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Qué significa vivir con diabetes en una comunidad del
conurbano bonaerense. Representaciones sociales de
la diabetes mellitus tipo 2

Nanci Giraudo y Valeria Vietto

RESUMEN

Objetivo: conocer e interpretar las representaciones sociales que tienen las personas con diabetes mellitus (DM) tipo 2 en una comunidad de bajo
nivel socioecondmico del Gran Buenos Aires.

Metodologia: investigacion cualitativa, tipo estudio de caso. Se realizaron entrevistas semiestructuradas a personas con diagnostico de DM tipo
2, atendidas en un centro de atencion primaria del Bajo Boulogne, partido de San Isidro, Buenos Aires. Mediante un muestreo tedrico o por
conveniencia, a partir de las historias clinicas generadas entre enero de 2001 y julio de 2017. Se incluyeron personas con diagnéstico reciente y
otras con mas de 15 afios de evolucion, hasta la saturacion del discurso. Se realizé un analisis tematico.

Resultados: se realizaron 20 entrevistas. La mayoria de las personas entrevistadas tenian entre 60 y 69 afios y eran de sexo femenino. La DM es
vivida como una enfermedad que no tiene cura y que no condiciona a quienes la padecen en lo cotidiano. No impresiono ser una carga, excepto
para las personas insulinizadas, quienes le asignan una connotacioén negativa a esa terapia. No encontramos diferencias de acuerdo con el sexo, la
edad o los afios de evolucion. Los entrevistados asociaron la DM con malos habitos alimentarios y escasa o nula actividad fisica.

Conclusiones: en esta comunidad, la DM es vivida con naturalidad, en especial por quienes llevan afios padeciéndola. La red familiar constituye
la principal fuente de apoyo, acompafiamiento, contencion y provision de cuidados. No se identificaron otras redes ademas de la familia o el
sistema médico tradicional.

Palabras clave: diabetes mellitus tipo 2, investigacion cualitativa, medicina comunitaria.

WHAT IT MEANS TO LIVE WITH DIABETES IN A COMMUNITY OF SUBURBAN BUENOS AIRES. SOCIAL
REPRESENTATIONS OF TYPE 2 DIABETES MELLITUS

ABSTRACT

Objective: to recognize and to understand the social representations of people with type 2 diabetes mellitus (DM) in a community with a low
socioeconomic level of suburban Buenos Aires.

Methods: qualitative research, case study type. Semi-structured interviews were administered to people diagnosed with type 2 DM, who attended
a primary care center in Bajo Boulogne, San Isidro district, Buenos Aires. Through a theoretical or convenience sampling, from the clinical re-
cords generated between January 2001 and July 2017. We included people with a recent diagnosis and others with more than 15 years of evolution,
until speech saturation. We carried out a thematic analysis.

Results: we conducted 20 interviews. Most of the people were aged between 60 and 69 years and were female. DM is lived as a disease without a
cure and which does not condition the daily activities of people who suffer from it. It did not impress to be a burden, except for insulinized people,
who assigned a negative connotation to that therapy. We did not find differences according to sex, age or years of evolution. Patients associated
DM with poor eating habits and little or no physical activity.

Conclusions: in this community, DM is lived naturally, especially by those who have been suffering from it for years. The family network cons-
titutes the main source of support, accompaniment, containment, and provision of care. No other networks were identified, besides the family or
the traditional medical system.
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INTRODUCCION

La diabetes mellitus (en adelante, DM) tipo 2 es una
condicion de larga duracion, y el papel del cuidado en las
personas que la padecen es destacado por los profesiona-
les de la salud para prevenir dafios y complicaciones. Se
consideran complementarias dos formas de cuidados: los
provenientes del sistema de salud y los que las personas
padecientes realizan en su cotidianidad'.

Desde la perspectiva biomédica, el autocuidado desem-
pefia un papel central en el control de la enfermedad,
considerandose apropiado que las personas con DM tipo
2 bien informadas cumplan pautas de cuidado racional.
Esta mirada suele considerar que la propuesta es uni-
versalmente comprensible y acatable, dado que el perfil
del paciente solo variaria en términos bioldgicos; por lo
tanto, las personas bien informadas, optarian por adherir
a los tratamientos'**. Sin embargo, este punto de vista no
considera que la experiencia de enfermar y vivir con una
enfermedad cronica esta vinculada a las concepciones que
tienen las personas sobre el proceso salud, enfermedad
y atencion (en adelante, s/e/a) y que esta influenciada y
determinada por el contexto®*.

Las personas con DM tipo 2 poseen representaciones
sobre su salud, que se intercambian con su entorno y se
re-significan en la cotidianidad. Es comun que los profe-
sionales de la salud ignoren la experiencia y el saber que
los pacientes traen consigo, por considerar el saber técnico
y cientifico como Unico, verdadero y valido™”.

