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Resumen

OBJETIVO

Interpretar y comparar el significado del apoyo familiar desde la perspectiva de la familia y del diabético,
sobre la base de la teoria de las representaciones sociales desde el enfoque estructural de la teoria de
Abric.

METODOLOGIA

El estudio se realiz6 en poblacién de una unidad de medicina familiar del municipio de Chalco, Estado de
México. La poblacién estudiada consistié en diez binomios de tipo familiar-diabético. La primera etapa
consistié en una asociacion libre de palabras con la finalidad de encontrar los términos o frases
relacionadas con “apoyo familiar”, asi como su frecuencia de item y rango de asociacién. Una vez
obtenidos los términos o frases se categorizaron de acuerdo a las funciones de “apoyo”, se efectudé una
entrevista semiestructurada para cada categoria y se realizé un analisis grafico de los significados de
Friedman. Se compararon los discursos entre el grupo de los diabéticos y de los familiares a fin de
encontrar semejanzas y diferencias.

RESULTADOS

En la primera fase se realizé la evocacion de términos y se encontré que la centralidad estaba cargada
hacia la esfera afectiva. Sin embargo en la segunda fase, cuando se categoriza y analiza la argumentacion,
se logra percibir diferencias en la centralidad de los términos y frases. Por parte de la familia se presenta
mas cargada hacia la esfera de actividad y por parte del paciente hacia la esfera afectiva.

CONCLUSIONES

Este trabajo evidencia la necesidad afectiva por parte del enfermo como punto esencial de apoyo. Algo
que nos remite a reflexionar sobre modificar las estrategias, en el momento de proponer programas en
salud publica, de modo que contemplen el apoyo familiar desde una mirada de la otredad.



Introduccion

La diabetes mellitus representa una preocupacién para los organismos internacionales en salud. En el
ultimo tiempo también lo es para para México, debido a los grandes problemas, no sélo referentes al area
de la salud, sino por los altos costos econémicos y sociales que ella genera. La diabetes mellitus es
considerada en la actualidad la nueva pandemia del siglo XXI. Segiin estimaciones de la Organizacién
Mundial de la Salud, a nivel mundial desde 1995 a la fecha, casi se ha triplicado el nimero de personas
diabéticas y cada dia el riesgo de presentar diabetes aumenta [1],[2]. En México, de acuerdo a las cifras
entregadas por el Instituto Nacional de Estadistica y Geografia [3], existe una incidencia de 371,55
diabéticos por cada cien mil habitantes. Hoy en dia es la primera causa de incapacidad por ceguera e
insuficiencia renal y la décimo primera causa de atencién hospitalaria [4]. Los casos nuevos de
diabetes mellitus incluyen a nifios y adolescentes que son afectados como consecuencia de un estilo de
vida sedentario y poco saludable, condicionado por el sobrepeso y la obesidad. Todo ello la ha convertido
en un problema de salud publica [5]. Con relacién al tipo de diabetes se observa una diferencia en cuanto
ala frecuencia, es mas comun la tipo 2 que representa entre 85 y 90% de todos los diabéticos [6],[ 7] .

Los diabéticos, como todas aquellas personas que padecen una enfermedad crénica degenerativa, son
vulnerables no sélo a los dafios fisicos sino también en el area psicoafectiva por lo que el apoyo es una
pieza fundamental para sobrellevar su enfermedad y tener una mejor calidad de vida.

