos que comprenderla, por ejemplo, a lo mejor ahorita
lo vemos asi o luego tratamos de no molestar... no se estar peleando con ella
[refiriéndose a su mama], porque jno tiene sentido!, si le lamamos atencion... pero
nada més... tenemos que dejar que ella tome las riendas de esto [la diabetes]...”
(hija).

Al surgir un proceso de comprension entre los integrantes de la familia, y
especialmente con la persona enferma respecto a la alimentacion, en el cual se
involucran todos, se debe de conocer que se puede consumir, asi como los gustos
y preferencias, ante ello la persona encargada de preparar los alimentos se enfrenta

al reto de elaborar diversos platillos. Como se muestra a continuacion:

“... entonces, tenemos que ser un equipo, cada uno [de la familia] poner de su
partey saber entender alos demas, asi como todos colaboramos para mantener
la casa en orden y limpia, jlo mismo es aqui con la comida!, incluso hasta mas

importante, porque es la salud...” (hija).

“...yo trato de ayudarla [a su hija con DM], como ya sé que no debe de comer yo
trato de hacer lo que, si puede comer [...] porque hay veces, aunque sea le hago
para los nifios, no les gusta, entonces hago otra comida diferente, luego por eso se
me hace tarde, porque tengo que hacer una comida para mi esposo, porque él come

muy diferente...” (hija).

Asimismo, la comprension no surge Unicamente entre los miembros de la familia,

también se refiere de familias externas hacia la misma, consecuencia de compartir



el sentir de la experiencia de la diabetes, por lo que surge el apoyo. Ademas, las
experiencias previas de familiares y propias, ayudan a crear conciencia de que cada
uno lleva un proceso diferente en cuanto al adaptarse a la dinamica que exige la
diabetes para el bienestar propio y familiar. Como se muestra en los siguientes

discursos:

“Entonces, él [refiriéndose a su tio] ya tiene la experiencia y toda su familia, ya saben
que hacer... incluso nos comprenden [a la familia participante], porque ya saben
cOmo se siente y te transmiten su experiencia, y saben cémo decirlo... son mas
pacientes con nosotros [la familia], de alguna forma se siente su apoyo, que te

comprenden...” (hijo).

“...entonces creo que esas experiencias que vivimos y tuvimos, ya hicieron
que nos crearamos la idea de cada uno lleva su tiempo para adaptarse a la
diabetes, que no es sencillo y en nuestro caso nos hicieron [refiriéndose a la familia]
cambiar de idea... ver que los otros cambiaban [los de su entorno] con tal de

estar bien y que entre todos apoyaban y ya aprendimos.” (hija).

8. DISCUSION

El diagnostico de la diabetes representa un parteaguas en la persona con diabetes,
pero también en la familia, por el vinculo afectivo que se tiene con la persona
involucrada, por ello se comienza un proceso de adaptacién a los cuidados que
demanda la enfermedad, y con ello realizar cambios en el estilo de vida familiar,
durante el cual se desarrollan habilidades de cuidado, al respecto estudios
realizados con poblacién méxico-americana, sefialan que el proceso de adaptacion
es llevado a cabo de acuerdo con la cultura, status social, nivel escolar y rol que se
desempefia en la familia’’-’®7%, Ademas, Forero y Cols.?, refieren a los cambios de
estilos de vida como fundamentales para el manejo de los pacientes con diabetes.
No obstante, se reconoce a la diabetes como una enfermedad dificil de tratar por el
dafio que causa en la persona con diabetes, y al ser identificado este padecimiento

como el responsable de enfermar la sangre de por vida que afectara a los 6rganos
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y sus funciones, por lo que, la persona con el padecimiento y su familia se tienen

que acostumbrar ante la cronicidad®.

Por lo que, inminentemente el cuidado de la diabetes altera la vida familiar e impone
nuevos y permanentes desafios, asi como, cambios en cuanto al tipo y la calidad
de relacién de familia con la persona que padece diabetes, ya que condicionan una
mejor tolerancia y adaptacion a los cambios alimentarios, hallazgo que coincide con
lo reportado por Mendizabal y Pinto®?. A pesar de ello, estudios sefialan que pocas
veces la familia se une a dicha adaptacion®®4, lo que deja ver que en mlltiples
ocasiones resulta dificil llevar un control de la enfermedad, porque a pesar de ser
un proceso individual el apoyo familiar resulta elemental, que debe presentarse de
manera constante, sin embargo, al ser gradual da pauta a que los miembros de la

familia se sumen a las acciones de cuidado.

Cabe mencionar que los cambios alimentarios son los reportados como los mas
“dificiles”, hallazgo que concuerda con lo reportado por Ahmed y Yeasmeen &, al
referirlos como un desafio personal. Ademas, Hollan® en su estudio los sefiala
como un proceso complicado en el cual la familia manifiesta estrés y frustracion al
no lograr los objetivos buscados, especialmente en la preparacion de alimentos. Sin
embargo, segin Walker y cols.?” el género femenino es el predominante en la
preparacién de alimentos recomendados y vigilar el tipo, asi como, cantidad que se
consume. Beverly y cols®,en su estudio reconocen que las familias urbanas, como
es el caso de las participantes en la investigacion, relacionan los cambios de estilo
de vida que demanda la diabetes con el estrés y ansiedad, al tener que abandonar
aspectos de su cotidianidad, pero no se encontraron investigaciones que
establezcan una relacion con el sufrimiento, de acuerdo a lo hallado en esta

investigacion.