Pero la salud y la enfermedad no son solo una cuestion
médica; los cambios en las demandas de la sociedad llevan
a repensar la salud dimensionando su espacio social, cul-
tural e historico®. Las preguntas que debiéramos hacernos
como profesionales de la salud son: ;Cual es el modo
que tiene la gente de abordar sus problemas de salud?,
(,coémo lo perciben y como lo viven? y finalmente, ;como
hacemos los profesionales de la salud para integrarnos en
la comunidad, teniendo en cuenta los sistemas de ideas y
el modo de vivenciar los problemas que tiene la gente?
El estudio de la DM tipo 2 a través de las representaciones
sociales, entendidas como “modalidades de pensamiento
practico, orientadas a la comunicacion, la comprension y
el dominio del entorno social, material e ideal”, como lo
propone Jodelet®, constituye una alternativa atractiva de
analisis y de abordaje, que permite acceder a otros mundos
de interpretacion y significados, a partir de la persona que
la padece’!®. Mundos que se necesita conocer, analizar
y abordar, si pretendemos proporcionar una atencion
integral e integrada a los problemas cronicos de salud de
una poblacion.

Esta investigacion cualitativa se propuso indagar las
representaciones sociales (en adelante RS) que tienen las
personas con DM tipo 2 en una comunidad de bajo nivel
socioeconomico del Gran Buenos Aires, que concurren al
Centro de Medicina Familiar y Comunitaria San Panta-
le6n (CMFyCSP). Los objetivos especificos incluyeron:
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explorar los conocimientos, saberes y significados que
poseen las personas con DM tipo 2 sobre el proceso s/e/a;
e identificar e interpretar las estrategias que llevan a cabo
las personas que padecen DM tipo 2 para la atencion y
cuidado de su salud/enfermedad.

METODOLOGIA

Tipo de estudio

Esta investigacion esta sustentada en el enfoque cuali-
tativo, y la metodologia que aplicamos fue el estudio de
casos'"3, El caso estuvo dado por el evento enfermedad
reconstruido a partir del analisis de las narrativas de las
personas afectadas por DM tipo 2 en una comunidad de ba-
jos recursos socioecondmicos del conurbano bonaerense.

Poblacién y muestra

Personas con diagnostico de DM tipo 2 que se atienden en
un centro de atencion primaria de la Comunidad de Bajo
Boulogne, partido de San Isidro, provincia de Buenos
Aires. Se realiz6 un muestreo por conveniencia a partir
de las historias clinicas generadas entre enero de 2001 y
julio de 2017. Las entrevistas se llevaron a cabo durante
el afio 2017.

Fuente y recoleccion de los datos

Se realizaron entrevistas semiestructuradas llevadas a cabo
en una o dos sesiones, con una duracion de 60 minutos
cada una. Las técnicas de registro fueron audio y notas
de campo. Se utilizé un muestreo teorico, seleccionando
a los sujetos de acuerdo con su potencial para refinar o
expandir las categorias de informacion emergente hasta
la saturacion del discurso'®.

Analisis de datos

Se realizo un analisis tematico que, segiin Souza Minayo'’,
es una modalidad de analisis de contenido. Del analisis de
cada entrevista surgieron las categorias respecto del caso,
luego comparamos buscando similitudes y diferencias que
permitieron dar cuenta de la secuencia de acciones que
constituyen el proceso de s/e/a de la DM tipo 2. Utilizamos
el software NVivo® en espaiiol'’ como facilitador para el
ordenamiento de los datos.

Aspectos éticos
El presente estudio fue aprobado por el Comité de ética de
protocolos del Hospital Italiano de Buenos Aires.

RESULTADOS

Se entrevistaron 20 personas con DM tipo 2. De los entre-
vistados, la mayoria tenian entre 60 y 69 afios, y el 67%
fueron mujeres. Con respecto a los afios de evolucion de
la diabetes, se entrevistaron personas con diagnéstico
reciente y otras con mas de 15 afios de padecer la enfer-
medad, abarcando un amplio espectro de historias vividas
con el padecimiento.
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A continuacion se describen los hallazgos a partir de los
relatos de los entrevistados, seglin los siguientes ejes tema-
ticos: ; Qué experimentaron en los inicios de la enfermedad
valolargo de ella? ;Qué acciones o cuidados médicos y
no médicos realizaron y realizan? ;Quiénes intervinieron
y/o participaron en el cuidado de su salud?

éConocian la enfermedad?

Todos dijeron conocer la enfermedad, la asociaron con
antecedentes familiares y, en menor proporcion, con expe-
riencias de personas allegadas; también hicieron mencion,
en esa instancia, de las complicaciones de la enfermedad.
[-..] Mi madre tuvo diabetes y fallecio a los 56 aiios por
complicaciones de la enfermedad, pero no recuerdo exac-
tamente queé fite lo que le sucedio, creo que tuvo algo en los
rinones. Mi abuela materna también tuvo la enfermedad,
pero no me acuerdo de ella y tampoco sé de qué murio.
(E 3 — mujer 46 arios).

