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Resumen

La discapacidad visual afecta gran parte de la poblacion adulta mayor. Se trata generalmente de patologias secundarias oculares
primarias o sistémicas y congénitas o idiopaticas, incluyendo presbicia, cataratas, glaucoma, degeneracién macular y retinopatia
diabética (RD). El objetivo de este trabajo fue conocer cuales son las experiencias, perspectivas y significados que tienen los
adultos mayores con discapacidad visual por diabetes mellitus tipo 2 (DMT2). Utilizando una metodologia cualitativa con
muestreo intencionado, se realizaron entrevistas a profundidad, siguiendo los principios éticos para investigacién en salud. El
fenémeno de la discapacidad mostré cinco dimensiones: impacto econémico por el diagnéstico, vivencias de duelo ante la DMT2,
vivencias de autocuidado (tratamiento alternativo, tratamiento farmacoldgico y reflexiones sobre el valor del tratamiento),
impacto (econémico, emocional y social) y vivencias con la discapacidad y sentimientos de la dependencia vs. discapacidad. Estos
aportaron los elementos necesarios para hacer una pauta en el cuidado integral brindado por profesionales del cuidado.
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Abstract

Visual impairment affects a large part of the older adult population. These diseases are usually secondary ocular or systemic and
congenital or idiopathic secondary pathologies, including presbyopia, cataracts, glaucoma, macular degeneration and diabetic
retinopathy. The objective of this work was to find out the experiences, perspectives and meanings that older adults with visual
disability have for type 2 diabetes mellitus (T2DM). Using a qualitative methodology with intentional sampling, in-depth
interviews were conducted, following the ethical principles for health research. The phenomenon of disability showed five
dimensions: economic impact due to diagnosis, experiences of mourning before T2DM, experiences of self-care (alternative
treatment, pharmacological treatment and reflections on the value to the treatment), impact (economic, emotional and social) and
experiences with disability and feelings of dependence vs. disability. These dimensions provided the necessary elements to make
a guide in comprehensive care.
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Introduccion

El conocer cudles son las experiencias, perspectivas y significados que tienen los adultos mayores con
discapacidad visual por diabetes mellitus tipo 2 (DMT2) representa una oportunidad para entender las
situaciones que enfrentan los adultos mayores y asi brindar una mejor atencién hacia la salud. En este
sentido, Watson (1979) en su teoria del cuidado describe al cuidado como una practica interpersonal que
tiene como finalidad promover la salud y el crecimiento de la persona; para ello sustenta que es importante
interpretar las diferentes situaciones de salud (Alvarez, Calderén, Camejo, Mora & Sanchez, 2017).

Eltema del cuidado a las personas que padecen DMT?2 actualmente se ha convertido en uno de los
temas mas preocupantes en el sector salud, no solamente por la enfermedad misma sino por sus
complicaciones, por ejemplo: la ceguera, la insuficiencia renal créonica y la amputacién no traumatica
(Rojas et al., 2018). De acuerdo con la Encuesta Nacional de Salud y Nutricién en México (Ensanut)
(Gutiérrez et al,, 2012), la prevalencia de la diabetes mellitus (DM) estimada en 2012 fue del 9.2%, y la tasa de
mortalidad fue de 70 por cada 100 000 habitantes ((Gutiérrez et al., 2012). Segun la Federacion Internacional
de Diabetes (2015), se estimé que en 2015 existian 415 millones de personas que padecian diabetes y que
para 2040 seran 642 millones. La guia de practica clinica de retinopatia diabética para Latinoamérica 2011
(Barria & Martinez, 2011) refiere a Barcelo (2011), quien sustenta que el costo de la diabetes es de US$65 000
millones en Latinoameérica y el Caribe, el cual incluye un costo asociado a la limitacién visual asociada a
retinopatia diabética (RD).

La RD es la complicaciéon microvascular mas comun de la DM y representa una de las causas mas
frecuentes de ceguera, principalmente su forma proliferativa. Seguin la Ensanut (Hernandez et al,, 2016),
54.5% de las personas con DM refiere una vision disminuida, 11.2% sufre dario en la retina y 9.95% perdio la
vista.