También, se ha encontrado que la cohesién y el funcionamiento familiar estan
positivamente relacionados con los comportamientos de autocuidado de los

pacientes y con las mejoras en el control de la glucosa en sangre, especialmente la
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familia identifica aspectos: realizar actividad fisica, consumir medicamentos y llevar
una dieta especifica, esta Ultima en menor porcentaje 8 9. 9192 ' ademas en el
presente estudio se reconoce a la alimentacion como el eje primordial del control
glicémico. No obstante, se debe considerar que para el caso de las familias
urbanas, conllevan un ritmo de vida que limita las actividades de cuidado a la
diabetes, especialmente en aquellas personas que son el sostén econémico, como

es el caso de los participantes de esta investigacion®3.

Si bien, se tiene presente esta triada de actividades, la familia no tiene el mismo
nivel de conocimiento de ellas. Por un lado, se sabe de la necesidad de una
alimentacion determinada que resulta fundamental e importante para la familia, al
respecto Duran y cols.®* mencionan que en familias mexicanas las costumbres
alimentarias forman parte de su cultura y es un aspecto que las definen, por lo que,
al enfrentarse en la disyuntiva de elegir entre realizar cambios en ella o estar
saludable les resulta dificil decidir, situacidn que explica lo encontrado en esta

investigacion.

Pikkemaat y cols®. refieren que la diabetes demanda cambios en el estilo de vida,
gue conlleva el abandono de costumbres alimentarias y de la rutina diaria para
realizar actividad fisica y programar el consumo de medicamentos, y con
investigaciones mexicanas, al considerar que la dieta altera situaciones culturales,
especialmente en aquellas propias de la alimentacion del mexicano por la
costumbre de celebrar acontecimientos importantes con el consumo de alimentos
que limita la participacion de las personas, sobre todo, porque la comida tradicional

mexicana es rica en carbohidratos 93 96.97.98,

Asimismo, se considera la actividad fisica como una herramienta terapéutica
efectiva en el tratamiento de la DM tipo 2, especialmente asociado al control
glicémico. Referente a ello, segun Juarez y cols.?® las familias identifican a la
caminata como actividad predominante, lo que concuerda con lo encontrado en la
investigacién, ademas, refieren que las familias muestran disposicion a realizar
ejercicio junto con la persona enferma a pesar de no existir una programacion

concreta para ello, aspecto que es apoyado por Baing y cols.1®® que conjuntamente
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reconocen al apoyo familiar como factor que incentiva esta actividad, sin embargo,
a pesar que las investigaciones fueron realizadas con poblaciones similares a la
presente, los Ultimos puntos no se lograron visualizar en el estudio. Es importante
sefalar que en ninguno de los casos se plantea un plan de ejercicio personificado,

que da pauta a relacionar la falta de diversidad de actividades a realizar.

En lo que respecta al tratamiento farmacoldgico, Agbre y cols.'°! reportan que las
familias lo perciben como apoyo para mantener el control de la glucosa porque
ayuda a mantener el control en su vida, en paralelo, contrario a los hallazgos un
estudio mexicano reporta que lejos de ser percibido el medicamento como sustituto
de funciones de organismos, se reconoce como el causante del deterioro de los
mismos. Dentro de este marco, la pesquisa en familias colombianas da a conocer
las estrategias utilizadas por la persona con diabetes y familiares para el consumo
de medicamentos, ello incluye que todos conozcan el horario y dosis de consumo,
pero no reacciones adversas, y las condiciones requeridas, aspectos encontrados
en las familias estudiadas. No obstante, se sabe que las familias mexicanas
muestran falta de conocimiento en cuanto a la dosis y efectos secundarios, asi
como, se desmerita el uso de farmacos, por lo que surge la automedicacion y
practicas alternativas como sustituto. Cabe sefialar que en las familias participantes

no se establece alguna estrategia para apoyar al consumo farmacolégico.

Ademas de las necesidades, la familia conoce dos fortalezas con las que cuenta
para realizar acciones de cuidado en pro de la diabetes. Por un lado, la fuerza de
voluntad por parte de la persona con diabetes, especialmente en el consumo de
alimentos, al respecto Hernandez-Romieu y cols!®? mencionan entre las razones
para no seguir dieta y no tomar medicamentos en una persona con diabetes a: tener
“poca fuerza de voluntad” relacionada a la cultura y nivel socio-econémico, los
altimos aspectos influyen en las preferencias personales, situacion que podria ser
explorada en investigaciones futuras. Pero la fuerza de voluntad no siempre se

considera como punto favorable.