[...] Si, sabia que existia la diabetes desde hace mucho
tiempo, mi abuelo paterno era diabético y habia quedado
ciego por esa causa. Por eso digo que prefiero morirme
antes de quedar ciego. Por eso, he decidido que me tengo
que cuidar un poco mds porque quiero disfrutar de todo
lo que tengo en esta vida, mi familia en especial. (E 4 —
varon 56 anos).

[...] Si, sabia de la diabetes y de qué se trata. Tuvimos
una compariera de trabajo que no se cuidaba y que tuvo
muchas complicaciones por su diabetes, es mas, se murio
Jjoven, por ese motivo yo me cuido mucho. (E 11 — mujer
66 arios).
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éQué les evoca la palabra diabetes?

Cuando se les pidi6 que pensaran en la DM y mencionaran
cinco palabras cada uno, la mayoria de los entrevistados
habl¢6 de cuidados cotidianos o diarios, controles médicos
y movimiento (Fig. 1), y no hubo diferencias entre ambos
sexos. Si bien en el discurso, la mayoria hablo sobre el
miedo a las complicaciones de la enfermedad, en este
momento de la entrevista solo uno de ellos menciond las
complicaciones para la salud.

éQué sintieron ante el diagnéstico de la
enfermedad?

La mayoria de los participantes coincidieron en que el
diagnostico fue en el contexto de un control de salud o
en el marco del tratamiento de alguna otra afeccion, por
lo que podriamos hablar en general de un hallazgo de
laboratorio. Las personas con DM tipo 2 desde hace poco
tiempo fueron quienes tenian mas presente lo que sintieron
al recibir el diagndstico e incluso expresaron preocupacion,
mientras que quienes llevan muchos afios con el padeci-
miento dijeron vivir con naturalidad la enfermedad. No
se encontraron diferencias en el discurso entre hombres
y mujeres en cuanto a las vivencias y tampoco al analizar
segun la edad.

[...] Me enteré hace mas o menos un mes, me puse muy
mal porque me trajo recuerdo de cuando yo era chica.
Para mi esto es un cambio muy grande en mi vida, ahora
me siento enferma, espero que esa sensacion se me pase.
Voy a tener que hacer muchos cambios, en la alimentacion
principalmente, porque el pan y las harinas en general son
alimentos de uso muy frecuente en las comidas en casa.

Figura 1. Distribucion de frecuencias de las palabras evocadas por los entrevistados

al pensar en diabetes.
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Por otro lado, soy bastante sedentaria.... Para mi, la dia-
betes es una dificultad que tiene el cuerpo para generar
insulina y metabolizar el aziicar, es lo que me explicaron
... Me la diagnosticaron en el contexto del tratamiento
de un hongo en las unias de los pies, porque me pidieron
andlisis para medicarme y tenia azicar en la sangre. Ahi
comenzo la historia. (E 14 — mujer 36 aiios).
[...] Soy diabético desde el 2008, pero pienso que tengo la
enfermedad desde hace por lo menos dos arios antes de esa
fecha, tenia unos 47 afios. En ese momento era un desastre:
comia y tomaba mucha gaseosa, dos litros por dia casi.
Me enteré por un control de salud que me piden por ser
chofery en ese momento no me renovaron la licencia hasta
que bajé el azuicar. Ahora, desde el diagndstico, tengo que
controlarme cada 6 meses porque me lo exige mi trabajo.
Trato de tomarlo con naturalidad, aunque me moleste en
algun punto; para mis comparieros que no tienen diabetes
el control es anual. (E 4 — varon 56 arios).
Otro factor comun fue que casi todos refirieron haber te-
nido habitos alimentarios poco saludables y hacer poca o
ninguna actividad fisica antes del diagnostico. Asimismo,
reconocieron que es necesario mejorar estas dos dimensio-
nes ademas de cumplir con el tratamiento farmacologico
para sentirse bien.

Ante el diagnostico, équé les pas6?

Tanto varones como mujeres, sin diferencias de edad o
tiempo transcurrido desde el diagndstico, refirieron que
la reaccion frente a este fue asustarse, debido a que aso-
ciaron la DM a sus complicaciones, como la ceguera y las
amputaciones, entre otras. Curiosamente, la mayoria habla
de “la enfermedad” durante la entrevista y evita llamarla
por su nombre.

[...] Al principio me asuste mucho, pero es como todo,
luego te vas a acomodando y acostumbrando, en especial
con las comidas, cosa que puede estar bien porque no es
bueno pensar siempre que estds enfermo. Caminar me hace
mucho bien pero no siempre puedo hacerlo, tengo varias
ocupaciones y familia muy grande. (E 2 —varon 62 arios).
[...] Los médicos me explicaron de qué se trata la enferme-
dady también como me tengo que cuidar con las comidas,
con la actividad fisica y con la medicacion. Ya sabia de la
enfermedad porque mi hermana menor es diabética desde
hace mucho tiempo y ella vive conmigo, asi que no me
sorprendi con el diagnostico y tampoco me preocupé, si
bien no me gusto que me dijeran que estaba enferma. Es
mdas, mi hermano tiene lo mismo y él no se cuida, ya tiene
problemas en la vista y en un pie. ... Al principio me daba
lo mismo tenerla que no tenerla, ahora tomé conciencia y
me cuido. (E 3 — mujer 46 aiios).