En paises desarrollados, la RD es la principal causa de ceguera en personas de 20 a 74 arfios, mientras
que en paises en vias de desarrollo se encuentra dentro de las tres primeras causas (Carrillo- Alarcén, Lépez-
Lépez, Herndndez-Aguilar & Martinez-Cervantes, 2011).

Enelarfio 2014, el Instituto Nacional de Estadistica y Geografia (INEGI) define a la discapacidad como
una limitante fisica o mental permanente que impide a la persona desarrollar sus actividades de forma
normal y clasifica la discapacidad en motriz, siendo esta una limitacién para moverse; caminar,
mantenerse en una postura; visual, subdividida en ciego, que perdid la vista totalmente y débil visual, que
tiene dificultad para ver con uno o ambos ojos; mental, tiene limitaciones de aprendizaje o, bien, que
presenta alteracidn de la conciencia; auditiva, que tiene pérdida o limitacidn para escuchar; y de lenguaje,
que presenta limitaciones y problemas para hablar o transmitir un significado.

En México, la prevalencia de la discapacidad es mayor del 6%, esto significa 7.1 millones de
habitantes no pueden o tienen mucha dificultad para hacer alguna de las ocho actividades evaluadas. Si
este porcentaje se estructura por edad de la poblacidn, la discapacidad muestra una estrecha relacién con
el proceso de envejecimiento demografico. Casi la mitad de las personas con discapacidad (47.3%) son
adultos mayores de 60 arios. La discapacidad relacionada con el sexo indica 6.2% mayor en las mujeres y
una de cada dos mujeres con discapacidad tiene 60 afios o mas. En este mismo estudio se reporta que en
San Luis Potosi mas de la mitad de los adultos mayores presentan una discapacidad ( 54.5% ) ocupando el
112 lugar de las entidades federativas del pais (INEGI, 2014).
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Retinopatia diabética en poblacién geriatrica

En EUA se considera la RD como la principal causa de ceguera legal. El 28% de los pacientes con DM la
padecen, un 4.4% desarrolla ceguera por este motivo; la comunidad de origen hispano muestra la mayor
prevalencia (38%) (Esen, Akpek, Roderick & Smith, 2013). En México se estima una prevalencia general en
poblacién con DM de 31.6%, y es la principal causa de ceguera monocular o binocular entre los 16 y 60 afios
(Carrillo, Lopez & Martinez, 2011).

La prevalencia del RD en poblacién geridtrica en algunos paises se estima que es del 15% al 16% (Chiu
et al, 2013; Xin Li & Zhaoyan, 2013). El anciano con DM tiene 1.5 veces mayor probabilidad de desarrollar
ceguera por esta causa que un anciano de la misma edad sin DM. Existen ademas multiples factores que
contribuyen a una mas rapida progresion del dafio en este grupo de edad, como la hipertensién arterial no
controlada, el tabaquismo, la proteinuria, la dislipidemia y la obesidad.

Elunico signo clinico que puede tener un paciente anciano con RD es una reduccién en la agudeza
visual, ademds pueden coexistir otras condiciones oculares como sindrome de ojo seco, cataratas,
glaucoma neovascular y degeneracién macular, las cuales agravan esta condicién. De igual modo, la
pérdida de la visién relacionada a la DM provoca un mayor indice de caidas, fracturas, errores de
medicacién, depresién y estancias hospitalarias prolongadas (Tumosa, 2008). Al igual que otras
complicaciones en DM, esta tiene implicaciones psicolégicas relevantes como ansiedad, depresién o

ambas, lo cual tiene un gran significado clinico

La retinopatia también se ha asociado con un mayor riesgo de mortalidad, en concreto, la
mortalidad relacionada con enfermedades cardiovasculares (ECV) en adultos mayores. En un estudio
realizado por cinco arios con 3224 participantes chinos, con edad promedio de 56 afios (individuos de 40
a 101 arios), se estimo una tasa de mortalidad de 8.8% en las personas, y en las que tenian retinopatia desde
elinicio de este estudio fue el doble (Fisher et al., 2016).

Varios estudios recientes han divulgado algunas asociaciones entre las complicaciones
microvasculares diabéticas, sarcopenia o neuropatia diabética (DN) (como la RD), encontrando que estan
significativamente asociadas con la debilidad muscular de las extremidades inferiores (tobillo y rodilla). La
RD puede ser una causa para las limitaciones de la movilidad y la asociacién entre la debilitacion visual y
la sarcopenia. Sin embargo, sigue siendo desconocida la asociacion entre la severidad del RD y sarcopenia
en pacientes con diabetes (Fukuda et al., 2017).