Otra fortaleza es el apoyo familiar, especialmente el vinculado a la alimentacion al

asociarse significativamente con el control y disminucion de la glucosal®,
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Conjuntamente, Watanabe y cols.'%, en 2010 identificaron en poblacién japonesa
al apoyo familiar como un componente crucial para el logro del control glicémico. En
relacion con lo anterior Pérez y cols. muestran en su estudio realizado en familias
cubanas de clase media, que la solidaridad como parte del apoyo surge en base a
la funcién familiar que se tenga, involucrando el rol que desempefia cada miembro,
y especialmente la relacion de todos con la persona que padece diabetes porque
esta directamente relacionada con la empatia generada. A partir de ello, resulta
interesante implementar la educacion en diabetes en familias de forma
personalizada, explorando a profundidad la dindmica y relacion que tiene entre los
miembros, ya que de eso dependera en gran parte el interés y compromiso que

demuestren.

En contrapunto, la familia sabe las limitaciones que se presentan, muchas de ellas
son caracteristicas del proceso de adaptacién y que significan una barrera a vencer,
especialmente aquellas que influyen en el consumo de alimentos, por ejemplo, la
familia se reconocerse ajena al entorno requerido para el cuidado, aspecto que
segun Dao y cols.?, Rose at al.®®, Booth y cols. 1%, los familiares y amigos son un
muro para que la persona con diabetes se cuide, al no estar familiarizados
actividades necesarias, no apegarse a planes, consumo de comida y horarios.
Asimismo, Lawton y cols.% refieren que la familia visualiza a la alimentacién como

un reto que debe enfrentar ante las modificaciones que demanda y lo que implica.

Aunado a ello, entre los factores que influyen estan: el costo econémico de ciertos
alimentos, que lleva a configurarlos en alimentos dietéticos y no dietéticos, asi
como, el apoyo familiar depende del género de la persona que lo brinda y papel de
la persona con diabetes, con ello se puede ver que el estatus econdmico de la
familia repercute en el cuidado de la diabetes. Otros estudios dan a conocer que el
papel de la familia es fundamental en la adaptacion de practicas alimentarias en la
diabetes, pero muchas veces no esta presente, lo que lleva a la persona con la

enfermedad al dilema de decidir hacerlo o no, al buscar sentirse parte de la familia
87,107
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Por otro lado, se sabe que los cambios alimentarios son dificiles por las situaciones
que implica, entre los principales retos de realizar cambios en la alimentacion
familiar se encuentra enfrentarse a la convivencia con terceros, aspecto que
concuerda con los hallazgos del estudio en curso, sin embargo, también identifican
que al estar fuera de su nucleo estan expuestos a criticas y exclusion social, o que
permite pensar en ello como una limitacion en el acompafamiento de la familia para
con la persona que padezca diabetes, y que va mas alla de la voluntad, por lo que
valdria la pena explorar en futuras investigaciones el papel de la sociedad en la
decision familiar relacionada a la diabetes, con el fin de exponer el sentir de sus

miembros que la componeni®,

Pinzén-Rocha y cols.3* destacan la importancia de conocer los alimentos y su modo
de preparacion, con respecto al Ultimo punto estudios reportan que las mujeres en
su mayoria son las encargadas de cocinar, y la diversidad de etapas de vida que
conforman las mujeres y con ello las demandas alimentarias se enfrentan a un reto
en cuanto a la preparacion.'%® Ademas, en estudios mexicanos se reporta una falta
de conocimientos en cuanto a la alimentacion y forma de prepararlos por parte de
la familia, se refiere que no se identifican claramente las frutas y las porciones
adecuadas para su consumo. Y, existe un descontento debido a que para algunas
personas no es agradable el consumo de verduras, y la restriccion del consumo de
tortillas resulta de gran problema, pues representa un pilar importante en la

alimentacion diaria de las familias mexicanas®3.

Por lo anterior, a través del valor la familia se enfrenta a tomar decisiones, todas
enfocadas en los cambios del estilo de vida y a evitar complicaciones ante la
incertidumbre que se genera, al respecto estudios demuestran que la familia
manifiesta incertidumbre en relacion a lo que sucedera en el futuro, por lo que tienen
el deseo de saberlo para proteger a la persona enferma y a si misma, lo que implica
conocer signos y sintomas, sin embargo, se reporta que hay familias que no lo
desean % 119 no obstante, no de un posible diagndstico en mas de un integrante

familiar 114112, Sin embargo, la incertidumbre de la familia disminuye al conocer
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cOmo actla la diabetes en quién la padece, especificamente, qué es, sus signos y

sintomas, asi como, lo que requiere la enfermedad para su control*3.