[...] Me asusté mucho, justo me habia ido a vivir a Fe-
deracion (Entre Rios) porque me habian despedido de la
empresa donde trabajaba. Era chofer de larga distancia,
ahora hago corta distancia, asi que duermo en mi casa y
me puedo cuidar mds, me gusta cocinar. Me cuesta, pero lo
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estoy logrando; es cuestion de mejorar los habitos, segun
dice mi médico. Hacer como minimo cuatro comidas y ca-
minar casi todos los dias, ademas de tomar la medicacion.
Los médicos creen que es facil y al principio también vos
lo creés, pero luego te das cuenta de que son muchas cosas
que tenés que cambiar. Lo que mas cuesta es respetar los
horarios de las comidas. (E 4 — varon 56 arios).

éQuiénes escuchan a las personas con diabetes y
las acompainan en el cuidado de su enfermedad?
La familia desempefia un papel preponderante en el proceso
s/e/a, asi como también el equipo de salud. Si bien hubo
espacio en la entrevista para hablar de otros cuidados alter-
nativos, solo una persona mencion6 haber ido a ALCO (una
organizacion sin fines de lucro de lucha contra la obesidad
inspirada en Alcohdlicos Anénimos) como recurso para bajar
de peso en forma adicional al centro de salud o el hospital.
[...] Con mi marido hablamos del tema, me apoya y me
acompaiia. Nuestro hijo, que vive con nosotros, es dia-
bético y no se cuida; eso nos preocupa mucho porque es
joven. Hago cosas saludables para comer, pero él hace
lo que quiere. Espero que tome conciencia porque tiene
mucha vida por delante y tener complicaciones no debe
ser bueno, como dicen los médicos. Los médicos que me
atienden me aconsejan, porque ellos quieren lo mejor para
los enfermos. (E 6 — mujer 58 arios).

[...] Con mi esposa hablamos del tema; siempre pensa-
bamos que ella podia en algun momento tener diabetes
porque su madre y hermana son diabéticas. Resulta que
me toco a mi, asi que nos resulta familiar la enfermedad.
También me siento muy acompanado por el médico y la
nutricionista del centro de salud. (E 18 —varon 44 arios).
[...] De mi enfermedad solo he hablado con mi médico,
mi hija y una amiga, luego nadie sabe que tengo dia-
betes y tampoco quiero contarlo por ahora, no quiero
que opinen sobre mi enfermedad. Sé muy bien de qué se
trata, tengo una hermana mayor que esta insulinizada y
ella no se cuida para nada. Un hermano fallecido a los
59 por un infarto, tenia diabetes y no se cuidaba.lengo
bastante historia para contar, pero no quiero hablar de
ella, por ahora estoy bien, hago lo que me dicen y listo.
(E 7 — mujer 63 arios).

Los entrevistados manifestaron sentirse bien acompafados
en el seguimiento longitudinal del proceso s/e/a por el
equipo de salud del centro de atencion primaria, si bien
algunos de ellos también consultan anualmente con un
diabetologo en el Hospital de Boulogne o en el Central
de San Isidro. Las obras sociales fueron mencionadas por
unos pocos, Como recurso para conseguir medicamentos.
Todos coincidieron en que, mas alla del acompanamiento
que reciben desde el equipo de salud, el estar bien depende
primordialmente de sus propias actitudes y acciones.
[...] Al asustarme consulté a varios médicos e incluso a una
nutricionista. Me retaron mucho porque en ese momento yo
pesaba 118 kg, fui aumentando sin darme cuenta, porque
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con el camion paraba en cualquier lugar y comia de todo
v en cantidad, ademds de tomar mucha gaseosa cola. En el
2006 cai en la cuenta en lo que me habia transformado al
querer ponerme un traje para una fiesta,; yo usaba siempre
pantalon de gimnasia con elastico y, bueno, asi fui aumen-
tando de peso sin darme cuenta. Con el camion me trans-
formé totalmente en sedentario, tenia un peso normal. Por
mi cuenta me puse las pilas y el primero de enero del 2007
luego de la fiesta, comencé a cuidarme y en un afio bajé 34
kg, que los mantengo e incluso deberia bajar algunos kilos
mas, por eso ahora quiero que una nutricionista me ayude.
(E 4 —varon 56 arios).

