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PALABRAS CLAVE Resumen

Investigacion Objetivo: ldentificar las perspectivas de la familia de los pacientes en la calidad del control de
cualitativa; la diabetes mellitus.

Perspectiva; Disefio: Metodologia cualitativa orientada a la investigacién de servicios de salud; disefio explo-
Salud familiar; ratorio, realizado en 2014, a través de muestreo no probabilistico.

Control metabolico Emplazamiento: unidades de atencion primaria con mayor jerarquizacion poblacional en el

estado de Tabasco, México.

Participantes y/o contextos: Se seleccionaron 42 integrantes de la familia que aceptaron par-
ticipar voluntariamente.

Método: Se integraron 6 grupos focales, se emplearon guias de entrevista y dinamica de gru-
pos. La informacion fue documentada, saturada y categorizada; se utilizaron los discursos mas
representativos, derivando en conclusiones.

Resultados: Muestran una posicion altamente critica de los familiares con respecto al paciente.
Algunos parecen justificados y otros tienen una connotacion cultural, historica y, en alguna
medida, de desconocimiento. Se han pronunciado con respecto a la atencion sanitaria y al
contexto donde pacientes y familiares se desempefian, en ambos casos con expresiones también
criticas.

Conclusiones: Las perspectivas de los familiares revelan lo que piensan y sienten de la diabetes
mellitus. Es importante observar el contenido de sus expresiones cargadas de desconocimiento
acerca de la enfermedad y la falta de apoyo. Sus discursos contienen criticas, mitos, creencias
falsas y temores de ser portadores futuros del padecimiento. Se compadecen del paciente, pero
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se resisten a cuidarse y no desean una vida con diabetes. La familia es la red de apoyo mas
cercana para el paciente y un recurso inapreciable para los servicios de salud.

© 2016 Elsevier Espafia, S.L.U. Este es un articulo Open Access bajo la licencia CC BY-NC-ND
(http://creativecommons.org/licenses/by-nc-nd/4.0/).

Quality in diabetes mellitus control in Primary Care Units in Mexico. A study of the
perspectives of the patient’s family

Abstract

Objective: To identify the perspectives of the patient’s family in the quality of diabetes mellitus
control.

Design: Qualitative methodology of exploratory design, oriented towards health services
research, conducted in 2014 using non-probability sampling.

Location: Primary Care Units mainly situated in the state of Tabasco, Mexico.

Participants and/or contexts: 42 family members were selected, who agreed to participate
voluntarily in the study.

Method: Six focus groups were set up; interview guides and group dynamics were employed. The
information was documented, saturated and categorised; the most representative discourses
were used, and conclusions reached.

Results: The results show a highly critical position of the families as regards the patient, some of
which appear justified, and others have a cultural, historical, and to some extent, an ignorance
connotation. They have also commented on the health care and the role that patients and
families can play, in both cases, also expressed critically.

Conclusions: The family perspectives reveal what they think and feel about diabetes mellitus.
It is important to note their lack of support and the content of their expressions due to lack
of knowledge of the disease. Their discourses are critical, mythical, and with false beliefs of
the fear of being future carriers of the disease. They feel sorry for the patient but they resist
taking care of them, and do not want a life with diabetes. The family is the closest support for
patients and an invaluable human resource for health services.

© 2016 Elsevier Espana, S.L.U. This is an open access article under the CC BY-NC-ND license
(http://creativecommons.org/licenses/by-nc-nd/4.0/).

Introduccion

En el mundo se calculan unos 387 millones de personas con
diabetes mellitus, de los cuales el 77% viven en paises de
ingresos medianos y bajos. En 2014 ocurrieron 4,9 millones
de defunciones, y el gasto por este padecimiento alcanzé los
612.000 millones de dolares. En México es la primera causa
de mortalidad’.

El control de las personas con diabetes se ha convertido
en uno de los problemas sanitarios de mayor complejidad en
el mundo, y compromete la forma como las autoridades sani-
tarias desarrollan y aplican estrategias, politicas, programas
y recursos asignados para su atencion.

Una de las funciones esenciales que han sido identifica-
das como criticas para la practica de la salud publica en
los paises de las Américas es la garantia de calidad de los
servicios de salud. Dentro de los elementos basicos que per-
miten medir su alcance, esta la utilizacion de la evaluacion
de las intervenciones de salud con el mayor nivel de rigor
cientifico?.