Otro factor que interviene, son las redes de apoyo que forma la familia, dentro de la
misma y con su circulo social cercano, mediante compartir de experiencias previas
con la diabetes, que apoyan a establecer estrategias de comunicacion para la
solucién de problemas!!3. Al respecto un estudio realizado demuestra que tanto el
paciente con diabetes como su familia, al ver el desarrollo de complicaciones en
terceros es un estimulante para el control de la enfermedad y realizar cambios en
su estilo de vida®3. Otro da cuenta de las experiencias propias y de terceros como
ayuda a identificar sintomas y lo que se quiere evitar®®. Sin embargo, este hallazgo
no concuerda con lo reportado en una investigacion mexicana, en el que se reporta
a las experiencias de amigos y familiares como poco favorables, ya que gracias a
ellas la familia visualiza la diabetes como “normal”, que no genera repercusiones
graves, de ahi que no se realicen acciones de cuidado!*4. Al respecto, estudios con
poblacién holandés y asiatica, reconocen a la comunicacion como estrategia
principal para enfrentar la diabetes mediante procesos diversos, entre ellos, dar
espacio a cada miembro de la familia, bisqueda de comunicacién triangulada, es

decir, mediante un intermediario, asi como exponer los motivos a los involucrados
17, 100, 115_

Cabe destacar que como parte de la adaptacién un elemento fundamental es el
desarrollo de la paciencia, apoyo y comprension entre los miembros!6117 Al
Quwaidhi y cols.'*® refieren al igual que esta investigacion a la comprension en el
sistema familiar como factor que favorece el control glicémico Ademas, Rondén y
cols.'? en su estudio dan a conocer que la comprensién en la familia surge ante las
demandas de alimentacion de la diabetes. Otros estudios sefialan que dicha
comprension se presenta con cada miembro de la familia, especialmente en la

persona con diabetes por los cambios a los que se debe enfrentar!?°.
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9. CONCLUSIONES

La familia identifica la adaptacion como un proceso durante el cual se desarrollan
las habilidades de cuidado dirigidas a la diabetes, este se ve impulsado por la
busqueda de bienestar de la persona con la enfermedad y por lo tanto de la familia
misma, Sin embargo, existen razones paralelas en los cuidadores directos de la
familia: que las refieren como un acto de amor al otro y como una respuesta a la
preocupacion e incertidumbre de enfrentar la enfermedad, para evitar el sufrimiento
y desgaste, a través de entender y acompafar a la persona con DM2 para motivar

el cuidado, aunque signifique ser una familia “diferente” ante otras.

A lo largo del proceso de adaptacion se desarrollan tres habilidades, para
posteriormente comenzar otro proceso de adaptacién ante la cronicidad de la
enfermedad, convirtiéndose asi en un bucle infinito. La primera habilidad surge a
partir de la busqueda de informacion para resolver dudas, que permite reconocer
las necesidades de la persona con diabetes, posteriormente y conforme se da el
proceso se identifican las limitaciones y fortalezas para el control de la glucosa. En
cuanto a las necesidades, se expone claramente que estas estan en torno a la
alimentacion en el que y como; en el tratamiento farmacoldgico al aprender los tipos
de medicamentos y cuando consumirlos y reconocen la importancia de la actividad

fisica, todos ellos enfocados en el control de la glucosa.

Por otro lado, las familias exponen que la mayor limitacion que se presenta es de
caracter individual, es decir, que atafie a la responsabilidad de la persona con
diabetes y no se configura de manera clara una responsabilidad de indole grupal o
familiar, resultando en un entorno ajeno a la enfermedad, desencadenando en un
proceso caracterizado por ser dificil y frustrante. Sin embargo, también hay las
fortalezas que apoyan, especificamente se destaca a la fuerza de voluntad en la
alimentacion de la persona con diabetes, para el caso de la familia la solidaridad
gue demuestra como parte de la union familiar, es fundamental en las decisiones
gue se tome en conjunto e individualmente ya que influira como impulsor a realizar

acciones encaminadas al cuidado de la diabetes.
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Otra habilidad, es el valor presente en la familia de la persona con diabetes al hacer
frente a la enfermedad como su Unica opcion. Dicho valor se da ante la busqueda
del bienestar familiar, con el fin de evitar problemas dentro del ntcleo. Esta habilidad
se da muestra en la toma de decisiones basadas en las necesidades alimentarias
de la persona enferma, y durante la relacion dentro de la misma familia y con otras
gue han pasado por el mismo proceso, es decir, las redes de apoyo que establece
la familia, para disminuir la incertidumbre y coadyuvar en el proceso de aprendizaje
en diabetes, asi como, establecer estrategias de comunicacion familiar para facilitar

los acuerdos que implica la toma de decisiones.

En lo que respecta a la paciencia, se configura durante la adaptacion de la familia a
los cambios en el estilo de vida que exige la diabetes, al ser un proceso dinamico y
por el caracter cronico de la enfermedad. El elemento sustancial del desarrollo de
la paciencia es la comprension dada en dos ambitos, por un lado, entre los
miembros familiares, que implica conocerse entre si, e involucra preferencias y
necesidades personales, lo que representa un reto. Y por otro, la comprensién con
la otra red de apoyo, es decir, familias externas con experiencias previas de
diabetes, como resultado de empatia.