[...] Me siento muy acompariada por el centro de salud,
pero el cuidarse estd en uno. Fijate mi hermano: tiene
acceso a los médicos porque trabaja muy bien y tiene obra
social, pero hace lo que quiere, y eso que vimos morir a
nuestra madre por una complicacion por la diabetes. Los
médicos te pueden ayudar, pero depende de uno querer mo-
dificar algo y no tener complicaciones por la enfermedad,
jla medicacion no es todo! Tenés que modificar algunos
habitos, no digo que sea facil pero tampoco el extremo de
tener complicaciones. El acompanamiento de la familia
es un monton. (E 3 — mujer 46 aios).

Tratamiento y dificultades a lo largo del proceso
s/e/a

Todos los participantes parecieron tener claras las pautas
alimentarias y la importancia de la actividad fisica, mo-
tivados por el deseo de evitar las consecuencias clinicas
del dafio de 6rgano blanco y verbalizando el miedo a tener
complicaciones dado por las experiencias de sus familia-
res. Todos pudieron relacionar la DM con los azicares y las
harinas, y mencionaron el movimiento como un elemento
favorable para la salud, a pesar de que no todos hacian
actividad fisica en forma regular.

En general, no manifestaron percibir los cuidados indi-
cados en el plan alimentario como un obstaculo, excepto
quienes pertenecian a familias numerosas. Esas personas
sugirieron que la compra de alimentos adecuados se les
torna dificultosa debido a su mayor costo.

Algunos entrevistados mencionaron ciertas dificultades en el
autocuidado al inicio de la enfermedad, en especial aquellos
que fueron insulinizados; luego casi todos coincidieron en la
necesidad de cuidarse como algo mas natural. Al respecto,
tampoco encontramos diferencias entre varones y mujeres.
Una paciente insulinizada refirio haber tenido episodios de
hipoglucemia que requirieron asistencia médica.

[...] Me indicaron metformina 500 mg/dia, enalapril 10
mg/dia (porque tengo un poquito de presion), aspirina 100
mg/dia y atorvastatina 20 mg/dia por colesterol. Toda la
medicacion la obtengo en el centro de salud. No tengo
dificultades; como vera, soy flaca y, en general, siempre
he comido bastante sano. No me cuesta hacer la dieta;
solo tuve que disminuir las harinas, los hidratos y un poco
la sal. (E 7 — mujer 63 aflos).
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[...] A veces tengo dificultades para comprar los alimen-
tos que debiera comer, en general, las harinas son mds
baratas. Ya no soy la misma desde que me diagnosticaron
la enfermedad, a mi que me gusta comer, y esto me limito
mucho. (E 15 — mujer 56 aiios).

[...] La insulina me complica la existencia, le tengo mie-
do a las hipoglucemias, tuve que ir un par de veces a la
guardia, ahora aprendi qué tengo que hacer para evitarlas,
por ejemplo, tener un caramelo en el bolsillo para cuando
aparecen los sintomas, pero no me resulto facil y me resisto
a ponérmela. (E 2 —varon 62 anos).

[...] Yo no estoy preocupada por la diabetes; la verdad
que ahora la llevo bastante bien, me cuido y me controlo
siempre. Vea usted, aqui le traje el cuaderno con las medi-
ciones diarias del azucar. Busqué atencion en el Hospital
Central cuando me enviaron del centro de salud porque
la metformina no me hacia efecto. Mi médico siempre
me insistia en que tenia que cuidarme y moverme, cosa
que ahora hago. estoy yendo a bailar a SanPantaEnMo-
vimiento, aunque yo no puedo hacer todo lo que hacen
las jovenes pero algo me muevo y sobre todo me divierto
mucho, a esta altura hago lo mejor que puedo; ya vivi
demasiado, asi que intento no sentirme enferma a pesar
de estarlo. (E 20 — mujer 84 arios).

Si bien la mayoria de las personas dijo estar polimedicada
—casi todos estan recibiendo metformina, aspirina, hipoli-
pemiantes y enalapril—, ninguno mencion¢ dificultades a
la hora de obtener los farmacos. Pareciera que el circuito
de suministro de medicamentos del sistema publico (ac-
tualmente CUS, ex REMEDIAR) y la seguridad social
(PAMI, IOMA u otra obra social) funciona. Muchos de
los entrevistados refirieron retirar su medicacion en el
centro de salud.

Por otro lado, dos pacientes (ambos sexos) que tenian
indicacion de recibir tratamiento con insulina, al momento
de la entrevista cumplian pacialmente con esta por miedo
a las reacciones adversas potenciales, como por ejemplo
la hipoglucemia, o por la dificultad para llegar al Hospital
Central a retirar la medicacion o las tiras reactivas necesa-
rias para los controles ambulatorios. Ambos refirieron que
les resulta engorroso desplazarse hasta San Isidro y que
seria mas facil para ellos que la medicacion y los insumos
mencionados estuviesen accesibles en el centro de salud.
[...] No quiero aplicarme insulina, tengo miedo a que
me baje mucho el azucar y luego quede mal y, si esto es
una dificultad, entonces le diria que si me ha causado
dificultades la enfermedad. No puedo hacer actividad
fisica porque me duele mucho una rodilla, tengo artrosis;
si pudiera hacerla estaria bueno, el médico me dice que
me ayudaria a bajar el azucar. (E 15 — mujer 56 arios).

