El significado de la diabetes para las personas que
desarrollan una ulcera del pie diabético: un estudio
cualitativo basado en los marcos del constructivismo social y
el interaccionismo simbdlico

RESUMEN

Objetivo Esta investigacion cualitativa exploré el significado asociado a la diabetes para las personas con diabetes tipo 1y
tipo 2 que desarrollaron Ulcera de pie diabético (DFU).

Metodologia Este estudio cualitativo utilizé un marco de constructivismo social e interaccionismo simbélico (SI) para guiar el
disefio del estudio. Los participantes en este estudio fueron 30 adultos con diabetes tipo 1 o tipo 2 y una DFU que cumplian
los criterios de investigacion y acudieron a una clinica de atencién de heridas en Ontario, Canadd, entre abril y agosto de 2017.

Resultados El andlisis de contenido cualitativo revel6 tres subcategorias principales que representan la categoria central (el
significado de la diabetes) junto con la percepcion de los participantes de padecer diabetes y su complicacién concreta: 1) la
diabetes es una enfermedad para toda la vida con la que hay que vivir, 2) la diabetes puede dafar el cuerpo y 3) la diabetes
puede matarte lentamente.

Conclusiones La complejidad del autocuidado y las consecuencias de una diabetes no controlada influyeron en la percepcion,
el significado, la motivacion, las acciones y las reacciones de los participantes ante la diabetes. Entender que cada persona
con diabetes es Unica y que puede experimentar o verse afectada por la enfermedad de diferentes maneras ayuda a los
profesionales sanitarios (HCP) a comprender mejor como abordar las necesidades Unicas y complejas de cada individuo.
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INTRODUCCION

La diabetes mellitus es un grave trastorno metabdlico con una
prevalencia creciente en todo el mundo. Estd causada por la
ausencia o incapacidad de producir insulina para ejercer
adecuadamente sus efectos sobre el control glucémico'. En
Canada, la prevencién de la enfermedad, asi como su tratamiento
adecuado, se considera una prioridad sanitaria?, sobre todo porque

cada dia se diagnostican aproximadamente 549 nuevos casos de
diabetes entre los canadienses?, donde el 90% de todos los casos
diagnosticados son diabetes de tipo 2, el 9% son de tipo 1y el 1%
restante consiste en otros tipos de diabetes*.

La diabetes de tipo 2, en particular, es la que mas esta aumentando
debido a factores como el aumento de los niveles de obesidad, las
dietas poco saludables y un estilo de vida sedentario. Sin embargo,
los niveles de diabetes de tipo 1 también estan aumentando. Por
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ejemplo, en 2000 se calculaba que aproximadamente 151 millones
de adultos en todo el mundo padecian diabetes. Curiosamente,
en 2010, los miembros de la Federacién Internacional de Diabetes
(FID) preveian que en 2025 unos 438 millones de personas
tendrian diabetes®. Sin embargo, la cifra es en realidad mayor;
en 2021 se estimaba que mas de 500 millones (537 millones) de
personas vivian con diabetes, y se espera que esa cifra aumente a
643 millones en 2030 y a 783 millones en 2045. El nimero de nifios
y adolescentes (es decir, de hasta 19 afios) con diabetes también
aumenta cada afno. En 2021, se estimaba que mas de 1,2 millones
de nifos y adolescentes menores de 20 afios vivian con diabetes
de tipo 1°.
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Vivir con diabetes y controlarla puede ser un reto y, sin el apoyo
adecuado, puede acarrear graves consecuencias. Si no se gestiona
y mantiene bajo control, la diabetes aumenta la incidencia de
complicaciones (por ejemplo, retinopatia, nefropatia, neuropatia
periférica) que pueden ser devastadoras para muchas personas
y afectar a muchas esferas de su vida. Ademas, la diabetes no
controlada también puede provocar un infarto de miocardio o
un ictus; es una batalla continua y una persona nunca puede
renunciar a controlar la diabetes si quiere evitar dafios en su
organismo®. Para prevenir las complicaciones de la diabetes, las
personas deben estar preparadas para adaptarse y cambiar su
estilo de vida. Las personas que han desarrollado una percepcion
profunda de la enfermedad, incluido su funcionamiento en el
organismo, y que tienen un mayor nivel de capacidad de
autogestion, junto con sistemas de apoyo social y recursos
internos mejorados, se encuentran en la mejor posicion para
ajustar su rutina, su estilo de vida y vivir bien con esta compleja
afecciéon’®.