El término “apoyo” tiene su origen en la década de los setenta en la escuela britanica de Manchester. Se
trata de un proceso interactivo de ayuda en diferentes categorias. En la actualidad todavia se debate con
respecto a una definiciéon consensuada de apoyo. Las definiciones van desde declaraciones generales,
tales como "los recursos proporcionados por los demas" [8], hasta la definicion de House [9] que
incluye cuatro categorias de apoyo: la preocupaciéon emocional o el apoyo afectivo, la ayuda instrumental,
informacion y el apoyo de tasacion. Las redes sociales por su parte se definen como un "conjunto de
personas o contactos a través del cual el individuo mantiene su identidad social y recibe apoyo emocional,
ayuda material, servicios, informacién y las nuevas relaciones sociales” [8]. Es importante distinguir el
apoyo social de la red social, pues son conceptos relacionados pero con diferencias entre si. La red social
se refiere a la dimensidén estructural o institucional vinculada a un individuo. Son ejemplos de red: los
vecinos, las organizaciones religiosas, el sistema de salud y el escolar. El apoyo social se encuentra en su
dimensiéon personal, estad constituido por miembros de esta red social, importante para las

familias [8],[9],[10].

Un aspecto en el que coinciden diversos autores es que el apoyo conlleva una serie de conductas en las
que se produce un aporte o intercambio (informacién, ayuda instrumental o afecto) entre las personas
implicadas. Cobb [citado en 10], uno de los primeros autores en aportar una definicién del constructo, lo
define como la informacién que lleva al sujeto a creer que “es cuidado y amado”; “estimado y valorado”;
y que “pertenece a una red de comunicacién y obligaciones mutuas”. El mismo Cobb [11] se refiere a
estos conceptos como “apoyo emocional”, “reconocimiento” y “redes de apoyo” respectivamente, y los
distingue de la “ayuda instrumental y/o material” a la que no considera apoyo social en sentido estricto,
como lo hacen otros autores. Por ejemplo, House [citado en 12], propone cuatro tipos de apoyo:
instrumental (ayuda en las tareas), emocional (afecto y ayuda para afrontar las emociones negativas),
informacional (consejos y sugerencias) y evaluativo (comparaciones sociales para la autoevaluacién
social). Barrera [citado en 13], identifica seis tipos de apoyo: material, ayuda fisica, relaciones intimas,

guia y consejo, retroalimentacion y participacion social [13].

En su revision, King et al. sefialan que los autores coinciden generalmente en dos aspectos: los tipos y
las fuentes de apoyo social. Como tipos de apoyo citan el emocional o socioemocional (que incluiria
conductas de afecto y cuidado); y el instrumental o tangible (referido a conductas de ayuda). En cuanto
a las fuentes de apoyo social se consideran, también dos: las provenientes del ambito laboral y el no
laboral (como la familia)[ 14] . Sumado a lo anterior, Kaplan et al. proponen que esos sistemas de apoyo
suministran a las personas provisiones psicosociales necesarias para mantener su salud psicolégica y
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emocional. Ello implica un patréon duradero de vinculos sociales continuos e intermitentes, que
desempefian una parte significativa en el mantenimiento de la integridad fisica y psicolégica de la
persona [15]. El éxito del apoyo multifactorial depende no sélo de la habilidad y el deseo de quien lo
provee, sino también de las modalidades especificas de busqueda y el grado de aceptacion con que el
receptor consienta la ayuda que el proveedor de soporte esté dispuesto a brindarle. Sus beneficios se
deben a que incide positivamente en los sentimientos de autoestima de la persona, ayudandola a sentirse
querida y valorada, reforzando los sentimientos de control personal, lo cual desempefia un papel
importante en el bienestar general [16] ,[17].

El apoyo, definido como el conjunto de acciones fisicas y psicoafectivas necesarias para mejorar una
situacién especifica, cumple, en una enfermedad, tres funciones importantes [ 18]:

1. Emocional: sentimiento de ser amado y de pertenencia, intimidad, poder confiar en alguien
y la disponibilidad de alguien con quien hablar.

2. Instrumental o activa: en el cual presta ayuda directa o servicios para un fin determinado.

3. Informacional: proceso en el cual las personas buscan informacidn, consejo o guia que les
ayude a resolver sus problemas. No es facil separar este aspecto del emocional.