éDonde se atienden?
El primer nivel de atencidon es el elegido por la mayoria
de los entrevistados para el cuidado cotidiano de su salud.
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Como ya mencionamos, manifestaron sentirse muy acom-
pafiados en el seguimiento longitudinal del proceso s/e/a
por el equipo de salud del centro de atencidon primaria,
si bien algunos consultan en los hospitales de referencia
locales con un diabetdlogo una vez al afio, dada la com-
plejidad de su enfermedad. Muy pocos manifestaron ser
usuarios de obras sociales como PAMI y IOMA, e hicie-
ron hincapié en que este recurso les facilita el acceso al
tratamiento farmacologico.

[...] Hasta ahora me atendi por la diabetes solo en el
centro de salud y tengo mi médico de cabecera de PAMI
por el recetario cronico gratuito y los estudios me los hago
en el Hospital de Boulogne o en el Hospital Central, seguin
donde me toque; luego los resultados los ve mi médico. Mi
esposa me cuida mucho, ella cocina y hace las compras
en casa. (E 1 —varon 68 aiios).

[...] Tuve que ir al Hospital de Boulogne porque alli atien-
de la especialista en DBT y cuando empecé con insulina
ella fue quien me atendio y me explico como colocarla,
pero —si tienes dudas— para que te atienda son mas de 6
meses y eso no estd bien. (E 2 —varon 62 arios).

éQué expectativas tienen sobre las consecuencias
en el futuro a causa de la diabetes?

Cuando se les pregunto a los entrevistados como se veian
ellos luego de muchos afios de padecer DM, la mayoria
manifesté deseos de mantener su estado de salud actual
y evitar posibles complicaciones, para poder disfrutar de
su entorno. En algin punto, casi todos naturalizaron la
enfermedad, logrando estar no demasiados pendientes del
devenir. Todos coincidieron en que la evolucion de la DM
depende de ellos y de sus habitos, de manera independiente
del tratamiento farmacologico. Mencionaron que el factor
economico puede ser un condicionante a la hora de ingerir
los alimentos indicados por el equipo de salud.

[...] La diabetes no me preocupa, si la presion alta. En
definitiva, me cuido mucho por las dos cosas. Los médicos
me escuchan y me acompanan, me explican mucho. A
esta altura ya nada me preocupa; he vivido lo suficiente,
me gustaria seguir valiéndome por mi misma. ... Ahora
vengo a SanPantaEnMovimiento, si bien no puedo mover
mucho las piernas, muevo los brazos si y me divierto.

(E 10 — mujer 82 aros).

[...] Por mi enfermedad no espero que me pase nada; me
gustaria seguir como hasta ahora disfrutando de mis 6
nietos (4 hijos) y de mi esposa, con quien vivo desde hace
muchos arios. Hasta ahora la diabetes no me ha traido difi-
cultades para hacer lo que quiero y lo que me gusta. No me
siento enfermo. Sé que tengo que cuidarme mucho y ahora
que estoy mas grande estoy mds consciente de ello. Espero
que la patrona me siga acomparniando porque ella es la que
cocina y prepara la comida en casa, ademdas de tenerme
cortito con los medicamentos. (E 1 —varon 68 anos).

[...] Novivo pensando en la enfermedad, porque me expli-
caron que no se cura y que si se controla con medicamentos
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v cuidandome con las comidas. Me falta incorporar la
actividad fisica, que es lo que mds me cuesta. ... (E 4 —
varon 56 aiios).

[...] Lo que deseo es no tener complicaciones como mis
hermanos ... Espero morirme de vieja, me cuido y trato de
tener una buena vida. Mis hijos me acomparian mucho y
cuando trabajo me distraigo. Por ahora no tengo preocu-
paciones, mis hemoglobinas glicosiladas son menores
a 6 (y me muestra la ultima del mes de abril de 5,5). (E
7 — mujer 63 anos).

DISCUSION

La DM tipo 2 en los participantes de este estudio cualita-
tivo, quienes pertenecen a los quintiles de ingresos mas
bajos seglin el INDEC", es vivida como una enfermedad
que no tiene cura y que no los condiciona en lo cotidiano.
No impresiona ser una carga mas alla de tener que realizar
cambios de habitos alimentarios y de actividad fisica. Sin
embargo, para las personas insulinizadas parece tener una
connotacion mas negativa, por su asociacion con eventos
de hipoglucemia. No encontramos diferencias al analizar
por sexo, por edad o afios de evolucion de la DM. Todos
los entrevistados asociaron la enfermedad con los malos
habitos alimentarios, el exceso de harinas y la escasa o
nula actividad fisica. La DM tipo 2 es vivida con natura-
lidad o normalidad, en especial por aquellos que llevan
afios padeciéndola: la aceptacion impresiona ser el comin
denominador. La red familiar constituye la principal fuente
de apoyo, acompafiamiento, contencion y provision de
cuidados, y no identificamos otra red que no sea la familia
o la contencion del sistema médico tradicional. A lo largo
de muchos aios, la medicina occidental les ha expropiado
a las personas su salud, dado que el sistema sanitario y
los profesionales de la salud les han quitado en muchos
casos el derecho a decidir por si mismos acerca de si estan
sanos o enfermos'®. Por esto, el desafio de nuestro estudio
fue plantear otros abordajes tedricos conceptuales en el
analisis del proceso s/e/a de la DM tipo 2; una invitacion
a correrse de las dicotomias normal y patologico, o salud
y enfermedad, a las que estamos acostumbrados como
profesionales de la salud.