La evaluacion de las intervenciones de salud en la dia-
betes mellitus es un tema al que estan asociados diferentes
factoresy, en especial, elementos que forman parte esencial
de lo que sienten, quieren, padecen y esperan las personas.

Por estas razones, ya se ha estudiado acerca de la aten-
cion en diabetes mellitus a partir de las perspectivas del

paciente y el equipo de salud, entendidas como el punto de
vista acerca del control del padecimiento, lo que piensan,
sienten y esperan de los servicios de salud y el papel de si
mismos, empleando técnicas cualitativas, particularmente
la teoria fundamentada’.

El presente estudio se ha orientado a conocer las pers-
pectivas de los familiares de los pacientes, como una manera
de abordar todos los componentes para tener una vision
integral de un problema sanitario que alcanza proporcio-
nes de gran magnitud. La familia es y sera el primer
recurso ante cualquier crisis o problema de salud de sus
integrantes; el proposito de una familia es proveer de un
contexto que apoye los logros necesarios para todos sus
miembros*®.

El apoyo familiar repercute en la enfermedad, su evolu-
cion y desenlace; se considera elemento fundamental para
desarrollar conductas de salud y autocuidado, asi como en
la adhesidn del enfermo al tratamiento médico”-®.

El objetivo del trabajo es identificar las perspectivas de
los integrantes de la familia de los pacientes en la calidad
del control de la diabetes mellitus.

Participantes y métodos

Se usd metodologia cualitativa de tipo exploratorio. El
trabajo de campo tuvo lugar durante el ano 2014 en
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unidades de atencion primaria de Tabasco (México), con
una poblacion superior a 1.000.000 de habitantes. El tér-
mino perspectivas en esta investigacion es definido por los
autores como el punto de vista desde el cual los integran-
tes de la familia consideran todo lo referente al control
de la diabetes mellitus; lo que piensan, sienten y esperan
de los pacientes, de los servicios de salud y el papel de si
mismos.

Para la seleccion de las unidades de atencion prima-
ria se tomaron en cuenta las del municipio Centro, por
ser el de mayor jerarquizacion de Tabasco de acuerdo a
su nimero de habitantes, con una densidad de poblacién
de 372,8 hab./km?, una relacién hombre/mujer de 94,8%,
con una proporcion que reside en area urbana de 42,6% y
subrural y rural de 57,4%. El promedio de ocupacion por
vivienda es de 3,9%. La Secretaria de Salud proporciona
servicios médicos al 54,8% del total de la poblacion des-
crita, a través de unidades médicas de area rural y urbana,
en las que hay asistencia regular de pacientes en forma
de grupos, asi como aquellas unidades especializadas de
referencia donde acuden pacientes de todo el estado de
Tabasco.

Para la seleccion de los informantes en la investigacion,
se considero a los integrantes de la familia de los pacientes
con diagnostico de diabetes mellitus tipo 2, que acudieron
a las unidades seleccionadas. Se invitd a un promedio de 90
familias, de las cuales 47 aceptaron participar en el estudio,
previo consentimiento informado. Dentro de ese grupo se
consideraron familias de diverso nivel cultural, edad, género
y situacion geografica.

Se formaron 6 grupos focales, integrados por 7 perso-
nas en promedio, con la intervenciéon de un familiar por
cada paciente, de parentesco pareja o hijos. Para el proceso
de obtencion de la informacion, se disefaron instrumentos
guias para su utilizacion en los grupos focales, se hizo una
prueba piloto en grupos similares, y se hicieron los ajustes
y validacion para su empleo adecuado. Para el trabajo con
los grupos, se tomaron en cuenta las caracteristicas cuali-
tativas del estudio, por lo que se crearon las condiciones
apropiadas. Los integrantes de la familia de los pacientes
expresaron abiertamente las perspectivas que ellos consi-
deran como obstaculo para alcanzar un buen control de
la diabetes. El proceso de la investigacion fue documen-
tado mediante grabacién de video y audio; los discursos se
transcribieron literalmente; para la parte metodoldgica y
logistica se tomo nota de la ejecucion de las actividades. La
composicion de los familiares de los pacientes con diabetes
mellitus en grupos focales y sus principales caracteristicas
aparecen en la tabla 1.

Los discursos por cada grupo focal fueron analizados, se
describieron las expresiones mas representativas y se inter-
pretaron los discursos, asi como la determinacion de su
frecuencia y afinidad para obtener una vision global.