Por ello, es importante considerar la dinamica familiar y conocer la relacién de los
miembros de la familia al buscar actuar en la atencion primaria de la diabetes, ya
que de ello dependera el interés y compromiso que expresen los familiares y la
persona enferma, asi como serd de apoyo para establecer estrategias de
ensefianza y abordaje en temas relacionados a la enfermedad. Y, seria interesante
explorar en futuras investigaciones las necesidades de la persona con diabetes, que
identifica la familia mas alld de la triada ejercicio-tratamiento farmacoldgico-
alimentacion, es decir, necesidades personalizadas, y porque no explorar las

necesidades de la propia familia como conjunto y en cada miembro.

82



10. LIMITACIONES DEL ESTUDIO

Entre las limitaciones presentadas en esta investigacion, se encuentra la seleccion
de los participantes, ya que no hay una diversidad en la composicion de las familias
al ser todas de tipo nuclear al inicio del estudio, y durante el estudio hubo un cambio
en la composicion de la familia B, la restructuracion involucraba re-adaptacion a la

dinamica familiar.

Asimismo, durante el desarrollo del estudio se presenté la pandemia de COVID-19,
presentada en el trascurso de este proyecto, no fue posible considerar a mas
familias, sin embargo, se logroé la saturacion de informacién. No obstante, tampoco
fue permisible aplicar un grupo focal a la familia A, atendiendo las medidas de
seguridad tanto para el investigador como la familia sefialadas por expertos de la
secretaria de salud, por esta razén, no se realizé la validacion de la informacion con

los participantes.
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ANEXOS

Anexo 1. Concepto de habilidad de cuidado: Ngozi Nkongho y Barrera

Ngozi Nkongho 2

HABILIDAD DE CUIDADO:

La manera de relacionarse con el receptor del
cuidado, que requiere una intencion de
compromiso para interactuar y el comprender
la habilidad del cuidador como una forma de
vivir y no como una tarea colateral. La
habilidad del cuidador y el significado que
tenga de la persona es definitiva para el
sentimiento de bienestar de la persona
cuidada.

HABILIDAD DE CUIDADO:

El potencial de cuidado que tiene la persona adulta
gue asume el rol de cuidador principal de un familiar
0 persona significativa que se encuentra en situacion
de enfermedad cronica discapacitante. Esta
habilidad incluye la dimensién cognoscitiva y la
actitudinal, que son identificadas y medidas segln
los indicadas y medidas segun los indicadores de
conocimiento, valor y paciencia que propone Ngozi
Nkongho.

CONOCIMIENTO:
El conocimiento implica entender quién es la
persona que se cuida, sus necesidades,
fortalezas y debilidades y lo que refuerza su
bienestar; incluye conocer las propias
fortalezas y limitaciones.

CUIDADOR FAMILIAR:

Persona adulta, con vinculo de parentesco o
cercania que asume las responsabilidades del
cuidado de un ser querido que vive en situacién de
enfermedad cronica discapacitante, y participan con
ellos en la toma de decisiones. Estos realizan o
supervisan las actividades de la vida diaria en busca
de compensar las disfunciones existentes de parte
del receptor del cuidado.

VALOR:
Se obtiene de experiencias del pasado, es la
sensibilidad para estar abierto a las
necesidades del presente. Se relaciona con
la identificacién de una red de apoyo y con la
forma de tomar ecisiones.

PERSONA CON ENFERMEDAD CRONICA
DISCAPACITANTE:
Persona con trastorno organico y funcional que
genera discapacidad permanente y requiere largos
periodos de cuidado, tratamiento paliativo y control,
por lo cual la persona debe modificar su estilo de vida

PACIENCIA:
Es dar tiempo y espacio para la
autoexpresion y exploracién; comprende el
grado de tolerancia ante la desorganizacion y
problemas que limitan el Crecimiento de si
mismo y de los otros.

Fuente:

a) Nkongo N. The caring ability Inventary. En: Strickland O., Waltz C. Measurement of Nursing outcames. Vol Foru.
Documento Maestria en Enfermeria. Universidad Nacional de Colombia. Bogota, 1999.

b) Barrera, L. Blanco, P. Figueroa, N. Pinto, B. Sanchez, Habilidad de cuidadores familiares de personas con
enfermedad cronica. Mirada internacional. Aquichan [Internet] 2006 [junio del 2019-]; 6 (1).
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Anexo 2. Gréafica: NUmero de hogares en México: 2015.
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Tomado de Caracteristicas de los hogares. [Internet]. México: INEGI; 2015 [cited 09 de julio del
2019]. Available from: https://bit.ly/30n59Ws

Anexo 3. Gréfica: Tamafo promedio del hogar por entidad federativa: 2015.
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Anexo 4. Gréfica: Hogares familiares por tipo

> Hogares, de cada cien,
corresponden a Hogar
nuclear

| 2017
Hogar nuclear 71.7 %

@ Hogar nuclear
@ Hogar ampliado
@ Hogar compuesto

> Hogares, de cada cien,
corresponden a Hogar

28.1% biparental

2017
Hogar biparental 53.8 %

18.0%

® Hogar biparental
@® Hogar monoparental
® Ouos

Fuente: Caracteristicas de los hogares. [Internet]. México: INEGI; 2015 [cited 09 de julio del 2019].
Available from: https://bit.ly/30n59Ws