Las decisiones cotidianas de las personas con diabetes tienen un
efecto directo en su salud. La naturaleza crénica de la diabetes
tiene interacciones reciprocas con otras dimensiones de la vida de
los individuos®. Uno de los principales problemas de la diabetes
es la adaptacion y el seguimiento de un nuevo régimen de
autocuidado de los aspectos agudos y crénicos de la enfermedad,
lo que implica no sélo el tratamiento médico o fisico, sino también
las percepciones emocionales de la diabetes, las acciones y las
motivaciones para llevar una vida con diabetes®®.

Al explorar las experiencias de los pacientes sobre la vida con
diabetes y el significado/percepcion de la enfermedad, queda
claro que los conceptos de "control" y "vida normal" aparecen
con frecuencia’. Estos conceptos reflejan su percepcién de la
enfermedad y su deseo o necesidad de tomar el control y adaptar
su vida a una "nueva" vida normal. El significado de vivir con
diabetes y controlarla puede variar de una persona a otra. Vivir
con una diabetes mal controlada puede acarrear complicaciones
(por ejemplo, enfermedad renal, ceguera, Ulceras en los pies y
amputacién) que son devastadoras para las personas; esto puede
cambiar su forma de ver la enfermedad y darle un sentido. Vivir
con diabetes y sus complicaciones (por ejemplo, la Ulcera del
pie diabético, DFU) proporciona un significado y una percepcion
diferentes de la enfermedad. Aunque puede resultar frustrante
para algunos pacientes, otros pueden experimentar introspeccion
y cuestionamiento existencial (por ejemplo, ;por qué yo Dios?)™.

A medida que la afecciéon avanza y empiezan a notarse las
complicaciones, empieza a cuestionarse la propia capacidad para
controlar la enfermedad. Como resultado, algunos individuos
pueden mostrar emociones negativas o una menor confianza en
su capacidad de autogestion. Estd demostrado que emociones
negativas como la ira, la verglienza, la culpa y la negacién pueden
afectar a la capacidad de las personas para adoptar las practicas
de autocontrol (por ejemplo, habitos alimentarios y ejercicio)
necesarias para regular la diabetes''2,

Aunque la mayoria de los estudios se han centrado en el aspecto
médico y bioldgico de la gestion de la diabetes, es necesario un
nuevo enfoque que se centre en comprender las necesidades
psicosociales de los individuos, sus historias y su experiencia de
vivir con diabetes mientras experimentan sus complicaciones.
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Comprender la experiencia de los individuos sobre el impacto
de las complicaciones de la diabetes, como la DFU, y cémo dan
sentido a la diabetes tras experimentar sus complicaciones
proporciona una base para el disefio de un nuevo enfoque de la
atencién diabética; ésta fue la principal razén para desarrollar este
estudio. Se sabe poco sobre los significados asociados a la diabetes
para las personas que se enfrentan a complicaciones como la DFU.
Este estudio pretendia explorar el significado de vivir con diabetes
y su complicacién particular (es decir, DFU) para individuos con
diabetes tipo 1y tipo 2.

METODOS

Diseio de la investigacion

Utilizamos dos marcos: el constructivismo social de Charmaz'® y
el SI de Blumer™. Cuando los constructivistas sociales se alinean
con el SI, consideran a los individuos de la sociedad como sujetos
activos que trabajan colectivamente y comparten experiencias
para reconstruir su mundo y sus realidades'. Cuando utilizan
el constructivismo social como marco de referencia, los
investigadores deben ser conscientes de los significados subjetivos
de la experiencia de los participantes hacia determinados objetos
o cosas. Dado que los participantes aportan una variedad de
significados multiples que llevan a los investigadores a examinar
varias categorias o ideas, los investigadores que utilizan el
constructivismo social pretenden basarse al maximo en los puntos
de vista y la experiencia de los participantes sobre la situacion
investigada'®'’. Por otra parte, los investigadores que utilicen este
enfoque deben reconocer que su propia experiencia y formacion
contribuyen a dar forma a su andlisis e interpretacién de los datos,
tal y como sostiene Charmaz’®.