En 1978, Canguilhem' planted que los médicos son las
personas que menos investigaban el sentido de las palabras
salud y enfermedad, dado que solo les importaban los fe-
ndémenos vitales y no la idea del medio social; de alli que
la enfermedad fuera considerada como un valor virtual y
con una fuerte connotacion negativa. Planted ademas que
lo normal posee un caracter doble: es al mismo tiempo
tipo (media estadistica) y valor (vital o social) y que eso
le confiere la capacidad de ser “normativo”, y de ser, en
consecuencia, la expresion de exigencias colectivas.

En este estudio se les dio voz a los que padecen y se obser-
v6 que las personas con DM tipo 2 asocian la enfermedad
con complicaciones padecidas por familiares y allegados;
sin embargo, en su mayoria, negaron vivirla como un
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pesar; al contrario, en los relatos se aprecié mucha acepta-
cion. También se observo que, para las personas devenidas
en pacientes mediante el diagnostico de DM, existe un
limite impreciso que separa la salud de la enfermedad, que
no es igual para todas. Se trata de una frontera flexible y
transformada con el tiempo respecto de las condiciones
individuales dentro de un contexto, siendo la persona quien
evalua esa transformacion de sano a enfermo, porque es
quien suftre las consecuencias.

Segun Canguilhem, lo normal no es un promedio corre-
lativo de un concepto social, no es un juicio de realidad,
sino un juicio de valor, una nocion limite que define el
maximo de capacidad fisica o psiquica de un ser'. En
cambio, la enfermedad agrega algo distinto a lo que existia
previamente en el individuo sano, quien ahora se convierte
en una persona enferma y, en consecuencia, queda sujeto
a una nueva norma, a un nuevo régimen normativo. En
este estudio, el nuevo régimen normativo es el que devino
con la DM tipo 2.

Por otro lado, para Samaja®, las expresiones de enfer-
medad son siempre consecuencia de la lectura del propio
sujeto devenido en paciente desde sus representaciones.
Este autor sugiere que las personas de un mismo grupo so-
cial poseen invariablemente un modelo similar de salud y
enfermedad, y que los modelos categoriales de las culturas
provienen de la abstraccion, la que consiste en proyectar
sobre las percepciones los ordenamientos propios de las
formas de la vida coexistencial, alcanzada por los indivi-
duos en cada periodo historico®. Cuando se trata de una
enfermedad crénica, la graduacion a otros estados de salud
ocurrira en tanto y en cuanto evolucione a lo largo de la
vida, dando origen a otras tantas graduaciones y a nuevas
situaciones, que no solo generaran representaciones y
practicas, sino que organizaran saberes, formas de afron-
tar la enfermedad, de convivir con ella, de solucionarla e
incluso, erradicarla'®-?!,

Perner?!, en su trabajo final de la carrera de especializacion
en epidemiologia, describid y analizo los cambios en la
definicién de la diabetes como enfermedad y las relacio-
nes con las modificaciones de su abordaje terapéutico, y
mostro el creciente proceso de medicalizacion de la vida
cotidiana en el abordaje terapéutico de la DM, sucedido en
los ultimos 30 afios en la Argentina. Nuestros resultados
son consistentes con su estudio, ya que todos los entrevis-
tados se encontraban en tratamiento farmacolégico y con
prescripcion de habitos saludables, los que parecen aceptar
y cuestionar poco, salvo quienes estan insulinizados.
Pera y cols.?? indagaron cémo era la experiencia de vivir
con DM e identificaron opiniones sobre la calidad de
atencion recibida en el sistema publico de salud de Bar-
celona. Las personas adultas con diagnostico de DM tipo
2 entrevistadas en ese estudio describieron la enfermedad
como de dificil control, que provoca cambios en los esti-
los de vida y que requiere esfuerzo y sacrificio. Ademas,
el tratamiento con insulina aumentd la percepcion de
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gravedad de la enfermedad, siendo la hipoglucemia la
complicaciéon mas frecuente y temida. Por otro lado, se
enumeraron como problemas la atenciéon médica centra-
da en la enfermedad, con falta de informacion adecuada
y con participacion limitada en la toma de decisiones, y
las cuestiones administrativas y burocraticas propias del
sistema de atencion de salud. Los resultados de nuestro
estudio fueron similares, y, a su vez, consistentes con los
descriptos por Moraga*, quien mostré que las personas
con DM que cuentan con apoyo social (familia y otros
diabéticos) asi como con instancias en el sistema de salud
que los mantienen informados sobre su enfermedad logran
vivir con normalidad. Este autor también describié dos
tipos de experiencias sobre la enfermedad, la normalizada
y la no normalizada, segun el modo como se convive con
la DM en la cotidianidad. Consideramos que esta disqui-
sicion podria ser indagada en una futura investigacion
disenada para encontrar diferencias entre las RS de los
sujetos insulinizados y quienes no lo estan.