Un area de investigacion actual es la relacion entre la severidad de los cambios microvasculares en
la retina y el deterioro cognitivo. Si el RD estaba presente, el riesgo de deterioro cognitivo leve se duplica.
Una revision sistematica de seis estudios informdé un aumento del riesgo de deterioro cognitivo en
pacientes con diabetes RD y DM tipo 1y tipo 2 (odds-ratio 2.0) y, recientemente, en pacientes varones con
DMT2 mayores o en pacientes con enfermedad macrovascular establecia una asociacién entre el deterioro
cognitivo y el RD (Crosby-Nwaobi, Sivaprasad, Amiel & Forbes, 2013).

Igualmente, se ha observado una relacién directa entre RD y enfermedad renal crénica (ERC). En
una cohorte de 588 pacientes se encontrd que los participantes con retinopatia aumentaron la probabilidad
de deterioro cognitivo en la funcidn ejecutiva, atencién y nomenclatura. El aumento del nivel de
retinopatia también se asocié con un menor rendimiento cognitivo en la funcién ejecutiva y la atencion.
Los microaneurismas fueron asociados a mayor debilidad cognoscitiva en algunos dominios (Yaffe et al,,
2013).
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En los pacientes de EUA se considera que un alto porcentaje de los costos no directos son debido a
lesiones inducidas por la pérdida visual. El gasto promedio anual por fotocoagulacion con laser y la ceguera
inducida va de los 600 a los 6000 dodlares, respectivamente. De igual forma, la prevencion en la aparicion
de la DM y sus complicaciones tendria un mayor impacto a un menor costo; sin embargo, solo 5% de los
pacientes alcanzan las metas de control para la prevencion de complicaciones (Zhuo, Zhang & Hoerger,
2013).

Materiales y Métodos

Se llevd a cabo un estudio cualitativo, el cual nos permitié identificar los significados de fenédmenos tanto
individuales como sociales dentro de su contexto (Uwe, 2015). Este disefio permitié describir e investigar
fendmenos, identificar y descubrir unidades de significados y generar interrogantes de investigacion
(Batthyany & Cabrera, 2011) o, bien, interpretarlos desde el punto de vista de los significados que les dan las
personas (Uwe, 2015). En este sentido, se considerd la descripciéon del fendmeno de la discapacidad visual
en ancianos, y se exploro sus experiencias y perspectivas de vida.

Se eligid una muestra de siete informantes, la cual se llevd a cabo mediante muestreo intencionado
y en bola de nieve (Crespo & Salamanca, 2007), que consistid en seleccionar las personas que se
encontraran disponibles al momento de la recoleccion de datos, que cumplieran con los criterios de estudio
y de la que se formara una muestra representativa. Ademas, cada informante conocia alguna persona con
las mismas caracteristicas y ella nos proporcionaba la forma de localizarle.

Esta investigacion se realizo en la ciudad de Matehuala, San Luis Potosi, durante el 2013 y el 2014.
Los criterios de inclusion fueron personas mayores de 60 arios, de sexo indistinto, que padezcan DMT2,
que tengan diagnosticada alguna discapacidad visual originada por DMT2 y que acepten participar de
forma voluntaria en este proyecto.

Una vez que se obtuvo el consentimiento, se procedié a la recoleccién de datos por medio de
entrevistas individualizadas en profundidad, semiestructuradas, en las que su pregunta eje fue ;Cuales son
las perspectivas, significados y experiencias sobre la discapacidad visual por DMT2? Para esta recoleccion
de datos también nos apoyamos de la observacion participante: esta es una técnica que permitié la
inmersion al campo de trabajo entrevistar y observar a los informantes en su contexto natural lo que
permitié comparar el diferente entorno en que se desarrollan las personas. Y, por ultimo, se cre6 un diario
de campo reflexivo: que fue redactado por el investigador con el objetivo de documentar eventos concretos
del terreno y el desarrollo de las operaciones de la investigacién, lo cual servira para complementar los
instrumentos antes mencionados.