En este estudio, los investigadores utilizan el S| descrito
por primera vez por Blumer' porque las interacciones de los
participantes se producen en primer lugar en su mente y son
simbolicas antes de trasladarlas a su realidad. En SI, los seres
humanos actian ante cosas como la enfermedad en funcion
del significado que representan para ellos. El interaccionismo
simbélico también asume que la interaccion es inherentemente
dindmica e interpretativa y, por lo tanto, aborda cémo las personas
crean, interpretan, aprueban y alteran los significados y las
acciones en su vida''®. El marco del Sl facilité nuestra comprension
del significado de la diabetes y sus complicaciones para las
personas con diabetes tipo 1y tipo 2.

Participantes en el estudio

Este estudio estuvo compuesto por 30 individuos con diabetes
tipo 1y tipo 2 que desarrollaron DFU, cumplieron con los criterios
de investigacion y asistieron a una clinica de atencién de heridas
en el sureste de Ontario, Canada, entre abril y agosto de 2017.
Los participantes fueron contactados cara a cara e identificados
mediante muestreo intencionado si cumplian los siguientes
criterios de inclusion: 1) diagnéstico médico confirmado de
DFU durante al menos 2 meses, lo que garantizaba suficiente
experiencia para reflexionar sobre el proceso de cuidado de DFU;
2) edad igual o superior a 18 afos; 3) capacidad para hablar y leer
en inglés comodamente y articular su experiencia de padecer DFU;
4) sin vinculos estrechos con ninguno de los investigadores antes
de este estudio; 5) dispuestos a participar en la autorreflexion
activa y la autorrevelacion sobre su experiencia de vivir con
DFU y gestionarlo; 6) aceptaron participar en esta investigacién



tras comprender su propdsito, beneficios y riesgos y firmar el
formulario de consentimiento. Se utilizé6 un muestreo teérico
para guiar los procesos simultdneos de recogida y analisis de
datos hasta alcanzar la saturacion de cada categoria y concepto
emergente. Se obtuvo la aprobacién ética del Comité de Etica de
la Investigacion de la Universidad de Queen, Ciencias de la Salud
y Hospitales Docentes Afiliados. (TRAQ File #6020520). El uso de
seudénimos garantizé la confidencialidad.

Recogida y analisis de datos

La recogida y el anélisis de datos se realizaron simultdneamente
e incluyeron entrevistas semiestructuradas intensivas, notas de
campo y un diario de investigacion. Las entrevistas individuales
fueron grabadas en audio y realizadas en una sala privada por el
primer investigador (IGC) hasta la saturacién, lo que garantizé que
no surgieran nuevas propiedades de los temas de investigacién. La
duracién de cada entrevista oscilé entre 36 minutos y 41 segundos
y 1 hora y 42 minutos. La primera autora, estudiante de doctorado
y enfermera especializada en el cuidado de heridas en el momento
del estudio, realizé e introdujo las entrevistas en N-Vivo© (version
11.4.1) después de que un transcriptor profesional las transcribiera
textualmente.

En nuestro estudio, la recogida y el andlisis de datos se produjeron
en un proceso de investigacion ciclico. Este proceso comenzé con
una codificacién inicial (idea por idea) seguida de una codificacién
focalizada. Mientras que el proceso de codificacion inicial generd
529 codigos, la segunda fase, que consistié en una codificacion
focalizada, nos ayudé a reducir los datos redundantes a 250
codigos. El resultado de este proceso de codificacion, junto con
sucesivos niveles de abstraccion a través del analisis comparativo
y la redaccion de memorias, condujo a la generaciéon inductiva
de temas que describian el significado de la diabetes para las
personas con diabetes tipo 1y tipo 2 que se enfrentaban a una
complicacion de la diabetes como la DFU.