Se llevo a cabo la seleccion de las expresiones que se
repetian en al menos un 80% de ellas. Para integrar las
perspectivas de los familiares de los pacientes, se hicieron
adaptaciones a categorias construidas previamente por los
autores, que resultaron coherentes con esta nueva faceta
del estudio. Las categorias y contenidos considerados en la
investigacion se describen en la figura 1.

Se clasificaron los discursos de los familiares en cada
una de las categorias, se hicieron analisis intercategorias,

se buscaron coincidencias, contradicciones, relaciones de
causa-efecto y se identificaron los puntos que requerian evi-
dencias adicionales.

Resultados

En la tabla 2, se presenta en forma esquematica y organi-
zada el resultado de los discursos de los familiares de los
pacientes con diabetes mellitus tipo 2, segin las categorias:

- 1) Roles asignados al paciente, al personal de salud y fami-
liares.

- 2) Integracion de la vida con la enfermedad.

- 3) Enfoque y conocimiento de los familiares acerca de la
enfermedad.

- 4) El contexto social, organizativo y comercial.

Discusién

Roles asignados al paciente, al personal de salud
y familiares

En este contexto, los familiares traducen las opiniones que
tienen los pacientes acerca de la atencion médica que reci-
ben, y emiten sus propias perspectivas de la situacion con
respecto a los servicios médicos y el papel de ellos frente
a la enfermedad. De los servicios médicos, manifiestan que
son pésimos, que resulta inutil acudir a la consulta porque
siguen descontrolados, que los médicos dedican poco tiempo
a los pacientes, resaltan la falta de medicamentos, asi como
no considerar a los familiares dentro de su tratamiento y/o
planes alimenticios que prescriben, ademas del gasto que
provoca en la familia.

En relacion con el papel del paciente con diabetes y el
de ellos mismos, existe una vinculacion muy marcada; los
familiares asumen que rara vez los acompafan a la con-
sulta, reconocen que no apoyan porque «comen de todo»
y el paciente lo «ve»; aunque exista una alimentacion dife-
rente, ellos «comen a escondidas» y son indisciplinados; en
pocas palabras, no tienen adherencia al tratamiento.

Integracion de la vida con la enfermedad

Esta categoria es crucial en el estudio. Los familiares revelan
en sus discursos como los pacientes no aceptan la enferme-
dad y mucho menos la integran en su vida. Describen que
tienen una tendencia marcada hacia un descontrol metabo-
lico: «come lo que quiere», «es terco, no hace caso». Dentro
de su papel de criticos, se limitan a juzgar al paciente por
su mal comportamiento, considerando que con hacerle su
dieta e instarlo a que se cuide, bastaria. Permanecen indi-
ferentes ante esta situacion: «me exige que le lleve su pan
todos los dias» «... no me atrevo a quitarle la comida»,
«me dice que con el medicamento basta y se le olvida
tomarlo»; con sus discursos, los familiares admiten que no
colaboran lo suficiente, ni recordando el horario de sus
medicamentos.
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Tabla 1

Composicion de familiares de pacientes con diabetes mellitus en los grupos focales

Variables

Grupo focal 1

Grupo focal 2

Grupo focal 3

Grupo focal 4

Grupo focal 5

Grupo focal 6

Unidad médica
Género

Ambito geografico

Nivel de estudios

1

4 hombres

5 mujeres

3 rural

6 urbano

1 analfabeta
3 primaria

3 secundaria
1 bachillerato
1 licenciatura

2

3 hombres
5 mujeres
8 urbano

1 primaria

2 secundaria
4 bachillerato
1 universidad

3 4 5 6

1 hombre 1 hombre 2 hombres 1 hombre
6 mujeres 5 mujeres 4 mujeres 5 mujeres
2 rural 4 rural 6 urbano 6 urbano
5 urbano 2 urbano

3 primaria 5 primaria 1 primaria 2 primaria

2 secundaria
2 universidad

1 secundaria

1 secundaria
3 bachillerato
1 licenciatura

2 secundaria
2 bachillerato

Parentesco 5 pareja 5 pareja 4 pareja 4 pareja 3 pareja 3 pareja
1 padres 3 hijos 3 hijos 2 hijos 1 padres 3 hijos
2 hijos 2 hijos

Fuente: concentrado de informantes clave en grupos focales.