La gestion de datos nos permitid mantener la integridad de los datos recabados, la observaciéon
participante se realizé mediante la utilizacién de una guia previamente elaborada; de igual forma, se conté
con una guia semiestructurada para la realizaciéon de entrevistas. La informacién fue proporcionada de
forma verbal, por lo cual fueron grabadas y posteriormente transcritas, respetando la confidencialidad a
través de: a) asegurar el anonimato en la transcripcion; b) mantener resguardada toda aquella informacién
y grabaciones derivadas del estudio; y c) asegurar que la transcripcién sea lo mas fiel posible a lo original
(Gibbs, 2012).

Para el analisis de la informacién nos apoyamos del software de analisis cualitativo y se realizé por
medio de la técnica cualitativa de analisis de contenido, un procedimiento que permite analizar y
cuantificar los materiales de la comunicacién humana. En general, puede analizarse con detalle y
profundidad el contenido de cualquier comunicaciéon (Gibbs, 2012).
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La credibilidad se basdé en un conjunto de normas por las cuales es posible juzgar la honestidad,
exactitud y fiabilidad de los datos. La técnica que se utilizé fue a través de la triangulacién, esta radica en
un enfoque multinivel para la obtencién de datos, multiples fuentes de datos, multiples teorias e
investigadores para corroborar y analizar los datos que se obtienen (Uwe, 2015). La idea basica es que, si se
producen hallazgos similares como resultado de multiples métodos, fuentes o investigadores, estos
descubrimientos serian mas creibles que los hallazgos obtenidos de un solo método. A medida que los
hallazgos presentan una saturaciéon de dato, mayormente se fortalecen y son validos y repetibles y, por lo
tanto, fiables (Valencia, 2000).

Enlas consideraciones éticas, el consentimiento informado se adquirié de manera conjunta con los
participantes, dandoles a conocer el objetivo de dicho estudio, enfatizando sobre la confidencialidad de la
informaciodn, asi como de su identidad.

También se consideraron los criterios establecidos por los siguientes apartados: 1) Declaracién de
Helsinki, principios éticos para las investigaciones en seres humanos (Declaraciéon de Helsinki, 1983); y 2)
Ley General de Salud (articulos 2, 3, 17, 68 fr. IV, Titulo quinto Investigacion para la salud, art. 96, 97, 99, 100
fr. IV consentimiento informado, 101, 102 fr. IV protocolo de investigacion y 465 penas): Reglamento de la
Ley General de Salud en Materia de Investigacién para la Salud. (Fajardo, 2012)

Resultados

Para poder difundir los resultados de esta investigacidén, en esta oportunidad se daran a conocer los
resultados de las experiencias de vida y las dimensiones encontradas en ellas. Se tuvieron un total de siete
informantes, de los cuales fueron dos hombres y cinco mujeres, con un promedio de edad de 80 arios, en
su mayoria jubilados por el Instituto de Seguridad y Servicios Sociales de los Trabajadores del Estado
(ISSSTE) (dos de ellos en terapia sustitutiva renal). Dos de los informantes aun tenian que sostener a
familiares con una discapacidad mas limitante; tres de los informantes eran viudos.

En el analisis de esas dimensiones se puede coincidir con los autores Gonzalez, Tinoco & Benhumea
(2011), quienes explican que la DMT2 es una enfermedad crénico-degenerativa dolorosa y que conlleva
sufrimiento cotidiano, enfatizando en la enfermedad como experiencia.

1. Vivencias del duelo ante la DMT2.

INF3.- “Si me quise deprimir, haga de cuenta que nomas queria estar acostado y dormido”, “Me decali feo, lo que
se dice feo, llegué al borde de la desesperaciéon. Uno se pone a pensar que los ojos de uno son los érganos
principales del cuerpo humano, que necesita uno para poderse mover, poderse uno trasladarse a cualquier lado,
que lo principal es la vista. Cuando le dicen a uno que la va a perder, que la esta perdiendo, pues es muy
impactante; es impactante porque de repente pierde uno claridad, cuando se levanta uno y ve uno la claridad y
da gracias a Dios por eso, de que le dio pues vida de ver la claridad de ver, lo que a uno le rodea y de repente pensar
que yano la vas a ver”

En un estudio realizado en el 2010 se estimo el costo por paciente de DMT2 en diagndstico y
atencién en consulta de urgencias por 352 y 582 doélares, respetivamente, sin considerar costos indirectos
(Rodriguez, Reynales, Ruiz, Marquez & Avila, 2010).