El proceso de codificacién capté la reflexion espontanea sobre
el significado de tener y controlar la diabetes y la DFU mediante
preguntas abiertas como: a) Hdblame del momento en que
descubriste que tenias diabetes. b) ;Cémo ha afectado la diabetes
a tu vida? c) ;Qué significa para ti tener diabetes? d) ;Qué significa
controlar la diabetes a diario? ;Qué significa para usted la Ulcera
del pie diabético? e) ;Qué significa gestionar diariamente la ulcera
del pie diabético? El proceso de entrevista también incluyé las
siguientes preguntas de sondeo: a) ;Qué ha aprendido de padecer
diabetes/ulcera del pie diabético? b) ;Cémo se siente al respecto?
¢) ;Podria hablarme mas de ello? d) ;Podria darme un ejemplo?

Se realizé un muestreo tedrico para garantizar la saturaciéon y
la redundancia de cada tema que se planteaba, lo que se
observé una vez finalizadas las entrevistas a 30 participantes.
Mientras el primer autor (IGC) recopilaba y codificaba los datos,
el segundo autor y dos expertos en el proceso de codificacion
certificaban la confirmabilidad y los participantes certificaban
y aportaban comentarios sobre las conclusiones. Los expertos
realizaron codificaciones cruzadas para evaluar la exactitud y
si los datos respaldaban los resultados, las interpretaciones y
las conclusiones. Para garantizar la utilidad y la calidad de este
enfoque constructivista social, los autores siguieron los cinco
criterios sugeridos por Charmaz'™: 1) credibilidad; 2) originalidad);
3) confirmabilidad/validez; 4) resonancia; y 5) utilidad.

RESULTADOS

La mayoria de los participantes en la investigaciéon (n=17) tenian
65 afos o mas, eran hombres (n=20), estaban casados (n=21) y
vivian con su familia (n=23). Casi todos (n=26) habian terminado
el bachillerato y 12 habian cursado estudios superiores. La
mitad de los participantes estaban jubilados, mientras que siete
trabajaban activamente. Los desempleados dependian de la ayuda
econdmica de la familia o del gobierno. En la Tabla 1 se ofrece
mas informacidn sobre las caracteristicas demograficas de los
participantes.

Al conocer, convivir y controlar la diabetes durante mucho tiempo,
los participantes empezaron a dar sentido a su enfermedad. Los
datos implicaban que los tres significados mas importantes de la
diabetes descritos por los participantes mostraban implicaciones
contrapuestas de la enfermedad para sus vidas. Estas son: la
diabetes es una enfermedad para toda la vida con la que hay
que convivir; la diabetes puede dafar el organismo; y la diabetes
puede matarte lentamente. El cuadro 2 presenta un resumen, con
sus respectivas subcategorias y citas de apoyo.

La diabetes es una enfermedad para toda la vida con la que hay
que convivir

Aquellos participantes que ven la diabetes como una enfermedad
para toda la vida y parte de la vida parecian haber aceptado
la necesidad de aprender a vivir con ella el resto de sus vidas.
Para algunos participantes, la diabetes significa que tienen que
tener cuidado con todo lo que hacen, como controlar la dieta,
mantenerse activos, controlar el azlicar en sangre y evitar los
colapsos, como sefalé Grumper:

Tabla 1. Caracteristicas sociodemogrdficas

Caracteristicas Frecuencia Porcentaje
sociodemograficas (n=30)

Sexo

Hombre 20 67
Mujer 10 33
Edad

<65 anos 12 40
>65 afnos 18 60
Educacion

Escuela primaria 6 20
Secundaria 12 40
Estudios postsecundarios 12 40
Tipo de diabetes

Tipo 1 7 23
Tipo 2 23 77
Duracién de la diabetes (afios)

<5 afos 12 40
>5 afnos 18 60
Duracion de la ulcera (meses)

2-7 16 53
8-12 6 20
>12 8 27
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Pero lo que significa es que ahora tengo mds cuidado con lo que
hago. En cuanto a la comida, en cuanto a la bebida, en cuanto a
la actividad. Y soy consciente de mis... y momentos de debilidad,
tengo que comprobar y medir mi glucosa y asegurarme de que
no es la causa. A veces es otra cosa, no lo sé. Pero si es... si necesito
azucar, necesito azucar. Asi que eso ha cambiado parte de mi vida
en el sentido de que soy consciente de ello todo el tiempo. Me estoy
acostumbrando, asi que ya forma parte de mi vida. Mientras no me
derrumbe, estoy bien.