Debemos ver a las personas arraigadas en un contexto interactivo de fomento de salud, haciendo ver que
éste no es tarea de actos individuales aislados sino de la colaboracién de todos con objetivos bien
definidos. Dichos objetivos son: aumentar la calidad de nuestro entorno y nuestras vidas[19].

Dado que el modelo biomédico no ha podido dar respuesta a toda la problematica sociocultural en la cual
se encuentra inmersa la diabetes, surge como opcién abordar este punto bajo un paradigma que nos
permita describir, interpretar y reconstruir el fenémeno. En este caso se trata del apoyo al paciente
diabético, escuchando las voces de los actores: la familia y el diabético.

Teoria de las representaciones sociales

Desde el punto de vista de esta investigacién, dado que el objeto a estudiar son los signos y significados
del apoyo familiar al diabético dentro del nucleo familiar, utilizaremos el paradigma hermenéutico-
fenomenoldgico bajo la mirada de la Teoria de las Representaciones Sociales. Concretamente aludimos
al término que acufié Sergei Moscovici, psicélogo social francés de origen ruso, quien lo retomé de un
concepto olvidado de Durkheim donde la representacién social surge para contrarrestar el incremento
de la individualizacién en psicologia social, pues la tendencia que habia prevalecido en esta disciplina se
encontraba alejada de lo social y se dirigia al individuo. La representacion social, desde una éptica
psicosocial, es un mecanismo de cognicidn, un instrumento de socializacién y de comunicaciéon. Moscovici
la define como “una modalidad particular del conocimiento, cuya funcién es la elaboracién de los
comportamientos y la comunicacién entre los individuos. La representacion es un corpus organizado de
conocimientos y una de las actividades psiquicas gracias a las cuales los hombres hacen tangible la
realidad fisica y social, se integran en un grupo o en una relaciéon cotidiana de intercambios, librando los
poderes de su imaginacion” [20]. La estructura nos conduce a la elaboracién de un entramado de
significaciones, donde el individuo es quien transporta, refleja y reproduce los significados y cédigos de
interaccién entre las personas integrantes de la sociedad, y que estos conforman un pensamiento comin
en un “contexto elaborado” [21].

Una representacion social se organiza en dos sistemas segtin Abric: el del nicleo central y otro periférico.
Ellos participan de otro mayor, que es el de la representacién y guardan entre si lazos complejos de
caracter univoco pero también profundas contradicciones. En relacién al niicleo central, Abric le atribuye
las siguientes funciones: “él esta directamente relacionado y determinado por las condiciones histoéricas,
socioldgicas e ideolégicas; en ese sentido esta fuertemente marcado por la memoria colectiva y por el
sistema de normas al que dicho ntucleo se refiere [..,] es estable, coherente y resistente al cambio [..] y,
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en fin, es de cierta manera relativamente independiente en el contexto social y material inmediato en el
que la representacion es puesta en evidencia” [22].

Abric explica en la teorfa del nucleo que “la organizacién de una representacién presenta una
caracteristica peculiar: no s6lo los elementos de la representacién son ordenados jerarquicamente, sino
que toda representacion social es organizada en torno a un nucleo central, constituido por uno o por
algunos elementos que dan a las representaciones su significado”. Mientras, el sistema periférico
materializa y contextualiza en forma permanente las determinaciones normativas adaptandose a una
realidad concreta. De ello resulta la movilidad y la pluralidad caracteristicas de las personas. Es el sistema
periférico el que inicialmente asimila las informaciones nuevas o los eventos susceptibles de colocar en
cuestiéon al nucleo central. El sistema periférico permite una cierta modulacién individual de la
representacién. Por lo tanto, permite la elaboracién de representaciones sociales individualizadas
organizadas, no obstante, en torno de un ntcleo central comtn [22].

Las representaciones sociales, cuando son acerca de un padecimiento, llevan a las personas a tomar una
postura ante su enfermedad y, con ello, sobre la forma en que debe ser manejada y atendida. Si los
profesionales de la salud no cuentan con informacién sobre estas representaciones, es muy posible que
sus propias representaciones en torno al padecimiento no coincidan con la de los enfermos y las de sus
familiares.