2. La experiencia del impacto econdmico.

INF4.- “'no pudimos juntar el dinero y pues, este, quedd pendiente mi operacion de mis 0jos. Pasa el tiempo y pues
yo empeoraba cada vez mas ... uno no tiene la manera, o el modo de operarse, o el modo de adquirir otro érgano”.
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La DMT?2 requiere de disciplina por parte del paciente, dicho en otras palabras, requiere de cuidado
continuo personal y multi profesional, adherido con una adecuada educaciéon para el manejo de la propia
enfermedad, de la disminucién de riesgos y de las complicaciones (American Diabetes Association [ADA],
2013). El paciente con DMT?2 tiene un seguimiento o cumplimiento en el tratamiento que, de acuerdo con
varios autores, es muy bajo; esto explica la complejidad del régimen de tratamiento, las creencias populares
sobre la enfermedad y el tratamiento y la actitud pasiva del personal de la salud (Martin L., 2018). A este
respecto, encontramos en las entrevistas que el 100% de los informantes suspendieron el tratamiento por
un periodo hasta que aparecidé la primera complicacién; en ese lapso, utilizaron cualquier tratamiento
alternativo que la sociedad les decia que les quitaria la enfermedad.

3. Vivencias de autocuidado en: tratamiento alternativo, tratamiento farmacoldgico y reflexiones
sobre el apego al tratamiento.

INF2.- "me acordé de un amigo que hace muchos afios ya murid, que me decia “mire amigo, ;quiere que sus
riflones se les drenen y se les purifique?” Me dice, “comase la gobernadora, dice, comase tres manojitos chiquitos,
lo que agarre su dedo, y hagalo bolita y paceselo con saliva” Y me comia la gobernadora, tomaba mis tres bolitas
jverdad!Y, pues, no sé si fue con mucha fe, lo que yo hice fue con mucha fe maestra, pero le doy gracias a mi padre
dios que todavia aqui estoy. A través del tiempo yo empecé a sentirme normal, empecé a abusar de nuevo, a comer
lo que no debia y a dejar de tomarme el medicamento porque, segun yo, ya me sentia bien”

El autor Ballenato P., (2008) en uno de sus trabajos sustenta que cuando aparece una discapacidad
en una persona, en el seno de la familia se generan cambios inesperados, lo cual genera inestabilidad y
desorientacion. La magnitud del impacto de estos depende directamente del tipo y el grado de la
discapacidad, del grado de dependencia, asi como de su evoluciéon y prondstico que, como observamos,
no solo estd en la pérdida visual, sino ademas en el resto de las funciones que se afectan de forma
simultdnea. Ademas, se debe considerar en este impacto, las caracteristicas del individuo donde la
discapacidad se presenta, dado que su cotidianidad tendra giros importantes en su vida diaria, desde la
atencion a la salud hasta los aspectos que se podrian considerar como estables o regulados, que son las
relaciones familiares, el trabajo y las amistades. Incluso algunos autores han marcado que el tener una
integrante de la familia puede ser un punto de conflicto, dado que la familia altera su rol, se renuncia a la
independencia, se postergan proyectos, se requiere de cuidado continuo. Otro de los aspectos a considerar
en el impacto es la etapa vital en que se encuentre la familia, la flexibilidad o la rigidez de los roles, de la
cultura, del nivel econémico, de la comunicacién familiar y del tipo de respuesta (Fernandez, M.A., 2007).

4. Impacto y vivencias ante la discapacidad en los aspectos econémico, emocional y social a nivel
familiar y personal.

INF7.- "mi mayor preocupacion es que tengo un hijo que depende de mi pension, ya es muy poquita para
sostenernos, ya ahora somos dos los que no podemos hacer nada, ya no me gusta salir porque pienso que por
andarme cuidando a mi, mi familia ya no se divierte, ya soy un estorbo”.