A veces, a las personas con diabetes les resulta dificil mantener el
rumbo. Durante la entrevista, Grumper contd que tiene debilidad
por las cosas dulces y que a veces se olvida de seguir un horario
para comer a ciertas horas. La necesidad de incorporar un riguroso
equilibrio entre dieta y ejercicio ha afectado a su vida y ha hecho
que preste constantemente atencidén a su cuerpo para detectar
los primeros signos y sintomas de hiper o hipoglucemia. El reto de
controlar la diabetes depende de la capacidad de las personas para
controlar su vida diaria.

Ademads, para incorporar la diabetes a su vida cotidiana, algunos
participantes reconocieron por experiencia propia que podia
ser controlable si adoptaban cambios en su estilo de vida. Por
ejemplo, Maverick experimenté un alivio de la carga de la diabetes
tras perder peso, lo que le llevé a creer que, aunque la diabetes es
una enfermedad continua, también es posible controlarla:

Tabla 2. Resumen de las subcategorias y respectivas citas de apoyo.

Subcategorias / Citas de apoyo

La diabetes es una enfermedad para toda la vida con la que hay
que convivir

"Estd ahi para siempre, pero puedes controlarlo... Es algo con lo que
tienes que aprender a vivir el resto de tu vida"

"..lo que significa es que ahora tengo mds cuidado con lo que hago. En
cuanto a la comida, en cuanto a la bebida, en cuanto a la actividad".

"Significa que tengo una enfermedad que voy a tener el resto de
mi vida... Pero es una enfermedad que se puede contener si sigo las
instrucciones"”.

La diabetes puede dafiar su organismo

"Significa mucho dano. Al principio, sélo me afectaba a las manos, pero
al cabo de un tiempo me afecté a los pies"

"Significa muchas consecuencias. Sin duda ha contribuido a otros
problemas de salud relacionados con mi corazén y este agujero en el
pie"

"La diabetes implica muchos problemas de salud. No sigo una dieta
estricta, lo que probablemente esté provocando lo que estd ocurriendo

ahora".

"La diabetes puede hacer mucho dafo, no hay que olvidar los dafios
nerviosos y demas, pero hay que intentar vigilarla"

La diabetes puede matarte lentamente

"Dicen que es un bonito asesino. Te mata lentamente. Todos tus
érganos funcionan sin dolor, sin dolor y sin sentirte mal por la mafiana
ninada"

"Bueno, ;qué significa? Significa que, si voy a perder 13 afios por la
diabetes... voy a dejar viuda a mi mujer antes de lo que me gustaria..."

"Significa que la azucar diabetes puede matarte. Sélo se vive una vez,
asi que sélo se tienen estas partes del cuerpo una vez, asi que ya sabes".
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Estd ahi para siempre, pero puedes arregldrtelas. Sélo porque,
cuando perdi un montdn de peso hace un par de afios, aunque
pude dejar la insulina y reducir mi medicacién y todo esto y estaba
prdcticamente libre de diabetes, todavia no significaba que no
era diabético. En el momento en que vuelves a los viejos hdbitos
alimenticios y todo lo demds o ganas algo de peso, sigue ahi. Es
algo con lo que tienes que aprender a vivir el resto de tu vida.