Teniendo como antecedentes la magnitud del problema de la diabetes mellitus y la importancia del
apoyo familiar en el control, apego al tratamiento y evolucién a largo plazo del paciente diabético,
realizamos las siguientes preguntas:

;Qué representa para la familia apoyar a un familiar diabético? ;Qué representa para el diabético ser
apoyado por su familia?

Objetivo

El objetivo general es interpretar y comparar el significado del apoyo en pacientes diabéticos desde la
mirada familiar y del paciente, basados en la Teoria de las Representaciones Sociales.

Métodos

El estudio se llevd a cabo en la Unidad de Medicina Familiar nimero 195 del Instituto Mexicano del
Seguro Social en Chalco, Estado de México. La muestra se obtuvo de manera no probabilistica e incluyé a
10 pacientes diabéticos y a sus respectivos familiares. Dentro de los criterios de inclusiéon se
contemplaron pacientes de menos de 10 afios de diagnéstico de diabetes mellitus, sin complicaciones
de la enfermedad, que fueran acompafiados por un familiar y que accedieran a participar en el estudio
previo consentimiento informado. No fue considerado en este momento el control metabélico. De esta
manera utilizamos el paradigma cualitativo de las representaciones sociales bajo un enfoque estructural.
Para conocer el nucleo de la representacion del apoyo segin el modelo de Abric [22],[23], se realizé en
primera instancia una asociacion libre de palabras en torno al término “apoyo familiar” alos 10 familiares
de pacientes diabéticos y por otro lado a los mismos pacientes.
Una vez que se obtuvieron todos los términos, expresiones o adjetivos, se procedi6 a analizar el sistema
de categorias mediante la frecuencia del item y el rango de asociacién [22]. Teniendo estas categorias,
se realiz6 luego una entrevista semiestructurada construida a partir de la primera fase relacionada con
cada categoria, la cual fue aplicada a familiares y pacientes. Finalmente las entrevistas se examinaron
mediante la técnica de andlisis grafico de los significados de Friedman, la que se puede explicar de la
siguiente manera:

1. Paso 1: unavez transcritas las entrevistas, se enumeran las unidades de significacion (en
general, sujeto y predicado).
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2. Paso 2:se dividen y enumeran las palabras segtin su orden de aparicion en el discurso.
Luego, se identifican cudles son las que mas se repiten.

3. Paso 3: se reproducen todas las palabras en forma grafica, como en un sociograma. Por
medio de flechas se sefiala la relaciéon que originalmente se establecia en el discurso.

4. Paso 4: se colocan las palabras mas frecuentes en lugares céntricos (como en una estrella
sociométrica) a fin de vincularlas con todas las demas palabras o frases con las que fueron
asociadas. Asi se obtiene la forma grafica mas ilustrativa de las relaciones entre las palabras.

Este procedimiento se aplicé tanto en el grupo de los familiares como en el grupo de los pacientes, con el
objeto de comparar ambas figuras para entender el sentido comin de cada uno de los actores como
familiares y como pacientes.

Resultados

Del grupo de los familiares para la asociacion libre (total de 10), siete correspondieron al género
femenino y tres al masculino. La edad promedio fue de 37 afios (DS=3 afios). Seis casos presentaron
escolaridad primaria, uno secundaria, uno bachillerato y dos no tenian estudios. En cuanto al estado civil,
dos eran solteros, seis casados y dos divorciados. Cinco profesan la religion catdlica, dos la protestante y
tres no profesan religion alguna. En relacion al grupo de pacientes diabéticos (total de 10), cinco era del
sexo femenino y cinco del masculino, la edad promedio fue de 57 afios (DS=7 afios). Respecto a los
estudios realizados, cinco tenian escolaridad primaria, uno secundaria, uno bachillerato y sin estudios
habia tres pacientes. Sobre el estado civil siete estaban casados, dos divorciados y uno viudo. En cuanto
a la tipologia familiar, por su composicidn, se encontraron dos pacientes con tipo nuclear, siete extensa
y uno extensa compuesta.