Anexo 5. Localizacion y distribucién territorial de la Alcaldia Xochimilco.
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Anexo 6.- Poblacion de la Alcaldia Xochimilco

Composicidn por edad y sexo

Poblacion total

415 933 habitantes, representando el 4.7 % del total de la Ciudad de México

Relacion hombres-mujeres

Q2.2 Existen 92 hombres por cada 100 mujeres

Edad mediana
30 af0S, La mitad de la poblacion tiene 30 afios o menos

Anos
85+
80-84
. 48.0%
70-74 4 0
6569
60-64
55.59
50-54
45-49
40-44
35-39
30-34
25.29
20-24
15-19
10-14
05-09
00-04

92.0%

!:l"lll..._

10 8 6

i N
N
o
N
BN
(o))

8 10%

Fuente: Institucién Nacional de Estadistica y Geografia. Panorama sociodemografico de Ciudad
de México 2015. [internet]. Mexico: INEGI; 2017 [cited septiembre del 2020]. Available from:
https://bit.ly/30Xcw2E

88



Anexo 7. Viviendas en la Alcaldia de Xochimilco

Tenencia en la vivienda

“ 64.9% @ Propia

16.8% © Alquilada

15.4% @ Familiar o prestada
1.6% @ Otra situacion
1.3% @ No especificado

Disponibilidad de servicios en la vivienda

69.6% @ Agua entubada
98.1% @ Deenaje

99.1% @ Servicio sanitario
99.4% @ Electricidad

o

Disponibilidad de Tecnologfas de la informaciény la

comunicacién (TIC)

Internet 7= _ 46.8%
Television de paga g}\ - 27.9%
Pantalla plana [_ ]_ 52.8%
Computadora g _ 45.6%
Teléfono celular D _ 84.4%
Teléfono fijo G _ 62.5%

Fuente: Institucion Nacional de Estadistica y Geografia. Panorama sociodemogréfico de Ciudad de
México 2015. [internet]. Mexico: INEGI; 2017 |[cited septiembre del 2020]. Available from:
https://bit.ly/30Xcw2E
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Anexo 8. Indicadores de desarrollo humano en la Alcaldia Xochimilco

ALCALDIA XOCHIMILCO

Indice de agua entubada* 0.9287
Indice de drenaje** 0.9821
Indice de electricidad*** 0.9947
Indice de desarrollo humano con 0.888
servicios**** 0029
Indice de esperanza de vida en 09611
general¥**** -/
Indice de esperanza de vida en 0.7
hombres 7259
Indice de esperanza de vida en
‘ 0.7931
mujeres
Indice educativo general 0.9370
Indice educativo en hombres 0.9458
Indice educativo en mujeres 0.9288

Los indicadores se basan en la Encuesta Intercensal 2015.

*Se refiere a la proporcién de la poblacidon en las viviendas particulares que disponen
de agua entubada, sin considerar la frecuencia con la que se suministra.

** Se refiere ala proporcién de la poblacidn enlas viviendas particulares que disponen
de aglun tipo de drenaje, conectado a la red publica, fosa séptica, con desague.

**% Se refiere a la proporcion de la poblacién en viviendas particulares que disponen
de electricidad.

****Mide las mismas dimensiones que el indice de desarrollo humano con producto
interno bruto, sustituyendo la parte de calidad de vida dada por el ingreso con la tasa
de habitantes con drenaje, agua y electricidad.

*¥****|Indice de esperanza de vida general es una medida de la longevidadde las
personas, la cual se traduce como esperanza de vida al nacer.

Fuente: Instituciébn Nacional de Estadistica y Geografia. Anuario estadistico y geogréafico de la
Ciudad de México 2017. [internet]. Mexico: INEGI; 2017 [cited septiembre del 2020]. Available from:
https://bit.ly/2MJuys6



Anexo 9. Caracteristicas educativas en la Alcaldia de Xochimilco

Poblacién mayor a 15 afios segun su grado escolar

27%

97.7% 95 4%
67.1%
53.2%
24.8%
36% 7.9% 7.7%
f—1 1 -
3 ab anos 6 a 11 anos 12 a 14 ahos 15 a 24 ahos

Acict Ao -~ ornla 21 Atro 11N
ASISIENCIa esScolar ’ ASIStencia escolar en otro municipio

0 deleqgacion

Fuente: Institucion Nacional de Estadistica y Geografia. Panorama sociodemogréfico de Ciudad de
México 2015. [internet]. Mexico: INEGI; 2017 |[cited septiembre del 2020]. Available from:
https://bit.ly/30Xcw2E
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Anexo 10. Tipos de hogares en la Alcaldia Xochimilco

ALCALDIA XOCHIMILCO

Hogares Poblacién

107 270 415933

Hogares familiares* 91.35 97.57
Nucleares** 63.86 53.37
Ampliados*** 33.16 42.80
Compuestos**** 0.82 1.16
No especificado 2.16 2.67
No familiares 8.42 2.30

No especificado 0.23 0.13

* Hogar en el que al menos uno de los integrantes tiene parentesco con el
jefe. Se clasifican en nucleares, ampliados y compuestos.