La diabetes puede dafar su organismo
Muchos participantes manifestaron ser conscientes de las
consecuencias de la diabetes en su cuerpo. Para James, la diabetes
"significa mucho dafo" Ha sufrido estos dafios tanto en las manos
como en los pies:
Significa mucho dano. Al principio, sélo me afectaba a las manos,
pero al cabo de un tiempo bajo a los pies. Luego me reventd un
forunculo, como quieras llamarlo, fortinculo, ampolla, que me
reventd, mds o menos, dentro del pie. Me hizo un agujero en el pie
asi de grande.
Para algunos participantes, las consecuencias de la diabetes iban
mas alld de un agujero en el pie; afectaba a muchas partes del
cuerpo, como los riflones, los ojos y el corazén. Por ejemplo, Butch
habia tenido muchos problemas de salud y reconocia que su
diabetes descontrolada le habia llevado a ellos:
La diabetes conlleva muchos problemas de salud. No sigo una dieta
estricta, lo que probablemente esté provocando lo que me pasa
ahora con el resto. Me afect6 a los ojos y a los rifiones y voy a tener
que someterme a didlisis el resto de mi vida.

La diabetes puede matarte lentamente

Algunos participantes compararon la diabetes con una sentencia

de muerte. Por ejemplo, Junior admitié que la diabetes significa

que va a morir antes de lo que desearia. También revelé que se

debe sobre todo a que no adopté cambios en su estilo de viday no

dejo6 de fumar para vivir bien y mas tiempo con diabetes:
;Qué significa? Significa que, si voy a perder trece afios por la
diabetes, tengo un sobrepeso enorme como puedes ver, asi que
estoy perdiendo tiempo por eso. Fumo dos paquetes al dia, asi
que pierdo tiempo por eso. Para mi significa que ahora estoy
de prestado, pero todos vamos a morir. Estoy de acuerdo con la
realidad. Fui yo quien provocd esto. Yo soy el que empezé a fumar, y
debido a mi diabetes y a algunos otros factores, ya no puedo hacer
ejercicio, por lo que ya no puedo ayudar a mantener mi peso. Todo
ello contribuye a que probablemente deje viuda a mi mujer antes
de lo que me gustaria, pero que asi sea. Yo lo he aceptado, y ella
también. Somos personas realistas. No me gusta, pero va a pasar,
asi que ahi estd.

Calificar la diabetes de sentencia de muerte llevé a los
participantes a pensar que la diabetes hace inevitable la muerte.
Butch, por ejemplo, me contd que siempre estaba bebiendo
alcohol y de fiesta porque queria disfrutar de su vida antes de
morir de diabetes. Sin embargo, ahora sufre muchas consecuencias
de la diabetes y culpa a su falta de comprensién y a su negacion
a tomar el control desde el principio. Por otro lado, Junior se
considera un perdedor para la diabetes porque no adopté un
nuevo estilo de vida y siguié fumando. El dafio sufrido en el pie
también le ha impedido mantenerse activo y, por tanto, perder
peso para controlar la diabetes. Parece considerar su situacion
como una causa perdida y, por tanto, ha aceptado el hecho de que
va a morir antes de lo que deseaba.



DISCUSION

En este estudio, los participantes desarrollaron su propio
significado de la diabetes, en el que influyeron sus creencias
personales, su historia familiar y su experiencia cotidiana de vivir
con diabetes y sus complicaciones. Los hallazgos del estudio
demostraron que existian variaciones en cuanto al grado en que
los participantes se movian a lo largo del camino de aceptacién,
asi como en el grado en que se implicaban activamente en el
proceso de aprender sobre la diabetes, encontrarle un
significado y tomar medidas para comprometerse con el control
de la enfermedad. Por ejemplo, la naturaleza silenciosa de la
diabetes cogi6 desprevenidos a muchos participantes, que en su
mayoria desconocian los signos y sintomas de la enfermedad y la
posibilidad de padecerla. Una vez diagnosticada, aprender a vivir
con la diabetes y a controlarla se produjo de forma progresiva,
pero también supuso un reto para la mayoria de los participantes.