En la primera fase de asociacién libre en relacién a “apoyo familiar” en los familiares y diabéticos, se
obtuvieron los resultados que se observan en la Tabla I.

Tabla I. Asociacién libre de palabras en relacién a “apoyo familiar” con frecuencia del
item v rango de asociacién de familiares y diabéticos.

Con estas frases o palabras se logré conformar un grupo de categorias a partir de las
respuestas evocadas por los sujetos en relacién con la funcién del apoyo familiar (Tabla
I1).

Tabla II. Categorias segun la funcion del apoyo v las palabras asociadas.

La Tabla Il nos muestra que el nucleo figurativo de la representacion esta conformado por la categoria
de la funcién emocional. Esta muestra una frecuencia y rango de asociacién mayor que las categorias de
actividad o instrumental y de conocimiento, que tienen una representacién mas periférica.

Figura 1. Sociograma de representacién social del apoyo familiar por parte de la familia
y del diabético.

Al realizar el sociograma se puede observar co6mo, en su discurso, los familiares muestran una carga
mayor hacia la funcién instrumental del apoyo, mientras que el diabético tiene una inclinacién hacia el
area afectiva. Ello nos remite a una nulidad de los discursos. Se muestra una asociacién del discurso
asociado por parte del paciente hacia la esfera emocional (carifio, preocupacion, comprension, no hacer
enojar, regafiar), en tanto los discursos por parte del familiar se enfocan en la esfera instrumental o activa
(acompafiamiento, interés y estar al pendiente). Se aprecia un constructo simboélico de “apoyo familiar”
incongruente por parte de la realidad del paciente y del familiar. A su vez, no se estd cumpliendo con las
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funciones basicas de apoyo dado que el reclamo del paciente se contrapone a la actividad realizada por
parte del familiar.

En la primera fase, donde se realiz6 la evocacion de términos, se encontré que la centralidad estaba
cargada hacia la esfera afectiva. No obstante en la segunda fase, cuando se realiza la categorizacion y
analisis de la argumentacion, se logra percibir diferencias en la centralidad de los términos y frases por
parte del familiar mas cargada hacia la esfera de actividad. En cambio, por parte del paciente la
centralidad se orienta hacia la esfera afectiva.

Discusion

La teoria de las representaciones sociales nos habla del sentido comun, en este caso de la estructura
central de la representacién en torno al apoyo familiar. Este marco tedrico contrapone algunos
resultados de estudios cuantitativos realizados con instrumentos construidos y validados para el mismo
fin (MOS [23], DSSQ version familia [24] , DAWN2 [25], entre otros), que contemplan inicamente al
paciente o bien a la familia de manera aislada. Por el contrario, en este estudio pudimos vislumbrar el
sentido comun en torno a la construccién del imaginario social del apoyo en su vertiente familiar y del
paciente.

Siendo la familia una unidad de funcionamiento interdependiente, el complejo de la dindmica de sus
relaciones intrafamiliares y las determinantes sociales pueden influir en el proceso de adherencia
terapéutica del paciente diabético [26]. Respecto a las vias en que la familia influye en el manejo de las
enfermedades crénicas, Fisher y Weihs [27] sefialan que el ambiente emocional familiar afecta
directamente los sistemas fisiologicos del paciente, asi como también la forma en la que ellos reaccionen
ante la enfermedad puede generar cursos especificos en los comportamientos de auto-cuidado. En esta
investigacién comprobamos que el apoyo, en su vertiente familiar, tiene una relacién significativa en
interrelacién familiar, apego al tratamiento del paciente y apropiacion de la enfermedad. En los factores
discursivos de nuestras entrevistas pudimos observar que el familiar es un actor fundamental en la
estructura de apoyo en el paciente diabético. Asimismo, de manera reciproca el paciente argumenta
discursivamente la necesidad de este apoyo a través de la falta del apoyo familiar.