Enfoque y conocimiento de los familiares acerca
de la enfermedad

Las expresiones de los participantes revelan lo que pien-
san y sienten acerca de la diabetes mellitus. Es importante
observar el contenido de sus expresiones, que van car-
gadas de desconocimiento acerca de la enfermedad y de
falta de apoyo hacia el paciente. Sus discursos contienen

» Papel en el acto clinico,
segun los familiares.
¢ Cuestionamiento

1) Roles
asignados al
paciente, al
personal de
salud y
familiares.

&

3) Enfoque y
conocimiento de
los familiares
acerca de la
enfermedad.

« Mitos, miedos, valores),
actitudes, informacion ™\
acerca de como aprecian
el padecimiento "

Figura 1

mitos, creencias falsas y temores de ser portadores futu-
ros del padecimiento, llegando a compadecerse de sus
familiares: «si a mi me llegara a dar diabetes. .. prefiero
la muerte», «no me gustaria estar como ella», «... sufre
mucho», «si todavia no estamos enfermos. . . ;por qué debe-
mos cuidarnos?». Se resisten a tener que cuidarse, aunque
no desean la vida que llevan sus familiares con diabetes
mellitus.

» Capacidad del paciente
acerca de plantear su
vida teniendo en cuenta
su padecimiento, desde
la per spectiva de sus

\familiares.

2) Integracion
de la vida con la
enfermedad.

-

v

4) El contexto
social,
organizativo y
comercial.

* Coémo les afecta o
beneficia a los pacientes
el mundo que los rodea.
Valoraciones de los
familiares.

Categorias y contenidos considerados en la investigacion.
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Tabla 2 Descripcion esquematica y organizada del resultado de los discursos de los familiares de los pacientes con diabetes
mellitus tipo 2, segln las categorias establecidas

Perspectivas de los familiares de los pacientes sobre la calidad del control de la diabetes mellitus tipo 2, segin categorias

1) Roles asignados al paciente,
al prestador y a la familia

2) Integracion de la vida
con la enfermedad

3) Enfoque y
conocimiento acerca
de la enfermedad

4) El contexto social,
organizativo y comercial

«€l va solo a su consulta»

«va a la unidad médica, pero sigue
descontrolada»

«los servicios de salud son pésimos»

«dice que el médico no le dedica
tiempo»

«cuando muy rara vez la acompano a
la consulta, nunca me dejan entrar»

«cuando no le dan su medicina, se la
COmpro a veces porque no siempre

me alcanza el dinero»

«seria bueno que nos citaran en la
clinica para apoyarlo»

«esas dietas que le recomiendan en
la clinica estan muy feas»

«no siempre le dan sus
medicamentos»

«... le cuesta hacer la dieta porque
nosotros comemos de todo y nos ve»

«come lo que nosotros comemos. ..
no nos hace caso»

«hace lo que le viene en gana»

«uno le hace la dieta y ella come
a escondidas»

«toma el medicamento cuando
quiere»

«nunca me es posible acompanarla
por mi trabajo»

«Nno sé nada acerca de su
tratamiento»

«no sé cuando le tocan sus citas»

«... tomar gaseosa ya es un habito
en la familia»

«en la casa no nos gusta comer sano»

«cuando come de mas toma
mas pastillas»

«no hace ejercicio»
«come lo que quiere»
«es terco, no hace caso»

«me dice que con el
medicamento basta y se le
olvida tomarlo»

«me exige que le lleve su
pan todos los dias»

«no se cuida, pero yo no me
atrevo a quitarle la comida
de la boca»

«sus dietas no tienen sabor,
no se me antojan»

«si hiciera ejercicios. .. pero
es tan floja»

«yo cumplo con hacerle su
dieta. .. pero él no la
respeta»

«cuando entro a su cuarto
veo restos de comida bajo
su cama, es imposible
cuidarlo»

«le compré una bicicleta
y nunca la usa»

«yo no me explico como
puede estar tan gorda si
dice que hace la dieta»

«cuando la quiero llevar a
caminar dice que demasiado
trabajo tiene en casa»

«es una enfermedad
incurable»

«desde que tiene
diabetes su vida es gris»

«N0 me gustaria estar
como ella, pobrecita»

«creo que sufre mucho»

«si me llegara a dar
diabetes... prefiero la
muerte»

«solo sé que la diabetes
aniquila»

«si me pasa a mi tendré
que cuidarme. .. antes
no»

«si todavia no estamos
enfermos, ;por qué

debemos cuidarnos?»