Los resultados de nuestro estudio revelaron que el significado de
vivir con diabetes puede ser diferente para las personas que se
enfrentan a complicaciones diabéticas. Enfrentarse a los malos
resultados de la diabetes llevé a los participantes a experimentar
danos en su cuerpo (por ejemplo, deformidad de los pies,
callosidades, heridas, amputacion, problemas oculares y renales)
y a ver la diabetes como una amenaza para su salud mental y su
calidad de vida. Estos participantes relacionaron el significado
de la diabetes con los efectos de la enfermedad en su cuerpo
y su mente. Por ejemplo, veian la diabetes como una sentencia
de muerte o una enfermedad que "te mata lentamente". Estos
resultados concuerdan con estudios cualitativos y cuantitativos
anteriores que exploraban el significado de la diabetes entre
personas que se enfrentaban a la carga de la diabetes. Estos
estudios describieron que el significado de la diabetes estaba
fuertemente asociado con los componentes fisicos y mentales de
la calidad de vida™?'.

Mientras que "vigilar lo que se come" se convirtié en un
componente crucial en el control de la diabetes, "cuidar el pie"
era un componente esencial en la prevencién de una de las
consecuencias mas devastadoras de la diabetes no controlada.
En nuestro estudio, saber elegir la dieta y el calzado adecuados
resulté fundamental para que los participantes se sintieran en
control de la enfermedad. Los autores de un estudio anterior
que exploraba la experiencia de los individuos a la hora de vivir
con diabetes y de poner en practica practicas de autocontrol
diabético afirmaron que el concepto de control prevalecia e
impregnaba todas las categorias del estudio. Un ejemplo es la
lucha de los participantes por adaptarse a un régimen de gestion
diaria a través de su capacidad para lograr un equilibrio entre vivir
con una enfermedad crénica progresiva y adaptarse a una vida
supuestamente normal’.

Los autores de un estudio anterior informaron de que, incluso
en el caso de las personas conscientes de la necesidad de
"vigilar lo que comen", su mayor aprension era cdmo hacer bien
la dieta?’. El cambio de estilo de vida supone un reto para los
adultos mayores a la hora de incorporarlo a su vida cotidiana y
hace que el control de la diabetes sea una tarea dificil de seguir,
pero son conscientes de la necesidad de afrontarlo de la mejor
manera que pueden y saben® En nuestro estudio, algunos
participantes se autocalificaron de "un mal diabético" porque no
eran capaces de mantener el cambio de estilo de vida necesario

para regular la diabetes. Por ejemplo, no seguirian una dieta
coherente ni incorporarian el ejercicio fisico a su rutina diaria. Del
mismo modo, los participantes en un estudio anterior también
tuvieron dificultades para mantener un estilo de vida coherente.
La incoherencia a la hora de mantener el régimen recomendado
refleja la falta o el escaso conocimiento sobre la enfermedad, asi
como el reto de ajustar sus vidas a las complejidades de las tareas
diarias requeridas’. De hecho, en nuestro estudio la mayoria de
los participantes no tenian acceso a educacién diabetolégica y
ninguno de ellos recibié educacién sobre el autocuidado de sus
pies.

Tanto nuestro estudio como estudios anteriores demostraron
las consecuencias de no mantener un régimen o estilo de vida
recomendados, tanto en términos de resultados clinicos (p. ej.,
hipo o hiperglucemia), fisicos (p. ej., DFU, ceguera) y psicolégicos
(p. €j., culpa, ansiedad y frustracién), como reflejaron algunos
participantes en este estudio’?%. Cabe preguntarse: si Maverick
era consciente de los beneficios de su compromiso con el
autocontrol de la diabetes, ;por qué no fue capaz de mantenerlo?
La respuesta sencilla es que el tratamiento de una enfermedad
de larga duracién como la diabetes es también una "batalla de
por vida" que requiere una considerable determinacién mental y
el compromiso de uno mismo para adaptarse a un nuevo estilo
de vida psicosocial**?>. De hecho, los cambios permanentes
necesarios para adoptar y adaptarse a un nuevo estilo de vida
y régimen que conllevan las exigencias de la diabetes deben
entenderse desde los aspectos psicolégicos, espirituales y
conductuales de la enfermedad'. Los participantes en nuestro
estudio percibieron la diabetes como una enfermedad con la
que tendran que lidiar el resto de sus vidas; comprendieron
que los cambios en el estilo de vida pueden no ser faciles de
adoptar, pero que es importante hacerlos si se quiere poder vivir
bien con diabetes y prevenir consecuencias graves. Del mismo
modo, los participantes en un estudio cualitativo anterior
desarrollado en Indonesia también compartieron que la diabetes
es una enfermedad que aun no tiene cura, que les causaba estrés
y preocupacién de por vida y que provocaba muchos cambios en
su cuerpo®,