** Hogar familiar conformado por el jefe y conyuge; jefe e hijos; jefe, conyuge
e hijos.

*** Hogar familiar conformado por un hogar nuclear y al menos otro pariente,
o por un jefe y al menos otro pariente.

**xx Hogar familiar conformado por un hogar nuclear o ampliado y al menos
un integrante sin parentesco.

Fuentes: Institucion Nacional de Estadistica y Geografia. Anuario estadistico y geografico de la
Ciudad de México 2017. [internet]. Mexico: INEGI; 2017 [cited septiembre del 2020]. Available from:

https://bit.ly/2MJuys6



Axeno 11. Caracteristicas de los servicios de salud publicos en la Alcaldia
Xochimilco.

Distribucion porcentual segin la condicion de afiliacion a servicios de salud

Condicidn de afiliacion (%)
Afiliada
PEMEX, No No
itucid afliado | especificado
Total | IMSS | 1SSSTE Defensa | Seguro Instlltuoon | Qtra./ p
0 Popular | privada | institucion
Marina
76.31 | 32.51| 21.36 1.05 41.21 3.88 2.25 23.22 0.48
*La distribucion pocentual de la condicion de afiliacién a servicios de salud se calcula respecto a la
poblacidn total, ademds la suma de los porcentajes puede ser mayor a cien por las personas dfiliadas
en mds de una institucion de salud.

Personal médico por instituciones de salud publica

IMSS-
TOTAL IMSS ISSSTE PEMEX SEDENA PROSPERA SSA
373 SD 53 0 SD 10 310

SD: Sin datos
*E| personal médico comprende: generales, especialistas, odontdlogos, residentes, pasantes, entre otros.

Unidades médicas en servicios de las instituciones del sector publico de salud

IMSS-
SERVICIO TOTAL IMSS ISSSTE PEMEX | SEDENA PROSPERA SSA
De consulta 27 <D 5 o <D 5 -
externa
De
hospitalizacion 1 sD 0 0 sD 0 1
general
De
hospitalizacion 2 sD 0 0 sD 0 2
especializada
SD: Sin datos

Fuente: Instituciébn Nacional de Estadistica y Geografia. Anuario estadistico y geogréafico de la
Ciudad de México 2017. [internet]. Mexico: INEGI; 2017 [cited septiembre del 2020]. Available from:
https://bit.ly/2MJuys6



Anexo 12. Caracteristicas econdmicas de la Alcaldia de Xochimilco

Poblacién econémicamente activa (PEA)
Ocupada

<l Hombres

R

96.7%

o

Poblacién no econdmicamente activa (PNEA

36.3%@ Estudiantes

39.4%@ Personas dedicadas a los
quehaceres del hogar

11.2%®) Jubilados 0 pensionados

2.8%@ Personas con alguna limitacion
fisica 0 mental que les impide
trabajar

10.3% %) Personas en otras actividades
no economicas

*Porcentaje de la poblacion de 12 afios y mds con condicion de actividad no especificada 0.2.
*Poblacion mayor a 12 afios

Fuente: Institucién Nacional de Estadistica y Geografia. Panorama sociodemografico de Ciudad de
México 2015. [internet]. Mexico: INEGI; 2017 [cited septiembre del 2020]. Available from:
https://bit.ly/30Xcw2E
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Anexo 13. Tasa de participacion economica por sexo en la Alcaldia de
Xochimilco.

ALCALDIA XOCHIMILCO

Abs. %
TOTAL 337.948 54.30
Hombres 160.226 68.75
Mujeres 177.722 41.26

Fuentes: INEGI. Encuesta Intercensal 2015. Tabulados Ciudad de México. Hogares. México. 2020.
Available from: https://bit.ly/2YTmIUY

Anexo 14. Marginacion en la Alcaldia de Xochimilco

MARGINACION*

Alcaldfa de Ciudad de

Xochimilco México
[ndice de marginacién 1.527 1.451
Grado de marginacion Muy bajo Muy bajo

Lugar que ocupa a

nivel nacional 2353 de 2457 32de 32

Lugar que ocupa a

2 de1 No aplica
nivel estatal de 16 Pl

* Se constituye por los indicadores socioecénomicos

Fuentes: INEGI. Encuesta Intercensal 2015. Tabulados Ciudad de México. Hogares. México. 2020.
Available from: https://bit.ly/2N3FgJO
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Anexo 15. Guia de entrevista

HABILIDAD DE CUIDADO es la manera de relacionarse de cada uno de los integrantes adultos de la familia con
la persona que padece diabetes mellitus a partir de lo que esta le significa. Y comprende las actitudes y

Concepto

CONOCIMIENTO:

El conocimiento
implica  entender
quién es la persona

Indicador

conocimientos, valor y paciencia que generan bienestar a la persona con enfermedad cronica.
Dimensiones |

Identificar las
necesidades de la
persona con DM.