Las personas con discapacidad visual adquirida presentan sentimientos de inferioridad y depresion
reactiva a la privacién que se enfrentaran dia a dia, al valor de la ceguera como la incapacidad para controlar
el mundo externo. Estos sentimientos varian con la edad en la que hace su apariciéon la ceguera y con el
grado de potencialidad visual que todavia se puede utilizar (Ochoa, 2014).

5.  Sentimientos ante la Dependencia vs. Discapacidad.
INF3.- "uno si se desespera mucho, antes podia hacer todas las cosas solo, realizaba los pagos de los servicios de

la casa y caminaba muy bien, manejaba mi moto, iba de un lado para otro, y ahora no, ahora tengo que salir con
alguien que me acompane, si no, me tropiezo y me caigo. Ahora tengo que ver a qué hora pueden mis hijas
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llevarme y traerme, por eso ya mejor no quiero salir, solo a la tienda muy cercana. Es muy desesperante tener esta
discapacidad”.

Discusion y conclusiones

Las experiencias de vida ante la discapacidad visual ocasionada por RD como una complicacién de la
DMT?2, abordadas en este estudio, nos permite sefialar: 1) La importancia de identificar y tratar el duelo que
sufren las personas ante un diagndstico de DMT2, para después trabajar en su plan terapéutico de manera
colaborativa y participativa con el paciente, la familia y los profesionales de la salud; 2) Existe una alta
probabilidad de que aumente el gasto personal y familiar ante el hecho de ser diagnosticado con una
enfermedad crénica degenerativa como la DMT2 y con una complicacién de ella como la RD; por lo tanto,
se requerird de varios procesos para cambiar o adaptar nuevas formas de vida, uno de ellos sin lugar a duda
serd el apego al tratamiento y la atencién de las enfermedades agregadas, lo cual implica para el paciente y
para la familia gastos no contemplados; esto conlleva a que el area de la salud tenga un doble reto: el
primero es aportar suficiente asesoria paralogar el autocuidado de la salud y el segundo es ajustar los planes
terapéuticos de acuerdo al alcance del paciente y de su familia; y 3) Al ser la DMT2 una enfermedad
altamente incapacitante, esta conlleva la responsabilidad de los profesionales de la salud a hacer énfasis de
lo que esto implica y de las acciones que se pueden emprender para retrasar la aparicion de la complicacion

Por estas razones sustentamos que la discapacidad visual por DMT2 representa un reto en el cuidado
ala salud y que en nuestros contextos es necesario prestar atencion; por ello, es importante considerar que,
ante esta problematica publica, existen cuatro fendmenos claros a los que se tienen que enfrentar los
profesionales del cuidado: el primero es el cambio demografico que se manifiesta en el envejecimiento
poblacional y, con ello, la transformacion de toda su pirdmide poblacional (incluyendo la dependencia y
la disposicién de personas que las cuiden). La segunda es el cambio epidemioldgico y la transformacion en
las formas de enfermar, vivir y morir (incluyendo cémo las personas viven las enfermedades que padecen
y como las cuidan, cémo sobreviven y cdmo se incrementa el cuidado, el soporte en todas las dimensiones
de las personas discapacitadas). La tercera son los cambios sociales que han transformado al principal
proveedor de cuidados y los costos e impactos de las enfermedades cronicas degenerativas y sus
complicaciones, aunadas al envejecimiento.

Es importante sefialar que las experiencias de vida a voz de los actores sociales nos hablan de que
necesitamos continuar desarrollando e instrumentando adecuadamente programas de cuidado y de
proteccioéon social de los adultos mayores que padecen DM, asi como para aquellos que han adquirido
alguna discapacidad, ademas es importante generar apoyos para quienes les brindan los cuidados, es decir
para los cuidadores.

Los profesionales del cuidado tienen que hacer una pausa y reflexionar sobre el proceso de atencién
que estan brindando, ya sea estandarizado o individualizado, en atencién hospitalaria o en unidades de
atencioén primaria, considerando que en cualquier situacién el adulto y adulto mayor que padece DMT2
requiere un acompariamiento ante el diagndstico y el tratamiento, siempre estableciendo objetivos y metas
claras de forma consensuadas con el paciente. De esta forma podremos en alguna medida retrasar la
evolucidn de la historia natural de la enfermedad, la presencia de una discapacidad y la dependencia.
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