«a mi nunca me va a dar»

«cuando comemos fuera
siempre pierde su dieta»

«le llevo recetarios para
que haga sus comidas
pero nunca encuentra
los ingredientes»

«la comida saludable es
cara, los alimentos
chatarra son mas
accesibles»

«no hay comida en todos
los lugares para un
diabético»

«por la inseguridad no se
puede hacer ejercicio
al aire libre»

«no hay opciones de
alimentarse fuera
de casa»

«pobres enfermos, son
invisibles para la

sociedad»

«el gobierno no apoya»
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El contexto social, organizativo y comercial

Dentro de las perspectivas expresadas por los familiares de
los pacientes con diabetes mellitus, destacan la invisibili-
dad del paciente ante la sociedad y el contexto que les
rodea, llamese gobierno, instituciones, politicas en salud
y empresas expendedoras de alimentos adecuados para los
pacientes o personas que desean cuidar su salud. Si consi-
deramos la capacidad econdmica o adquisitiva que tiene un
paciente promedio en México, dificilmente puede acceder
a establecimientos donde los platillos sean agradables, bien
presentados y que cumplan con sus requerimientos nutricio-
nales.

Lograr un buen control de la enfermedad no solo
depende del paciente o los prestadores de la atencion
médica; los familiares también son un recurso indispensa-
ble a incluir dentro de las estrategias e intervenciones de
salud.

Los resultados de este estudio revelan discordancia entre
las perspectivas de los pacientes y las de sus familias, obser-
vadas también en otras investigaciones®°.

Es necesario asumir la necesidad de bUsqueda de solucio-
nes, en las cuales se pueden considerar 4 grandes aspectos,
siendo uno de ellos la atencion sanitaria, ya que la forma
como esta disefiada no es coherente para este tipo de
pacientes'"'2. Por otra parte, las personas con diabetes
estan sometidas a sus propios temores e indefension, a los
del medio y, como se aprecia en este trabajo, a los de su
propia familia'>""7.

El contexto es entendido como todo aquello que no per-
tenece a los pacientes con diabetes, a sus familias, ni a los
prestadores que los atienden, pero estan de alguna manera
relacionados. Tal es el caso de las estrategias, programas,
politicas, sistema de organizacion y operacion, asi como
la legislacion sanitaria y los establecimientos de comida
utilizados por los pacientes. Las familias también hacen
referencia a este grupo en sus discursos, y son criticos en
cuanto a que no toman en cuenta el problema real que
enfrentan las personas con diabetes. El contexto en general,
para ellos, resulta agresivo y frustrante'.

Conclusiones, utilidad y limitaciones

Los integrantes de la familia son la red de apoyo mas cer-
cana para el paciente y un recurso inapreciable para los
servicios de salud en la busqueda de alternativas para alcan-
zar una mejor calidad de vida. Se debe dar un paso mas
para la gestion, que propicie la accion conjunta de las ins-
tituciones sanitarias, sectores gubernamentales, empresas,
organismos, familia y sociedad en general.

Todo lo anterior plantea la necesidad de reformular
la salud publica, bajo nuevos conceptos que realmente
asuman de manera sistémica, no solo los problemas
de financiacion, sino también aquellos determinantes
sociales, psicologicos, relacionales y contextuales que la
condicionan'2",

Una limitacion observada durante el desarrollo del estu-
dio fue que no se logré trabajar con el nucleo familiar
completo, por lo que las perspectivas representan a un fami-
liar en promedio por paciente.

Lo conocido sobre el tema

La familia, a través del tiempo, se considera como el
primer recurso que existe para sus integrantes cuando
surgen problemas de salud.

El apoyo de la familia es indispensable cuando existe
una enfermedad, ya que puede favorecer una buena
evolucion de la misma o un desenlace inesperado.

El papel de los familiares con respecto al apoyo del
paciente con diabetes mellitus es insuficiente.

;Qué aporta este estudio?

Los familiares reconocen su poca participacion y apoyo
e identifican los puntos clave en el control del paciente.
Los aportes del estudio radican en tomar en cuenta
a la familia del paciente como una fortaleza para los
servicios de salud en el control del padecimiento.
Muestra las oportunidades de mejora en aquellos
elementos criticos, que de ser resueltos, producen
efectos de mayor relevancia en el servicio y en la cali-
dad de vida de las personas con diabetes mellitus.
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