Tras enfrentarse a las consecuencias de la diabetes, como la DFU
o la amputacién, los participantes en nuestro estudio se sintieron
culpables, lamentaron no haberse ocupado de la diabetes desde
el principio y aceptaron sombriamente su enfermedad. Tal
vez las personas que habian pasado toda una vida intentando
controlar la diabetes lo mejor posible y que acabaron sufriendo
complicaciones, podrian creer que habian hecho todo lo posible
para seguir viviendo con diabetes. Tal situaciéon parecia haber
llevado a los mayores con diabetes a relajar el autocontrol porque,
al creer que escapaba a su control, empezaron a normalizar su
enfermedad, un resultado similar a los hallazgos de un estudio
anterior sobre la percepcion de la diabetes de los profanos en
Indonesia®. En consonancia con nuestros hallazgos, los autores
de estudios anteriores realizados en Indonesia y Estados Unidos
informaron de que los participantes creian que la diabetes
escapaba a su control y no parecian motivados para librar esta
batalla; por lo tanto, aceptaban las limitaciones y los retos que les
producia la enfermedad™.
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De hecho, la motivaciéon es un componente esencial que debe
mantener a la persona implicada en una tarea de autocontrol de
por vida, pero lo que motiva a una persona puede ser diferente
de lo que motiva a otra, especialmente en el caso de quienes
envejecen con multiples enfermedades crdnicas y sufren
complicaciones diabéticas ademas de éstas?. Por otro lado, el
riesgo a largo plazo de desarrollar complicaciones diabéticas no
parece ser una motivacién habitual para que las personas con
diabetes cambien su estilo de vida; en su lugar, la motivacién
mas frecuente es la percepcion de mejoras a corto plazo®. Por
ejemplo, si la persona ha visto a familiares o amigos cercanos
con complicaciones derivadas de la diabetes, puede pensar que
es una pérdida de tiempo controlarla y lidiar con ella® o puede
concienciarse y emprender cambios en su estilo de vida para
evitar acabar en una situacién similar. Por lo tanto, se necesitan
mads investigaciones para explorar el factor motivacién como
componente para el cambio de estilo de vida en personas con
diabetes.

CONCLUSIONES E IMPLICACIONES

La complejidad de los cuidados y las consecuencias de una
diabetes no controlada influyeron en la percepcion, el significado,
la motivacion, las acciones y las reacciones de los participantes
ante la diabetes. El reto de asimilar la informacion sanitaria
necesaria y realizar cambios en el estilo de vida para prevenir
las complicaciones de la enfermedad interfiere a menudo en la
percepcion que tienen los pacientes de lo que significa vivir con
diabetes. Para facilitar la incorporacion a la practica clinica de la
experiencia y la percepcion o el significado de la diabetes de los
individuos, es esencial que los profesionales sanitarios (HCP) se
comuniquen con los pacientes para comprender la batalla a la que
se enfrentan para vivir con diabetes y luchar contra ella a diario.

Comprender que cada persona con diabetes es Unica y puede
verse afectada por la enfermedad de diferentes maneras (fisica
y/o emocionalmente) ayuda a los profesionales sanitarios a
entender mejor cémo abordar las necesidades Unicas y complejas
de cada individuo. Es crucial ampliar la investigacién y la practica
asistencial para centrarse en algo mas que el aspecto fisico de la
diabetes como enfermedad. Ademas, los profesionales sanitarios
estarian mejor equipados para apoyar a las personas con diabetes
si se les formara para centrarse en una gestion satisfactoria y
cooperativa de la enfermedad que abarque los aspectos
emocionales, relacionales y psicosociales de esta compleja
afeccion.
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