Pregunta (s)
¢ Su familiar x tiene alguna necesidad importante para
el control de su DM?
¢, Qué necesidades considera que requiere X en el
cuidado de su DM?
e (;Cuales son las mas relevantes? ¢ Por qué?
e ;CoOmo sabe que necesita algo X?

que se cuida, sus Egair:i?ra{ e ¢ Estas necesidades las satisfacen? ¢ C6mo?
necesidades, -
fortalezas y otro. l(,aCéJnafI:rsmseodnatlja?s fortalezas de X para contender con
debilidades y lo que Reconocer las ;, Como considera que las desarrollo?
refuerza su fortalezas y ¢ o o :
bienestar;  incluye debilidades de Ia " cCusles son 'sisslfm%aed\f;tgira contender con
conocer las propias persona con DM. ’
fortalezas y e (Porque cree que no los ha desarrollado?
limitaciones Z n
. ¢ Cuales de sus fortalezas le ayudan en el cuidado
Identificar las de la DM de X?
recorﬁ)lﬁ:ti(r)r;iento :ci?*rzti?el\ecizc?nses deﬁ ¢Como las desarrolio?
- . o e ;Qué lo limita en el cuidado de la DM de su
del cuidador. | cuidador familiar. ?a(r?niliaﬂ
e (En qué situaciones se presentan?
VALOR: ¢, Qué siente/lemociones experimenta en relacion a la

Se obtiene de
experiencias del
pasado, es la
sensibilidad  para
estar abierto a las
necesidades del
presente. Se
relaciona con la
identificacion de
una red de apoyo y
con la forma de
tomar decisiones.

Identificar las
necesidades de
apoyo del otro
(sensibilidad).

Reconocer el sentir
del familiar ante las
necesidades de
cuidado de la DM.

enfermedad de x?
e (Qué piensa de la DM?
e ;Qué impresiones le genera la DM?

Forma de toma
de decisiones y
red de apoyo.

Conocer el proceso
de la toma de
decisiones
respecto a la DM.

¢Cudl ha sido la decision mas dificil que ha tomado
con respecto a la enfermedad de X?

e ¢CoOmo fue que la tomé?

o (¢ Qué fue lo mas complicado?

e ¢;Quién/es intervinieron en la decisién?

Identificar las redes
de apoyo en el
cuidado.

Si se presentara algun problema en el cuidado de la
DM de x, ¢a quién/es acudiria?

e En el cuidado de la DM de X, ¢ha pedido apoyo?
e ;sabe comoy a quien lo podria solicitar?

PACIENCIA:
Es dar tiempo vy
espacio para la
autoexpresion y
exploracion;

comprende el grado
de tolerancia ante la
desorganizacion 'y
problemas que
limitan el
crecimiento de si
mismo y de los
otros.

Autoexpresion

Conocer la forma
en la que expresa
lo que piensa y
siente el cuidador.

¢Usted expresa lo que piensa o siente de la DM?
e ;Como lo manifiesta?, ¢a quién?

Exploracion

Identificar la forma
en la que el
cuidador busca
conocer de la DM.

En caso de tener alguna duda respecto a la DM,
¢Busca aclararla?

e ¢En qué situacion lo hace?

e ;COmoy con quien lo hace?

Tolerancia a la
desorganizacion

Identificar la
tolerancia en
relacion a la DM
del familiar

¢,Como maneja la situacién cuando X tiene una idea

de la DM diferente a la de usted?

e CoOmo actua cuando X hace algo que a usted no le
agrada?

e Cuéando hay diferencias entre usted y los demas
(integrantes de la familia) en torno a la DM de X,
¢, Qué hace?
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Anexo 16. Formato del consentimiento informado

CONACYT Programa de Maestria en Enfermeria

El presente escrito es para constatar que usted considere su participacion en el estudio titulado:
Habilidades de cuidado en familias mexicanas con una persona con DM2, cuyo objetivo es identificar
las habilidades de cuidado que desarrolla una familia mexicana con una persona con DM2, que
desarrollala L.E. Dulce Elena Castillo Villegas y dirige la C. Rosa Maria Ostiguin Meléndez, profesora

de Programa de Maestria en Enfermeria, UNAM.

Es importante que usted tenga conocimiento que esta investigacién no implica ningln riesgo para
usted o su familia, no hay consecuencia negativa en caso de que no desee participar y que la decision
de participar es voluntaria, asi como ante alguna duda esta sera aclarada por el responsable del
estudio en cualquier momento o si lo requiere anular su participacion. La informacion que proporcione
sera utilizada Gnicamente para fines académicos y de investigacién, bajo las disipaciones éticas y

legales, en todo momento se mantendra su anonimato.

Yo: , he leido y comprendido la informacién

proporcionada, aclarado mis inquietudes satisfactoriamente, por lo que estoy de acuerdo con mi

participacion en esta investigacion

Nombre y firma del entrevistado:

Testigo 1.- Nombre y firma Testigo 2.- Nombre y firma

Nombre y firma del Investigador Responsable o Principal:

Nota: Este documento se extiende por duplicado, quedando un ejemplar en poder del participante y el otro en
poder del investigador

& UN/M

Sl Coordinacion de Estudios de Posgrado POSI ;15/ DO S22
i ‘. rmoria
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