En la literatura se han referido diferencias frente a la DM
entre hombres y mujeres, en particular en sus creencias,
actitudes, temores y preocupaciones acerca de la enferme-
dad y sus complicaciones. Esta descripto que las mujeres
ven la DM como un elemento mas negativo que afecta su
vida en comparacion con los hombres?. Ellas se preocupan
mas por las complicaciones, como las hipoglucemias, la
enfermedad cardiovascular y renal®, mientras que a los
hombres les preocupa mas la posibilidad de que la DM
afecte su estilo de vida, pero piensan que es controlable?.
Sin embargo, en nuestro estudio, estas diferencias no se
hicieron manifiestas entre los entrevistados.

Dar a conocer la voz de los que padecen es imprescindible,
porque resalta la vision desde adentro y reconoce la alte-
ridad, es decir, el otro que se encuentra ahi y que, en los
servicios de salud, es necesario tener en cuenta a la hora
de pensar y promover estrategias de autocuidado y ofrecer
un tratamiento?”*, En ese sentido, esperamos que nuestra
investigacion brinde informacion ttil para el disefio de
intervenciones de promocion de la salud y reduccion del
dafio en las personas con DM residentes en areas de bajos
recursos, similares a las del conurbano bonaerense, pen-
sando quizas en medicalizar menos y en mirar la salud con
una connotacidn positiva, porque asi lo expresaron durante
toda la investigacion. Pareceria que la DM no ocupa un
lugar relevante en su vida, quiza porque estén atravesados
por otras realidades que van mas alla de su enfermedad
cronica. Lo observado es la aceptacion de la condicion
de salud y el cuidado segtn sus devenires, cumpliendo
las indicaciones médicas en la medida de lo que pueden
hacer segun el entorno. Teniendo esto en consideracion,
las intervenciones que podrian ejercer mayor impacto en
la reduccion de los dafios asociados a la DM son aquellas
vinculadas con politicas de salud publica que exceden el
alcance individual de los efectores de salud, tales como el
trabajo conjunto con el sector educativo para la promocion
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de la alimentacion saludable y la actividad fisica desde
la nifiez, promocién de habitos saludables en los medios
de comunicacién y la existencia de normas regulatorias
para el adecuado etiquetado de los alimentos, entre otras.
Por otro lado, la cosmovision narrada por los entrevistados
fue muy distinta de la que pensabamos encontrar como
investigadoras y como profesionales de la salud acostum-
bradas a trabajar con personas de clase media y alta de
Buenos Aires, en las que se percibe que el diagnostico de
DM les cambi6 la vida radicalmente y con una connotacion
negativa, al punto de que el titulo original y la inspira-
cion del presente trabajo fueron las textuales palabras de
una paciente que, tras 20 afios de vinculo establecido en
torno a su diagnoéstico, expresé “Doctora, usted me robd
la felicidad”. Consideramos que futuras investigaciones
deberian abordar las RS del personal de la salud y de las
personas del entorno del padeciente, si intentamos realizar
cambios profundos como efectores de salud, centrando
el manejo de esta enfermedad en las personas y sobre la
base de mensajes positivos acerca de la salud tratando de
desmitificar o quitar gravedad a la DM.
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CONCLUSIONES

Cuando hablamos de DM, todos sabemos que nos esta-
mos refiriendo a una enfermedad crénica y que acompa-
nard a las personas durante toda su vida, significando esto
muchos contactos con el sistema de salud y que de esto
va a depender en gran parte que las personas devenidas
en pacientes la vivan con cierta naturalidad o no.

La experiencia en la practica médica, asi como también
lo mostrado por la literatura y nuestra investigacion,
indican que este diagndstico conlleva un cierto rechazo
por parte de las personas. Si se acompatfia a los pacientes
evitando una postura de extrema medicalizacion (con
indicacion de tratamiento farmacologico, cambios en la
alimentacion y prescripcion de ejercicio fisico, muchas
veces todo en una misma consulta), planteando premisas
de autocuidado cumplibles a largo plazo y en el marco
de medidas de salud publica que promuevan en la co-
munidad habitos saludables desde la nifiez, se pueden
potenciar los recursos intrinsecos que cada uno posee
para convivir con esta enfermedad y limitar el dafio a su
salud tanto fisica como emocional.
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