El control de las cifras de glucosa, mas que el simple hecho de tomar un medicamento, depende de un
conjunto de conductas adoptadas frente a la enfermedad en las que el apego depende del apoyo familiar.
Asilo demuestran los estudios de Rodriguez-Moran y Guerrero-Romero [28] y Valenciaga et al. [29],
entre otros. Para estos autores, la relaciéon entre el control del paciente y el apoyo familiar puede
explicarse por el conocimiento que los familiares tengan sobre la enfermedad, que a su vez puede reducir
el estrés generado y mejorar el apego a las recomendaciones del grupo interdisciplinario de primer nivel.
En este trabajo se puede observar que la categoria de conocimiento sobre la enfermedad por parte del
paciente y del familiar, ocupa un lugar jerarquico de menor categoria el cual puede repercutir en el
control metabdlico.

En las ultimas décadas se ha hecho mas evidente la manera cémo los contactos y los apoyos familiares
inciden en la enfermedad y su desenlace. Se considera que el apoyo es algo similar a un amortiguador del
estrés originado por la enfermedad crénica, ademas de su influencia en el desarrollo de las conductas de
salud o de auto-cuidado, asi como en la observancia del tratamiento médico [30],[31]. En el intento de
abordar el alto incumplimiento en las instrucciones sobre los cuidados del paciente diabético, se han
realizado estrategias de intervencién, prevenciéon y tratamiento. Sin embargo éstas no siempre
concuerdan con las necesidades del sujeto enfermo, que las rechaza regularmente. Por este motivo se
pone de manifiesto la necesidad de una comprensién mas profunda [32], [33]. Ello lo podemos

n o«

observar en las frases con una fuerte carga cultural y psicoafectiva como “no hacer enojar”, “comer lo que
te hace dafio”, “estar al pendiente” (estar atento, preocupado), “echar ganas” (dar animos), las cuales nos
reflejan la tendencia negativa y el fatalismo hacia la enfermedad, a pesar de la informacién médico-

asistencial que ya hayan recibido.
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El éxito del apoyo multifactorial depende no sé6lo de la habilidad y del deseo de quien lo provee, sino
también de las modalidades especificas de busqueda y el grado de aceptacién con que el receptor
consienta la ayuda que el proveedor de soporte esté dispuesto a brindarle. Sus beneficios se deben a que
repercute positivamente en los sentimientos de autoestima de la persona, ayudandola a sentirse querida
y valorada, reforzando los sentimientos de control personal, lo cual desempefia un papel importante en

el bienestar general [34],[35].

Derivado del punto anterior, podemos decir que la reaccién de la familia a la presencia de una
enfermedad dependera de la interaccién de factores como la cultura, el tipo de familia, los simbolos y
significados que tenga cada uno de sus miembros con respecto a la enfermedad. A su vez, todo ello se
vera reflejado en la actitud de los parientes acerca del dolor, invalidez, regimenes terapéuticos del
paciente diabético, entre otros aspectos [33],[36].

Conclusion

El apoyo familiar es una herramienta fundamental en padecimientos crénicos, no sélo por el “control
biomédico“(metabdlico, asistencial, nutricional, complicaciones agudas y crdnicas), sino porque también
nos permite mejorar la calidad de vida y amortiguar el estrés no normativo que conlleva tener a un
familiar enfermo. En el caso de la diabetes el apoyo se percibe por el enfermo mas hacia una necesidad
afectiva, mientras que para el familiar se inclina hacia la funcidn de actividad. Este trabajo evidencia la
necesidad afectiva por parte del enfermo como punto esencial de apoyo. Lo cual nos invita a reflexionar
sobre como modificar las estrategias en el momento de proponer programas en salud publica que
contemplen el apoyo familiar desde una mirada de la otredad.
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